Hemofilia w szkolnej klasie

Poradnik dla nauczycieli



Wstep

Hemofilia to rzadko wystepujgca skaza genetyczna. Przewazajgca wiekszos¢ ludzi
nie wie czym charakteryzuje sie ta choroba. Jest to jedna z gtéwnych przyczyn
pojawienia sie wielu mitéw i btednych przekonan na temat hemofilii. Falszywe
informacje moga sprawia¢, ze zycie, zarowno 0sOb z hemofilig, jak i os6b z ich
otoczenia, bedzie o wiele bardziej skomplikowane, niz wynikatloby to z samej
choroby.

Niniejsza opracowanie ma na celu pomoc Pahstwu oraz Panstwa uczniom poznaé
specyfike hemofilii. Postaramy sie dostarczy¢ Panstwu informacji koniecznych do
zrozumienia, ze dziecko z hemofilig lub innym wrodzonym zaburzeniem krzepniecia
krwi dobrze sie czujg w szkole i korzystajg z niej w takim samym stopniu jak inne

dzieci.
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1. Czym jest hemofilia?

Hemofilia jest rzadkg chorobg genetyczna, zaliczang do dziedzicznych skaz
krwotocznych. Wywotuje jg uszkodzony gen odpowiadajgcy za kontrolowanie
produkcji jednego z biatek znajdujgcych sie we krwi. Bialka te okreslane sg mianem
czynnikdw krzepniecia i biorg udziat w powstawaniu skrzepu. Brak lub niedobér

czynnika moze prowadzi¢ do nieprawidtowego krzepniecia krwi.

2. W jaki sposOb hemofilia jest dziedziczona?

Geny sg zespotem informacji zawartych w niciach kwasu
dezoksyrybonukleinowego (DNA). W kazdej komorce naszego ciata znajduje sie
ponad 50 000 genow, w ktorych zapisane sg informacje o wszystkich cechach
cztowieka, zaréwno tych widocznych np kolorze oczu czy wtosow jak i tych
niewidocznych, czyli strukturze i funkcji biatek niezbednych do prawidtowego
dziatania komorek i narzadow. Geny kontrolujg wszystkie procesy zachodzace w
organizmie. Biatka odpowiedzialne za proces krzepniecia krwi takze sg
zakodowane w odpowiednich genach. Geny zawarte sg w jadrze komorkowym w
postaci nitkowatych struktur zwanych chromosomami. Kazda komérka cztowieka
zawiera 46 chromosomow utozonych w pary. Dziecko dziedziczy po jednym
chromosomie z kazdej pary od ojca i po jednym od matki. Jedna para
chromosomow (zwana chromosomami ptciowymi) decyduje o pici cztowieka.
Wszystkie kobiety majg dwa chromosomy X (para chromosoméw piciowych XX),
podczas gdy mezczyzni majg jeden chromosom X oraz jeden chromosom Y (para
chromosomow piciowych XY). Réznica ta determinuje pte¢ danej osoby. Hemofilia
powodowana jest mutacjg genu znajdujgcego sie na chromosomie ptciowym X.
Chromosom X moze by¢ przekazywany dziecku przez ojca lub przez matke.
Przyktadowo jesli mezczyzna z hemofilig ozeni sie z kobieta majacq prawidtowe
chromosomy X, moze on mie¢ synOw majgcych jego chromosomy Y oraz
chromosomy X matki, a tym samym nie bedg oni mie¢ hemofilii. Jego corki réwniez
nie bedg mialy hemofili poniewaz chociaz odziedziczg jego nieprawidtowy
chromosom, prawidtowy chromosom odziedziczony od matki umozliwi unikniecie
tego defektu. Jednakze, nadal bedg one nosicielkami tej choroby i bedg mogly

przekazywac jg swoim dzieciom.



Poniewaz nosicielka ma jeden prawidtowy oraz jeden nieprawidtowy chromosom X,
Szansa na przekazanie genu hemofilii jej dziecku wynosi 50:50. Skutkiem tego, jej
synowie majg 50:50 szansy zachorowania na hemofilie, a jej corki 50:50 szansy na
zostanie nosicielkami.

