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WSTEP

Niniejszy Poradnik skierowany jest do nauczycieli i pedagogow,
a posrednio do catej spotecznosci szkolnej. Jego celem jest oswo-
jenie z tematem hemofilii, przekazanie informaciji na temat tego
jak pracowac z dzieckiem chorym na hemofilie oraz pokazanie,
ze posiadanie w klasie dziecka z hemofilig to wyzwanie, z ktérym
mozna sobie poradzi€. Obecnie, mtodzi pacjenci, mogq funkcjo-
nowac w sposob zblizony do ich rowiesnikdw — pomimo choroby
powinni w petni korzystac¢ z zycia spotecznego i szkolnego, a spo-
sOb w jaki traktowany jest ,chory kolega” w duzej mierze zalezny
jest wtasnie od Panstwa — to Wy dajecie przyktad najmtodszym.

Materiat zostat opracowany w konsultaciji z:

@ drn. med. Joanng Zdziarskq,
hematologiem z Uniwersytetu Jagiellonskiego
Collegium Medicum w Krakowie oraz

@ drn. o zdr. Anitg Wojcik,
fizjoterapeutq z Zaktadu Biomechaniki i Kinezjologii
na Wydziale Nauk o Zdrowiu Uniwersytetu Jagiellonskiego
Collegium Medicum.




HEMOFILIA DAWNIEJ | DZIS . CZYM JEST HEMOFILIA?

........... O
Bolesne wylewy do stawow i miesni, siniaki, wycofanie sie z zycia spotecznego i zawodo- Hemofilia jest rzadkg chorobqg genetyczng, ktorej przyczyng jest mutacja genu odpowie-
wego — tak jeszcze do niedawna wyglgdata codziennos¢ osob z hemofiliq. Chorzy, ktorzy dzialnego za wytwarzanie jednego z czynnikdw krzepniecia, czyli biatka biorgcego udziat
dawniej nie mieli dostepu do leczenia profilaktycznego, dzis majg trudnosci z chodze- W procesie krzepniecia i odpowiedzialnego za zatrzymanie krwawienia. raktyce
niem, poruszajq sie o kulach lub na wozku (ze wzgledu na krwawienia wewnetrzne do oznacza to, ze krew nie krzepnie prawidtowo, co moze prowadzi¢ do samoistnychyinad- O
stawow) i potrzebujq rehabilitacji. Hemofilia, jeszcze 100 lat temu doprowadzata chorych miernych krwawien. Objawy choroby mogg by¢ widoczne juz w pierwszych latach zyci

do Smierci w wieku 20-30 lat lub gtebokiej niepetnosprawnosci w postaci podskornych wylewow krwi w obrebie stawow kolanowych czy tokciowych.

W miare rozwoju terapii, powstawania nowych mozliwosci leczenig, jesteSmy w stanie od- Hemofilia jest chorobq dziedziczng, przekazywanq z pokolenia na pokolenie. Chorujq O
powiednio zajgc sie pacjentem, ktory ma dzis szanse prowadzi¢ aktywne zycie. Spetniac gtownie mezczyzni, a kobiety mogq byc¢ jej nosicielkami i przekazac jqg potomstwu. Zdarza

sie zawodowo i prywatnie. Dziecko z hemofilig nie jest juz istotq ,,ze szkta”. Wspotczesnie sig, ze na hemofilie chorujg osoby bez historii rodzinne;.

moze prowadzi¢ normalne zycie. Istotng zmiang byto wprowadzenie leczenia profilak-

tycznego, ktdrego celem jest utrzymanie hemostazy, chronigc przed krwawieniami. O

Obecnie chtopcy z hemofilig mogq by¢ niemal tak samo aktywni jak ich zdrowi koledzy.
Oczywiscie, kazdy przypadek powinien by¢ indywidualnie skonsultowany z lekarzem, ale
Z pewnosciq réwiesnicy i nauczyciele w szkole powinni wiedzie¢ o tym, ze dziecko jest O

chore na hemofilie.
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JAKIE SA RODZAJE HEMOFILII??

