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Moze poczujesz, ze to niesprawiedliwe, kiedy
pojawi sie diagnoza, ze Twoje dziecko jest chore na
hemofilie lub inna skaze krwotoczna.

To naturalne. Nie mozna zmienié czegos, na co nie
masz wplywu, co jest zwigzane ze zdrowiem
Twojego dziecka.

Odczuwasz wstrzas, czujesz sie zty, zaklopotany, nie
mozesz uwierzyg, jestes zirytowany.

Przyjmij diagnoze lekarza, nie martw sie.

Mozna by¢ przyttoczonym problemem, ale mozna tez sta¢ sie jego ofiara.
Wodbwczas to problem zaczyna rzadzié naszym zyciem.
Nie mozesz o tym zapominac.
Jest jeszcze wiele rzeczy, ktérych nie wiesz.
Pamietaj, nauczysz sie radzié sobie z klopotami.
Nie wolno sie poddawaé.
Wielu z nas, chorych na hemofilie, zyje nie odczuwajac takiego stresu jaki Ty
odczuwasz.

Pamietaj o kilku waznych wskazéwkach:

Traktuj dziecko zwyczajnie. Unikaj wychowywania dziecka "pod kloszem". Mdowiac
innymi stowami pozwalaj na wiele, ale miej oczy otwarte i obserwuj je uwaznie.

Dowiedz sie jak najwiecej i nie martw sie za bardzo.

Porozmawiaj z innymi rodzicami. Chetnie podziela sie swoimi radami.

Poczucie winy jest niepotrzebne.

Dobrze zapoznaj sie z metodami leczenia. Niekiedy dopiero po 18 miesigcach
zdobywamy wiedze o tym, co jest najkorzystniejsze dla naszego dziecka.

Zycie toczy sie dalej, na niektore rzeczy nie mamy wplywu.

Nie wpadaj w panike. Szczegolnie, gdy po raz pierwszy trzeba skorzysta¢ z leczenia.

Nie jestes sama/sam. To trudny okres. Masz wiele zmartwien. Poradzisz sobie i
Twoje zycie stanie sie zwyczajne.

Ciesz sie z kazdego dnia, a kiedys spostrzezesz, ze Twoje zycie jest naprawde
wartosciowe.

Mozesz wiedzie¢ niewiele, ale z opieka nad dzieckiem chorym na hemofilie jest
podobnie jak z prowadzeniem samochodu. Na poczatku sprawia duzo ktopotéw, zanim
zaczniesz dobrze sobie ze wszystkim radzié.
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Uwierz we wtasne dziecko. Kiedy przewrdci sie lub uderzy, nie réb z tego
problemu. Pozwol Mu powiedzieé, ze potrzebuje leczenia (oczywiscie, kiedy juz potrafi
mowié albo w inny sposéb wyrazaé swoje potrzeby).

Najgltebsza wiedza nie zastapi doswiadczenia.

Lekarze i pielegniarki nie chca stucha¢ rozhisteryzowanych rodzicow. Zachowuj
spoko;.

Nie obawiaj sie mowi¢ o hemofilii. To nic ztego, ze Twoje dziecko choruje na
hemofilie.

Nie czytaj opowiesci z zamierzchlej przesztosci o leczeniu chorych. Zwtaszcza jesli
nie zapoznasz sie wczesniej ze wspotczesnymi metodami leczenia.

Podchodz z dystansem do niektorych informacji, na ktore natrafisz.

Nie wierz we wszystkie opowiesci o hemofilii. Zwtaszcza jesli pochodza od ludzi,
ktorzy nie maja zadnej wiedzy o tej chorobie. Z hemofilia wiaze sie wiele catkowicie
btednych pogladdw.

Staraj sie jak najszybciej leczy¢ kazde krwawienie.

Nawiaz dobre relacje lekarzami z osrodka leczenia chorych na hemofilie.
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SINIAKI

Kiedy u dziecka pojawiaja sie siniaki?

Zazwyczaj, gdy zaczyna raczkowag, wstawad, chodzié. Staje sie wtedy znacznie
bardziej ruchliwe i doznaje wielu drobnych urazéw, czesto przewraca sie.

"Za kazdym razem, gdy patrzytam na najwieksze i najpowazniej wygladajace
siniaki, chciato mi sie ptakaé¢. Nasz lekarz hematolog powiedziat jednak: "To tylko
siniaki". Mial racje. M0j synek powiedziat, ze go wcale nie bolg, wiec przestatam sie
nimi martwic" .