Ponizej przedstawiamy przyklady dziedziczenia hemofili w zaleznosci od

wystepowania choroby u ojca i/lub matki.

a) Zdrowa matka i chory na hemofili e ojciec — kazda cigza zagrozona jest
50% ryzykiem urodzenia corki nosicielki i 50% prawdopodobienstwo urodzenia

zdrowego syna. Synowie ojca chorego na hemofilie i zdrowej matki zawsze

bedg zdrowi.
zdrowa matka chory ojciec
XX XY
corka nosicielka corka nosicielka syn zdrowy syn zdrowy
XX XX XY XY

b) Matka nosicielka i zdrowy ojciec - kazda cigza obarczona jest 25%
prawdopodobiehstwem urodzenia zdrowej corki, 25% ryzykiem urodzenia
corki nosicielki, 25% prawdopodobienstwo urodzenia zdrowego syna i 25%

ryzykiem urodzenia syna z hemofilia.



matka nosicielka zdrowy ojciec

XX XY
zdrowa corka corka nosicielka syn zdrowy syn z hemofilig
X X XX XY XY
c) Matka nosicielka i ojciec chory na hemofili e - w kazdej cigzy jest 25%

ryzyko urodzenia corki nosicielki, 25% ryzyko corki z hemofilig , 25% szans na

urodzenie zdrowego syna i 25% ryzyko chtopca chorego na hemofilie.

matka nosicielka chory ojciec
XX XY
corka nosicielka chora corka syn zdrowy chory syn
XX XX XY XY

d) Matka chora na hemofili e i ojciec chory na hemofili ¢ - kazda cigza niesie
50% ryzyko urodzenia syna z hemofilig i 50% corki z hemofilig. Jest to
sytuacja niezwykle rzadka, gdyz kobiet chorych na hemofilie praktycznie sie

nie spotyka.



chora matka chory ojciec

XX XY
chora corka chora cdrka syn chory syn chory
XX XX XY XY

e) Matka chora na hemofili e i zdrowy ojciec - kazda cigza niesie 50% ryzyko
urodzenia corki nosicielki i 50% ryzyko urodzenia chorego syna. Jest to

sytuacja niezwykle rzadka, gdyz kobiet chorych na hemofilie praktycznie sie

nie spotyka.
chora matka zdrowy ojciec
X X XY
chora corka chora corka syn chory syn chory
XX XX XY XY

Ze wzgledu na ten schemat dziedziczenia, hemofilia wystepuje rodzinnie. Jesli do
Panstwa szkoty uczeszcza dziecko z hemofilig, jest catkiem prawdopodobne, ze jego
bracia lub kuzyni réowniez bedg mieli hemofilie, a siostry i kuzynki mogg by¢



nosicielkami. Nosiciele mogq przejawia¢ objawy tagodnej hemofilii, ale zjawisko to

wystepuje rzadko.

3. Jak hemofilia wptywa na krzepni ecie krwi?

Krzepniecie krwi jest zlozonym procesem, w ktérym uczestniczg liczne czynniki
krzepniecia. W nomenklaturze medycznej zostaty one oznaczone kolejnymi liczbami
rzymskimi od | do Xlll. Osoby chore na hemofilie nie posiadajg jednego z tych
czynnikbw. W odpowiedzi na uraz czynniki krzepniecia sg aktywowane w
odpowiedniej kolejnosci, kazdy kolejny czynnik aktywuje nastepny, tak jak rzad
kostek domina przewraca sie kostka po kostce. Produkowana ilos¢ kazdego z
czynnikbw moze aktywowaé o wiele wiekszg ilos¢ kolejnych czynnikéw, a wiec
dochodzi do zjawiska przypominajacego efekt kuli $nieznej. Efektem koncowym
catego procesu jest fibryna, ktéra umozliwia wytworzenie skrzepu krwi.

Sklasyfikowano dwa gtéwne typy hemofilii. Podziat dokonywany jest w zaleznosci od
tego, ktérego z czynnikdéw dotyczy choroba. Okoto 80% przypadkéw choroby jest
zwigzanych z niedoborem czynnika VIII. W takim przypadku mamy mdéwimy o
hemofilii A lub klasycznej hemofilii. Pozostate 20% przypadkoéw jest zwigzanych z
niedoborem czynnika 1X. Jest to hemofilig B lub chorobg Christmasa. Czynniki te
znajdujg sie w okolicach srodka tancucha reakcji krzepniecia, proces tworzenia
skrzepu rozpoczyna sie w sposob prawidtowy, ale nie moze ulec ukonczeniu.
Dlatego tez o ile osoby z hemofilig nie krwawig bardziej obficie od innych osoéb, to

krwawienie u niech trwa dtuze,;.



Istnieje wiele wrodzonych zaburzen krzepniecia spowodowanych niedoborem innych
czynnikdw krzepniecia- Zazwyczaj powodujg nadmierne siniaczenie i krwawienie z
bton sluzowych. Dwiema chorobami, ktére sg wzglednie czeste jest niedobdr
czynnika Xl, wystepujacy u okoto 4% Zydéw aszkenazyjskich oraz choroba von
Willebranda, ktéra moze wystepowac u okoto 1 osoby na 1000.