W zaleznosci od brakujgcego czynnika krzepnigcia, rozroznia sie 3 rodzaj

Nasilenie choroby jest w duzym stopniu uzaleznione od stezenia czynnika krzepniecisiwe

hemofilii:

A - spowodowana mutacjg genu odpowiedzialnego za produkcje czynnika VI
B — spowodowana mutacjq genu odpowiedzialnego za produkcje\czynnika IX
C — najrzadziej spotykany rodzaj hemofilii, zwigzany z niedoborem czynnika XI

krwi pacjenta.

¢

W ciezkiej postaci hemofilii...

czeste krwawienia do stawow i migsni wystepujq spontanicznie tzn. bez konkret-
nego powodu. Nawracajgce krwawienia spontaniczne prowadzg do postepu-
jacych zmian degeneracyjnych w stawach, co w nastepstwie powoduje ogra-
niczenia ruchomosci i zaburzenia czynnoSci stawu, utrudniajgc wykonywanie
codziennych czynnosci zyciowych.

W postaci umiarkowane...

krwawienia rzadko pojawiajq sie bez przyczyny (spontanicznie), czesciej przy-
CzyNnQg sq urazy, zranienia i zabiegi chirurgiczne lub stomatologiczne.

W postaci tagodnej...

nie wystepujq krwawienia spontaniczne, nadmierne krwawienia sq wynikiem
urazdw czy zabiegow chirurgicznych.

KTO CHORUJE NA HEMOFILIE?3

Srednio co dziesieciotysieczny mieszkaniec Ziemi jest dotkniety jednq z postaci hemofilii.
Hemofilia A, czyli niedobor czynnika VI, stanowi prawie 90% ogotu zachorowan, natomiast
hemofilia B, tj. niedobor czynnika IX — okoto 8%. W Polsce Hemofilia A i B, wystepujq z cze-
stoScig okoto 1 na 10 000 mieszkahcdw, oznacza to, ze mniej niz jedna na dziesiec tysiecy
0s6b rodzi sie chora.

W kraju obecnie zarejestrowanych jest ponad 6 tysigecy chorych na hemofilie iinne skazy
krwotoczne.

2 http:/ fwww.krokdlahemofiliipl/czym-jest-hemofilia/
@ http:/ /www.krokdlahemofilii.pl/kto-choruje-na-hemofilie-2/



" DWA RODZAJE HEMOFILII® . DZIEDZICZENIE HEMOFILIIS

Hemofilia wrodzona

Najczesciej mowi sie o hemofilii wrodzonej, poniewaz dotyczy ona wiekszej liczby przypad-
kéw. Jest to choroba sprzezona z ptciq. Kobiety sg nosicielkami nieprawidtowego genu
I przekazujg go potomkom. Choroba dotyka przede wszystkim mezczyzn. U okoto 30%
pacjentdw hemofilia nie byta wczesniej obserwowana w rodzinie chorego. Mamy wtedy
do czynienia z tzw. mutacjg de novo, czyli pojawiajgca sie po raz pierwszy w rodzinie. X (uktad XX).

dtowo funkcjonujgcego genu kodujgcego produkcje czynnika. U kobiet defek
chromosomie ptciowym X jest kompensowany przez obecnos¢ drugiego chro

Hemofilia nabyta

W przeciwienstwie do hemofilii wrodzonej, zachorowania na hemofilie nabytg dotyczg
zarébwno mezczyzn, jak i kobiet. Jest to rzadka choroba — szacowana roczna zapadalnose
oscyluje wokot 1-2 oséb na milion.