Sa dwa rodzaje siniakOw: powierzchowne, ktére nie wymagaja leczenia, i takie,
ktore znajduja sie gtebiej, mozna je nawet wyczué w postaci guzkow. Czasem, gdy sa
bardzo rozlegte, wymagaja leczenia - dziecku trzeba wowczas podac¢ czynnik
krzepniecia.

Co mam zrobié, gdy ktos pyta mnie, dlaczego dziecko jest tak posiniaczone?

Czasem rodzice martwig sig, co inni pomysla o siniakach u dziecka, szczegdlnie gdy
ma ich duzo i sa one zauwazalne. Warto wczesniej przemyslec¢ sobie, co zrobié¢ w takiej
sytuacji. Mozna ttumaczy¢, ze dziecko ma hemofilie. Jednak niewiele osob zetkneto sie z
ta chorobg, dlatego czesto prosciej jest uciec sie do wybiegu i powiedzie¢ cos w stylu:
"Musimy i$¢ do lekarza, aby to zbadac", "To taka skaza krwotoczna" i cata sprawe
zbagatelizowac.

Cokolwiek zdecydujesz, jak sie zachowac w takiej sytuacji, upewnij sie wczesniej, ze
Twoje dziecko to akceptuje.
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KRWAWIENIA
Co powoduje krwawienia do stawu?

Krwawienia do stawow sa zwykle spowodowane przypadkowymi urazami. Twoj
synek moze mie¢ krwawienie po upadku, np. z rowerku, hustawki, po przewrdéceniu
sie. Moze tez mie¢ krwawienia po wyrwaniu zeba, po operacji chirurgiczne;.

"W pierwszym roku zycia bardzo balismy sie krwawien, dlatego bylismy wrecz
nadopiekunczy."

Czasami do krwawien do stawow dochodzi bez uchwytnej przyczyny. Takie
krwawienia nazywamy spontanicznymi. Sa one bardziej typowe dla ciezkiej postaci
hemofilii. Rzadziej zdarzaja sie w umiarkowanej, a nie wystepuja w tagodnej postaci
hemofilii.

Czy moje dziecko bedzie wiedzialo, ze ma krwawienie do stawu?

Tak. Z czasem nauczy sie rozpoznawac krwawienia do stawow i bedzie potrafito o
tym opowiedzieé. Czesto nawet rozpozna krwawienie do stawu, zanim pojawia Sie jego
dostrzegalne objawy.

U mtodszego dziecka objawy zaleza od miejsca wystapienia krwawienia
dostawowego. Najczesciej dochodzi do krwawien dostawowych w kolanie, tokciu,
stawie skokowym. Niemowle i mate dziecko ptacze, trzyma bolaca konczyne w
nietypowej pozycji. Niechetnie uczestniczy w codziennej aktywnosci, np. unika
chodzenia. Miejsce krwawienia dostawowego moze by¢ cieplejsze podczas dotykania,
moze pojawic sie obrzek stawu, ograniczenie ruchomosci i silny bol.

Jezeli dziecko nie potrafi jeszcze rozpoznaé¢ krwawienia dostawowego, pytaj o
objawy. Moze méwic o ociepleniu, mrowieniu lub ucisku w miejscu krwawienia. Jesli
Twoje dziecko informuje Cie, ze ma krwawienie dostawowe, najprawdopodobnigj tak
jest.

Co mam robig, jesli nie jestem pewna/pewny, czy to rzeczywiscie krwawienie do
stawu?

Trzeba to sprawdzié. Jesli to rzeczywiscie krwawienie dostawowe, to powinno by¢
jak najszybciej leczone. Unikniemy woéwczas problemow, jakie moze spowodowaé
nieleczone krwawienie dostawowe.

Jesli masz jakiekolwiek watpliwosci co do leczenia Twojego synka albo pytania o
siniaki czy krwawienia, skontaktuj sie z osrodkiem leczenia i popros o porade. Nie
obawiaj sie, ze personel medyczny z osrodka leczenia moze zle przyjac¢ pytania i uznad,
ze Twoje obawy sa przesadzone. Zawsze miej przede wszystkim na wzgledzie dobro
swojego dziecka. Nie bgj sie zadawac lekarzom pytan. Lekarze z osrodkéw leczenia
uwaznie stuchaja, staraja sie zrobic¢ wszystko, co najlepsze dla dziecka i z uwaga
analizuja objawy, ktére moga swiadczy¢ o krwawieniu.