Niedobdér czynnika XI moze pozostawa¢ niewykryty do czasu, az osoba z takim
niedoborem jest poddawana zabiegowi operacyjnemu, w szczegdlnosci w obrebie
jamy ustnej, gardia lub drog moczowych. Wczesniej o chorobie mogg Swiadczy¢
wystepujgce spontaniczne krwawienia.

Wiekszos¢ oséb z chorobg von Willebranda, nawet jesli majg tendencje do
krwawienia dtuzszego niz normalnie, moze zy¢ bez swiadomosci obecnosci choroby.
Czesto dopiero po stwierdzeniu nadmiernego krwawienia po usunieciu zeba lub
zabiegu operacyjnym choroba zostaje zdiagnozoana. Tylko u niewielkiej liczby oséb
z ciezkg postacia choroby von Willebranda wystepowaé mogq objawy
przypominajace hemofilie. Osoby te powinny przestrzegac¢ takich samych $rodkow

ostroznosci, co osoby z hemofilia.

4. Jakie s g skutki hemofilii?

Przebieg choroby zalezy od stopnia ciezkosci. Osoby z tagodng lub umiarkowang
hemofilig moga nie odczuwac wielu probleméw zdrowotnych. Nawet jesli krzepniecie
krwi zachodzi u nich wolniej niz normalnie, réznica ta moze stanowi¢ problem jedynie
w przypadku powaznych urazéw lub podczas zabiegow operacyjnych.

Czes¢ o0s6b moze nie wiedzie¢, ze ma hemofilie (tagodna posta¢ hemofilii).
Jednakze, u 0s0b z ciezkg hemofilig mechanizm krzepniecia krwi jest zaburzony do
tego stopnia, ze krwawienia mogg wystepowac¢ nawet bez widocznych oznak urazu
lub byé catkowicie samoistne. W takim przypadku nalezy pamietaé, ze gtdwnym
problemem nie sg otwarte zranienia, ale krwawienie wewnetrzne.

U kazdego z nas w trakcie codziennych zaje¢ dochodzi do uszkadzania drobnych
naczyn krwionosnych. Dla wiekszosci z nas nie stwarza to zadnego problemu
poniewaz krwawienie ustepuje, a uszkodzenie ulega naprawie — czesto nawet zanim

uswiadomimy sobie, ze do niego doszto.



W przypadku oséb z hemofilig, jesli dojdzie do krwawienia, wowczas trwa ono
znacznie diuzej. Oznacza to, ze nawet niewielkie urazy mogg prowadzi¢ do
krwawienia do miesni oraz stawdw, powodujgc ich sztywnosé, obrzek oraz
bolesnosé. Zdarzenie takie okresla sie mianem  krwawienia” lub ,wylewu” i
zazwyczaj wymagajg one leczenia, polegajacego na dozylnym podaniu brakujgcego
czynnika krzepniecia-—Poniewaz powtarzajgce sie krwawienia mogg prowadzi¢ do
trwatego uszkodzenia stawdw, wiele oséb z hemofilig otrzymuje obecnie regularne
wlewy czynnika krzepniecia. Jest on zazwyczaj podawany dwa lub trzy razy w
tygodniu, w celu zapobiegania wystepowania krwawien. Ten typ leczenia, okreslany
mianem leczenia profilaktycznego, zwykle umozliwia zapobieganiu krwawien
wystepujacych bez uchwytnej przyczyny (krwawienia spontaniczne) i znaczaco

redukuje ciezkos¢ krwawien powstajgcych wskutek urazow.

5. W jaki sposob hemofilia b edzie wplywata na ucz eszczanie do szkoty?

Na szczescie, ze wzgledu na skutecznos¢ dostepnego obecnie leczenia, hemofilia
nie powinna mie¢ powaznego wptywu na edukacje dziecka. Jest wazne, aby szkota
posiadata odpowiednie informacje na temat potencjalnych probleméw zdrowotnych
dziecka i stwarzata relacje pomiedzy nauczycielami i uczniami, ktéra bedzie oparta
na obustronnym zaufaniu. Dzieci z hemofilig nie réznig sie od innych dzieci — tak
samo jak one szukajg wymoéwek, aby zwalnia¢ sie z lekcji oraz innych zajec, ktorych
nie lubig — jesli bedg mysle¢, ze uda im sie to dzieki zmyslonemu krwawieniu, moga
tego sprobowac.