KIEDY HEMOFILIA JEST DIAGNOZOWANA?®

Najczesciej na przetomie 1.1 2. roku zycia, kiedy wzrasta aktywnos¢ ruchowa dziecka. Lekarz
rodzinny odgrywa w rozpoznaniu choroby kluczowq role. Czegsto to on jako pierwszy zleca

badanie uktadu krzepniecia, a w dalszej kolejnosci kieruje rodzicow do specjalistycznego
osrodka regionalnego.

h e l I IOﬁ | | O Lekarz rodzinny powinien towarzyszy¢ pacjentowi z hemofilig, mie€ go pod swojqg opiekq,

a w przypadkach masywnych krwawien podejmowac decyzje o koniecznosci hospitali-
@ zacji pacjenta na oddziatach chirurgicznych, ortopedycznych, a czasem OIOM. O
/
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¢ A. Balcerska, M. Wlaztowski, B. Kaczorowska-Ha¢, Udziat lekarza rodzinne




JAK POSTEPOWAC Z DZIECKIEM CHORYM
NA HEMOFILIE?

Dawniej dzieci z hemofilig byty pod statq opiekq rodzica — realizowaty edukacje domowdq
lub uczeszczaty do szkoty wraz z rodzicem, ktory towarzyszyt dziecku na kazdym kroku.
Tego rodzaju sytuacje prawie juz nie wystepujq. W dzisiejszych czasach chtopcy z hemo-
padek powinien by¢ indywidualnie skonsultowany z lekarzem. Rowiesnicy i nauczyciele
w szkole muszq wiedzieC o tym, ze dziecko jest chore na ciezkg postac hemofilii.

Dzieci z hemofilig, ktdre od malenkosci czujqg sig ,specjalnie traktowane”, mogqg w przy-
sztoSci dozna¢ syndromu wykluczenia. Sztukq jest umiejetnie wtqcza¢ dziecko z hemofilig
we wszystkie aktywnosci, tak by przy zachowaniu zasad bezpieczehstwa czuto sie ono
swobodnie. Hemofilia jest ciezkg chorobg, jezeli nie stosujemy odpowiednich lekow. Kiedy
mamy dostep do leczenia, choroba ta przestaje byC chorobqg ciezkq. To nie oznacza,
ze mozemy jq bagatelizowac, ale oznacza, ze mozna pozwoliC dziecku zyC normalnie.

BEZ WYKLUCZENIA

Osoba dorosta, ktora w dziecinstwie miata duzo ograniczen lub byta specjalnie traktowa-
na, w dorostym zyciu moze czuc sie wykluczona i wycofana spotecznie, dlatego tak wazne
jest aby od najmtodszych lat Swiadomie edukowac otoczenie i wypracowac odpowiedni
sposob komunikacji. Nauczyciel powinien unikaé mowienia o chorobie na tle klasy bez
wiedzy ucznia. Najlepiej skonsultowac¢ z dzieckiem i rodzicami, zakres informaciji, ktorymi
mozna dzieli¢ sie z grupg. Warto w towarzystwie psychologa szkolnego omowic forme
i termin przekazania klasie / innym rodzicom [ innym nauczycielom informacji o hemofilii
(ze szczegolnym uwzglednieniem roli samego dziecka w tym procesie — w zaleznosci od

jego checi i mozliwosci).

HEMOFILIAJEST (I ZKA CHOROBA, JEZELI NIE STOSUJEMY
ODPOWIEDNICH LEKOW. KIEDY MAMY DOSTEP DO LECZENIA,
CHOROBA TA PREESTAJE BYC CHOROBA CIEZKA,

TONIE QZNACZA, ZE MOZEMY 1A BAGATELIZOWAC, ALE OZNACZA,
JEMOZNA POZWOLICDZIECKU 2YC NORMALNIE”




WSPOLPRACA NA LINIl RODZIC-NAUCZYCIEL

Staty kontakt z rodzicami — konieczne posiadanie numeru telefonu do rodzicow

Czeste rozmowy z opiekunami na temat stanu zdrowia dziecka i jego podejscia
do choroby

Regularne raportowanie rodzicom sytuaciji trudnych — wszelkich urazow, niepokojg-
cych zachowan, problemow na tle grupy, ktére mogaq by¢ wywotane chorobg

Wspotpraca ze szkolnym psychologiem i pedagogiem, zwrdcenie przez nich uwagi
na szczegolne potrzeby dziecka oraz jego interakcje z innymi uczniami

REAKCJE W SYTUACJACH TRUDNYCH

Jak rozpoznag, ze dziecku cos jest? Zdarzajq sie sytuacje, gdy mate dziecko nie przyzna sie
do ztego samopoczucia, urazu, przewrdcenia i uderzenia. Rolg nauczyciela jest zwrocenie
szczegolnej uwagi na dziecko z hemofilig oraz zdobycie jego zaufania, tak by w nagtym
przypadku moc szybko zareagowac.
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CO ZROBIC W MOMENCIE KRWAWIENIA LUB URAZU?

W codziennym funkcjonowaniu moggq przydarzy¢ sie krwawienia czy urazy, dlatego warto O
wczesniej przygotowac pozqdany scenariusz dziatania. Po pierwsze nie mozemy paniko-
wac. Wystarczy postepowac zgodnie z ogolnie przyjetymi procedurami.

@® W przypadku niewielkich urazéw rane nalezy zdezynfekowadc, a nastepnie
czyC zaktadajgc opatrunek. Powinno sie rowniez powiadomi¢ rodzica oraz za
kiedy dziecko przyjmowato czynnik krzepnigcia.

@ Jesli krwawienie utrzymuje sie dtuzej niz 10 minut lub jest bardzo obfite nalezy skon-
taktowac sie z rodzicem. W skrajnych przypadkach, po konsultacji z rodzicem ko- O
nieczne moze okazac¢ sie wezwanie pogotowia.

P .

W przypadku podejrzenia krwawienia, zwtaszcza w obrebie gto-
wy, brzucha, szyi czy po urazie, nawet jesli nie wida¢ objawow,
jeszcze przed rozpoczeciem diagnostyki lekarz lub ratownik
powinien jak najszybciej podaé brakujgcy czynnik krzepnigcia. O
Ratownik medyczny lub lekarz moze w razie wgtpliwosci co do
wilasciwego postepowania skontaktowaé sie z lekarzem pro-
wadzqgcym, ktéry powinien stuzy¢ telefonicznie poradqg. Na stro-
nie internetowej Ministerstwa Zdrowia dostepne sq telefony do

osrodkoéw zajmujgcych sie¢ hemofilig. Ratownik lub lekarz moze
zechcie¢ zasieggnqé porady specjalisty, czy dana procedu-
ra medyczna moze zostaé¢ przeprowadzona. Zasada jest taka,
ze u chorych na hemofilie¢ mozna przeprowadzi¢ kazdg operacije,
kazdy zabieg, a nawet leczy¢ zawat czy udar mézgu pod warun-
kiem przygotowania hematologicznego — podajgc pacjentowi
czynnik, poprawiamy krzepnigcie do wartosci prawidtowych.




WYCIECZKI WYJAZDOWE

Na kilkudniowe wyjozdy dzieci z hemofilig biorg ze sobg czynniki krzegnigcia lub inne
potrzebne leki. Rodzice czesto jadg na wycieczke z dzieckiem lub szukajg miejsca
blisko osrodka, aby w odpowiednim momencie poda¢ mu lek. Czasem wystarczy jed-
nak znajdujgcy sie blisko osrodka punkt POZ, w ktorym wkiucie moze zostac bezpiecznie
wykonane.

W razie potrzeby hematolog prowadzgcy moze napisac oswiadczenie, w ktérym oficjal-
nie stwierdzi, ze dziecko zna objawy hemofilii i umie je zgtosiC. Dzigki temu nie powinno byc
problemu z wyjazdem ucznia.