Dla dzieci z hemofilig regularne uczeszczanie do szkoly jest rownie istotne jak dla
wszystkich innych dzieci. W trakcie ich edukacji mogg wystepowac okresy, w ktorych
bedg one musialy opuszcza¢ szkote w celu wyzdrowienia po krwawieniu lub w
przypadku bardzo rzadkich sytuacji, kiedy wymagajg one pomocy w postaci wozka
inwalidzkiego lub kul. Szkota powinna by¢ tego $wiadoma i posiadaé¢ konieczne
utatwienia. Oczywiscie, jako nauczyciele powinni Panstwo zrobi¢ wszystko, aby
pomoc dziecku, ktére byto nieobecne w szkole, aby mogto ono nadrobi¢ zalegtosci i
powrdci¢ do regularnych zajeé.

Celem jest zawsze, aby zaangazowac dziecko z hemofilig i skupi¢ sie na wszystkich

rzeczach, ktore moze ono robi¢, a nie na jednej czy dwoch, ktérych nie moze.
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Oczywiscie w poszczegolnych przypadkach bedzie to zalezato nie tylko od stopnia
ciezkosci choroby, ale réwniez od wieku, ambicji oraz uzdolnien danego dziecka.

Ogolnie, dziecko z hemofilig moze uczestniczy¢ w wiekszosci zaje¢ szkolnych.
Jednakze, udziat w sportach kontaktowych powinien zosta¢ skonsultowany z
rodzicami dziecka, tak aby mogli zdecydowa¢ sie na stosowanie leczenia

profilaktycznego w dni, kiedy dziecko ma zajecia wychowania fizycznego.

6. Ztobek, przedszkole oraz szkota podstawowa

Wazne jest, aby dziecko uczestniczylo we wszystkich grach i zabawach z
rowiesnikami. Zabawy malych dzieci zazwyczaj stanowig niewielki problem, za
wyjatkiem wystepujacych okazjonalnie brzydkich sincow. Skaleczenia i otarcia skory
sg zwykle tatwe do opatrzenia, Dzieci zawsze powinny uzywa¢ nozyczek oraz innych
ostrych przedmiotow, tak samo jak wszystkie dzieci — pod nadzorem opiekundw.

Sporty uprawiane w szkole podstawowej zwykle nie sg tak bardzo oparte na
wspotzawodnictwie i brutalnosci, jak to bywa w pdézniejszym okresie dorastania.
Jezeli wiec dziecko nie ma jakiego$ szczegolnego problemu, na przykiad ,stawu
podatnego na krwawienie”, powinno moc uczestniczy¢ we wszystkich zajeciach.

Jedyng sytuacjg, kiedy leczenie moze byc¢ konieczne, jest wystgpienie urazu gtowy,

stawow lub genitaliéow.

7. Szkotfa srednia

Kiedy dziecko dorasta, staje sie bardziej sklonne do wspotzawodnictwa. Sporty, ktore
uprawia, stajg sie agresywniejsze, a zakres aktywnosci sportowych powieksza sie.
Wszelkie gry i ¢wiczenia sg korzystne, poniewaz wzmacniajg stawy i powodujg
rozwOj miesni ochraniajgcych uklad kostny. , Dzieki temu krwawienia wystepujg
rzadziej. Zakladajac, ze dzieci i nauczyciele zachowujg rozsadek i stosujg w razie
potrzeby odpowiednie stroje ochronne itp., niemal wszystkie dyscypliny sportowe sg
odpowiednie i dozwolone dla dzieci z hemofilig. W razie, jesli ktoras z dyscyplin
sportowych sprawia szczegoélny problem, zwykle nie jest trudno znalezé rownie
satysfakcjonujaca, ale bezpieczniejszg alternatywe.

Nie jest mozliwe, aby szybko i tatwo stworzy¢ zasady okre$lajgce, ktore sporty sg, a

ktére nie sg odpowiednie dla oséb z hemofilig. Wzgledne ryzyko oraz korzysci beda
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sie roznity u poszczegolnych dzieci.. Jako zasade mozna przyj$¢, ze nalezy unikac
sportéw kontaktowych z elementami ,przemocy”, takich jak boks, zapasy, rugby,
kontaktowe sztuki walki, itp.. Ale prawdopodobnie nie istnieje dyscyplina, ktéra nie
bytaby z przyjemnos$cig uprawiana przez osoby z hemofilig. Jesli bedg Panstwo mieli
watpliwosci, najlepiej zwroci¢ sie z pytaniem do rodzicow dziecka lub/i do o$rodka

leczenia hemofilii.