Panika moze pojawi¢ sie w sytuaciji
nagtej, nieplanowane;j.

Aby uniknqg¢ stresu w sytuacji nagtej,
warto sie na nig przygotowa¢ i mie¢
wypracowany sposéb dziatania.




WPLYW LECZENIA NA FUNKCJONOWANIE
W SZKOLE

Z roku na rok poprawia sie sytuacja chorych na hemofilie w Polsce. Pacjenci majqg coraz
lepszy dostep do leczenig, ktére zapobiega krwawieniom i powiktaniom. Najlepsze efekty
przynosi leczenie profilaktyczne. Zgodnie z aktualnymi wytycznymi Swiatowej Federacii
Hemofilii (WFH) — profilaktyka stanowi standard postepowania u chorych na hemofilie.
Profilaktyka w hemofilii polega na regularnym podawaniu produktéw leczniczych w celu
utrzymania hemostazy (mechanizm zapobiegania wyptywowi krwi z naczyn), aby zapo-
biegac krwawieniom’.

JAK LECZONA JEST HEMOFILIA?
Od 2008 roku kazde nowo rodzqgce sie dziecko chore na (r

hemofilie jest objete leczeniem profilaktycznym. Mali pa- mw
cjenci poza tym, ze wymagajq zastrzykdw, muszq raz na
jakis czas pojawiac sie u lekarza, ale z reguty nie majg oni :
uposledzen fizycznych, ktére hemofilia moze powodowac. = -
Dzieci starsze, ktore urodzity sie przed 2008 rokiem, przez /// -
kilka lub kilkanascie lat nie byty objete profilaktykq, wiec ( / B
miaty gorszy standard leczenia. U tych oséb obserwuje sie \/// )
zmiany w stawach i wynikajgce z nich ograniczenia. Doro- \
Sli hemofilicy, ktorzy przez wigkszoS€ swojego zycia nie byli —
odpowiednio leczeni, mogg mie€ znaczne problemy ze sta- J_

)

wami, a nawet by¢ niepetnosprawni. J

7 WFH Guidelines for the Management of Hemophilia, World Federation 6f Hemophilia 2020;26 (Suppl 6): 1-158.
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CZESTOSC PODANIA LEKU 1 'DZIENNICZEK PODAN

Dzieci chore na hemocofilig, ktére korzystajqg z leczenia profilaktycznego, chodzg do szko-
ty, idg na studia, prowadzq zycie zblizone do zycia zdrowych rowiesnikow, jednak czeste
wkiucia mogq by¢ dla ucznia meczgce, a mowienie o chorobie moze budzi¢ w dziecku
dyskomfort i ztoS¢® — czynniki krzepniecia zwykle podaje sie dozylnie 2-3 razy w tygodniu.

Inng mozliwosciq leczenia sq koncentraty dtuzej dziotajgcych czynnikow krzepniecia oraz
leki podawane podskornie, ktore utatwiajg pacjentom profilaktyke®. Leki podaje sig pod-
skérnie raz na tydzien, raz na 2 lub 4 tygodnie. Terapia niesubstytucyjna jest skuteczna
zaréwno u pacjentéw z hemofilig powiktang inhibitorem (przeciwciatem), jak réwniez bez
inhibitora i wigze sie z bardzo niskimi wskaznikami czestosci wystepowania krwawien®.

Dzi§ w Polsce nie mamy problemu z zapewnieniem odpowiednigj iloSci czynnika krzep-
nigcia. Jednak w 95% sq to czynniki z osocza krwi, a zaledwie kilka procent to czynniki
rekombinowane. Jesli chodzi o skutecznos¢, nie ma miedzy nimi roznicy, jednak czynniki
rekombinowane produkowane sq bez kontaktu ze sktadnikami ludzkiej krwi'.

LECZENIE DOMOWE

Leki dostarczane sq do domu, pielegniarki uczg rodzicow
podawania czynnika krzepnigcia lub lekdw podskor- //, F

nych. Rodzice (lub starsze dzieci) do dzienniczkow
wpisujqg dawki podawanych lekow, a takze wy-
stepujgce epizody krwawien. Rodzic moze

dostosowac termin podania leku do indy- .
widualnych potrzeb dziecka, ustalajgc to

wczesniej z hematologiem. Warto, by na- ——
uczyciel byt Swiadomy, jakiego rodzaju leki ’///

SQ przyjmowane przez ucznia oraz w jakim ) /
odstepnie czasu. //,,

Dziecko z hemofilig powinno prowadzi€ specjalny dzien-
niczek, w ktérym wpisywanie sq terminy podania leku.
Nauczyciel po ustaleniu z rodzicem moze mieC do
niego wglqd lub poprosi¢ o udostepnienie informacii
o terminach podawania lekow. Czasem rodzic moze
nie podac¢ czynnika ze wzgledu na gorsze samopo-
czucie dziecka (zmeczenie, zniechecenie itp.). Na-
uczyciel powinien o tym wiedzieC€ — dziecko nie miato ~ U D
dzi§ podanego czynnika, wiec trzeba na nie bardziej
uwazac. Informacja o tym, kiedy dziecko przyjeto
czynnik jest istotna, poniewaz przez okoto 2 dni po V /
podaniu czynnika dziecko jest w petni zabezpie-
czone i moze by¢ bardziej aktywne.

CEWNIK CENTRALNY, SINIAKI, POKLUCIA...

Niektore dzieci majg cewnik centralny — dozylne dojsScie do duzej zyty. Jest to narze-
dzie, przez ktore podaje sie czynnik krzepniecia. Warto powiedzie€ o tym innym uczniom,
tak zeby dzieci nie dziwity sie temu urzgdzeniu, nie szarpaty, nie pokazywaty go palcem.
Z cewnikiem do wktu€ mozna chodzi¢ nawet na basen.

Na skutek leczenia u dziecka czesto pojawiajg sie siniaki oraz widoczne miejsca po wktu-
ciach - jest to w zupetnoSci normalne. Nauczyciel nie musi podejrzewac ztej opieki nad
dzieckiem. Warto uczuli¢ na to inne dzieci, aby nie stygmatyzowaty ucznia z powodu
zmian na ciele.

' ofilii.pl/1212-2/

° Tamze.




DIIFCKO POWINNO UNIKAC SPORTL,
JORY GROZI POWAZNYM|
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WYCHOWANIE FIZYCZNE
CZY DZIECKO MOZE CWICZYC NA WF-IE?

terminowaq profilaktyke krwawien, aktualnie nie wystepujq i w przesztosSci nie wystepowa
krwawienia dostawowe lub domigsniowe i narzqd ruchu funkcjonuje prawidtowo, to takie
dziecko nie ma przeciwwskazan ku temu, by Ewiczyto razem z innymi dzieCmi. Samoistne
krwawienie w ogole nie powinny sie pojawic, a jesli juz to dochodzi do nich bardzo rzadko.
Dziecko powinno unika¢ sportu, ktory grozi powaznymi kontuzjami.




OGRANICZENIA FUNKCJONALNE DZIECKA
— PODEJSCIE INDYWIDUALNE

Sytuacja wyglgda inaczej wsrod dzieci, u ktorych pomimo stosowanej profilaktyki wystepu-
ja lub wystgpity w przesztosci krwawienia do stawow lub miesni lub krwawienia do Osrodko-
wego Uktadu Nerwowego. W takich przypadkach dziecko moze mieC pewne ograniczenia:

1. Zmiany w narzqdzie ruchu (bol, ograniczenia ruchomosci, niestabilnosc stawu).

2. Powiktania neurologiczne jako nastepstwo krwawien srodczaszkowych (takie przy-
padki zdarzajq sie jednak coraz rzadziej).

W takich przypadkach do kazdego dziecka nalezy podejs¢ indywidualnie i skonsultowac
sie z lekarzem hematologiem lub fizjoterapeutq wspotpracujgcym z regionalnym OSrod-
kiem Leczenia Hemofilii.

Fizjoterapeuta po zebraniu wywiadu i doktadnym badaniu moze wydaé¢ zaswiadczenie/
opinie na temat stanu uktadu miesniowo-szkieletowego pacjenta oraz zalecenia doty-
czqce rodzaju i intensywnosci podejmowanych aktywnosci fizycznych. Taka konsultacja
pozwoli takze zidentyfikowac i wyeliminowa¢ ewentualne czynniki ryzyka krwawien, ura-
zOW czy przecigzen.

Indywidualne podejscie zalecane jest réwniez wtedy, gdy wytworzyt sie inhibitor (prze-
ciwciato przeciwko czynnikowi krzepniecia) i odpowiednie zabezpieczenie hematologicz-
ne dziecka jest trudniejsze. W tym przypadku rowniez zalecana jest konsultacja z lekarzem
i fizjoterapeutq.




CZY INTENSYWNY WYSIEK MOZE MIEC WPLYW
NA ROZWOJ CHOROBY?

Jezeli dziecko jest przygotowane do takiego rodzaju wysitku to aktywnosSc fizyczna, nawet
intensywna, nie powinna mie¢ wptywu na zaostrzenie choroby. To dlategy, ze pacjent
regularnie otrzymuje leczenie profilaktyczne. W przypadku stosowania leczeniq profilak-
tycznego w formie podskornej, stezenie leku utrzymuje sie na statym poziomie |
nos¢ fizyczna moze by¢ podejmowana przez dziecko bez wzgledu na czas podania |
W przypadku dozylnego podania niedoborowego czynnika krzepnigcia aktywnosc czyn-
nika wzrasta i nastepnie w ciqgu kilkudziesieciu godzin zmniejsza sig, az do momentu,
kiedy trzeba podac kolejny zastrzyk koncentratu czynnika krzepniecia.

Dziecko jest najlepiej przygotowane do wysitku w ciggu pierwszych kilku godzin od poda-
nia czynnika. W zwiqzku z tym intensywne aktywnosci fizyczne najlepiej planowac i podej-
mowac w ciggu pierwszych kilku godzin od podania czynnika.

Nalezy pamietac, ze sam wysitek fizyczny nie bedzie miat negatywnego wptywu na stan
zdrowia dziecka, wrecz przeciwnie. Negatywny wptyw bedq mie€ ewentualne krwawienia
i/lub brak odpowiedniego postepowania w momencie wystgpienia krwawienia.

PORA PODANIA CZYNNIKA KRZEPNIECIA

Kiedy aktywnoS¢ czynnika krzepnigecia spada, to aktywnos¢ fizyczna dziecka tez powin-
na by¢ dostosowana do jego poziomu. Jesli dziecko jest aktywne w ciggu dnia, zastrzyk
nalezy wykonac¢ rano. Wykonywanie zastrzyku wieczorem nie jest dobrym rozwigzaniem,
poniewaz w nocy dziecko Spi. W praktyce, rodzice czesto nie majg rano czasu na podanie
dziecku leku. Dlatego tez warto ustali¢ z rodzicami/poprosi¢ o podanie dziecku leku rano
w dniu, kiedy odbywajq sie zajecia wychowania fizycznego lub gdy planowane sq inne
aktywnosci fizyczne.

\\V//



JAKA AKTYWNOSC FIZYCZNA BEDZIE NAJLEPSZA? o0 ekl dieilie) el el st oy
Hemofilia nie jest przeciwwskazaniem do podejmowania aktywnosci fizycznej. Intensyw- 1. Zminimalizowaé ryzyko krwawienia lub urazu poprzez: O
npsc Wysﬂku oraz Jego forme Qo]gzy dostospwcuo do profilaktyki (do schgmgtu podqwo— @ dostosowanie profilaktyki do planowanej aktywnosci fizycznej
nia czynnika krzepniecia) lub jesli zachodzi taka potrzeba skonsultowaé sie z rodzicem,
lekarzem Iub fizjoterapeutq. @ dobranie odpowiedniej formy i intensywnosci wysitku fizycznego (
nej do aktualnych mozliwosci i stanu funkcjonalnego dziecka) O

AktywnoSc¢ fizyczna w réznej formie moze przyniesSC wiele korzysci dzieciom z hemofilig,
dlatego nalezy je do tej aktywnosci zachecac. Zalecane sq nastgpujgce formy aktywno-
Sci fizycznej:

® zachecanie do aktywnosci fizycznej — brak aktywnosci fizycznej wptywa neg
tywnie na rozwodj psychoruchowy dziecka.

® gimnastyka, Cwiczenia ogolnousprawniajgce 2. Wprowadzi¢ odpowiednie postepowanie w przypadku wystgpienia krwawienia O
@ Plywanie, cwiczenia w wodzie lub urazu, co zminimalizuje jego negatywne skutki (postepowanie w przypadku

@ spacery krwawienia zostato opisane w poprzednich rozdziatach).

@ Dbieganie O
@ JJzda narowerze.

Sporty zespotowe nie sq przeciwwskazane jesli dziecko nie ma ograniczen funkcjonal-
nych opisanych wyzej oraz jesli jest odpowiednio zabezpieczone hematologicznie (czynnik
krzepnigcia zostat podany bezposrednio lub kilka godzin przed rozpoczeciem aktywnosci
bgdz dziecko stosuje leczenie podskérne). Nalezy pamiegtaé, ze kazda forma aktywnosci
fizycznej niesie ryzyko kontuzji, tak samo jak u zdrowych dzieci.
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Hemofilia to choroba rzadka, a spoteczna wiedza na jej temat jest
niewielka. Dlatego szczegdlnie wazne jest to, by otoczenie matego
pacjenta zadbato o jego prawidtowy rozwoj spoteczny. Musimy spra-
wi€, aby w miare mozliwosci ci pacjenci czuli sie swobodnie w szkole,
rozwijali sie u boku réwiesnikdw, a jednoczesnie uwrazliwic otoczenie
na to jak odpowiednio dba¢ o wspdlne bezpieczenstwo. W tym kon-
teksScie kluczowe jest utrzymanie bliskiego kontaktu z rodzicami oraz

nawigzanie wartosciowej relacji z dzieckiem, ktére nie bedzie miato
obaw przed zwrdéceniem sie 0 pomoc.

Wiecej informaciji znajdq Pahstwo na stronie kampanii Jeden krok.
Wielkie mozliwosci: www.krokdlahemofilii.pl. Zapraszamy roéwniez
do odwiedzenia strony kampanii na Facebooku: Jeden krok. Wielkie
mozliwosci.

Zachecamy do przekazywania uczniom informacji na temat hemo-
filii. Na stronie znajduje sie dedykowana uczniom animacja, ktéra

w prosty sposéb ttumaczy czym jest hemofilia i jak nalezy postepo-
wac z chorujgcym kolegq. Serdecznie zachecamy do zapoznania
sie z materiatem: LINK.

PISMIENNICTWO:

http:/ /www.krokdlahemofilii.pl/
https:/ /wiedzapacjenta.roche.pl/pl/trials/Hemophilia.html
https:/ /www.hemophilia.org/
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Organizator
kampanii

Roche Polska Sp. z 0.0.
02-672 Warszawa, ul. Domaniewska 28 M-PL-00004127

tel. (22) 34518 88, fax. (22) 34518 74
www.roche.pl

Niniejszy materiat ma charakter wytgcznie informacyjny i nie zastepuje konsultacji z lekarzem.