8. Na co powinni zwraca € uwag e nauczyciele?

Wiele wypadkéw, co do ktorych mogliby Panstwo sie spodziewaé, ze spowodujg
problemy, z fatwoscig moze by¢ opanowane przy pomocy prostych metod pierwszej
pomocy. Jednak w czesci przypadku bedg one niewystarczajgce. Sg to te wypadki,

ktére powodujg krwawienie.

a. Skaleczenia, otarcia i siniaki
Niewielkie skaleczenia, otarcia oraz siniaki, pojawiajace sie czesto w  wieku
dzieciecym zazwyczaj nie powodujg powaznych problemow dla dziecka z hemofilia..
Mozna sobie z nimi radzi¢ stosujac normalne metody pierwszej pomocy.
Nalezy pamietaé, ze osoby z hemofili 3 nie majq rozrzedzonej krwi, ani nie
krwawi @ szybciej ni z inni — krwawi g dluze]. Zazwyczaj krwawienia z nosa,
skaleczenia oraz otarcia skory mo zna opatrzy ¢ przy pomocy podstawowych
metod pierwszej pomaocy.
Oczywiscie podczas postepowania z jakimkolwiek krwawieniem lub rozlang krwig
nalezy zachowac¢ wszelkie niezbedne srodki ostroznosci (np. noszenie rekawiczek,
mycie powierzchni przy pomocy roztworu rozcienczonego srodka czyszczacego oraz
recznikbw papierowych, bezpieczne ich usuwanie w szczelnie zamknietym worku
polietylenowym).
Skaleczenia i otarcia nalezy opatrzy¢ plastrem i/lub bandazem oraz ucisngé przez
kilka minut. Glebokie skaleczenia, takie ktére mogg wymagaé zatozenia szwow,
nalezy przykry¢ jatowym opatrunkiem, a nastepnie skierowa¢ dziecko do osrodka
leczenia hemofilii w celu dalszego leczenia.
Siniaki stanowig problem jedynie jesli sg szczegodlnie bolesne, co moze wskazywaé

na zlokalizowane gtebiej krwawienie lub jesli sg skutkiem urazu gtowy, ktéry jest
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zawsze powodem do obaw. Urazy genitaliow zawsze nalezy traktowa¢ jako uraz
powazny i kierowac¢ dziecko do lekarza specjalisty.
Nigdy nie nale zy podawa ¢ zadnych lekow zawieraj acych aspiryn e (kwas

salicylowy). Aspiryna spowalnia krzepni  ecie krwi i pogorszy sytuacj e.

b. Krwawienie z nosa
Krwawienie z nosa moze by¢ zatrzymane poprzez zastosowanie silnego ucisku na
krwawigce nozdrze przez 10-20 minut lub przytozenie lodu na grzbiet nosa na okoto
5 minut. Mozna zastosowa¢ obydwie metody. W trakcie ich stosowania dziecko
powinno siedzie¢ wyprostowane. Jesli zabiegi te nie wystarcza, nalezy dziecko

skierowac¢ do rodzicéw lub do osrodka leczenia hemofilii.

c. Krwawienie z j ezyka lub z jamy ustnej
Kazde krwawienie w obrebie jamy ustnej jest trudne do opanowania poniewaz
powstajgce skrzepy mogq by¢ usuwane przez jezyk, pokarm lub zmywane przez
$line. Ssanie kostki lodu moze pomdc, ale zazwyczaj krwawienie w obrebie jamy

ustnej wymaga leczenia w osrodku leczenia hemofilii.

d. Krwawienia do stawow

Starsze dzieci powinny by¢é w stanie powiedzie¢ Panstwu, kiedy wystapi u nich
krwawienie do stawu. Miodsze dzieci mogg wskazywaé¢ na obecnosé problemu
poprzez okazywanie ztego samopoczucia lub przez ,ochranianie” konczyny, utykajac
lub nie uzywajg konczyny. Najczestszymi lokalizacjami krwawienia do stawu sg: bark,
lokie¢, nadgarstek, biodro, kolano, kostka, a gtbwnymi objawami sa:

» Bolesnosc lub ,dziwne uczucie” w obrebie stawu

* Obrzek stawu lub miesnia

* Wozrost temperatury ciata w okolicy stawu lub miesnia

» Utrata lub uposledzenie ruchomosci
Krwawienie do stawéw lub miesni wymaga jak najszybszego podjecia leczenia
prowadzonego przez rodzicéw lub w osrodku leczenia hemofilii.
Kazde krwawienie w obr ebie twarzy, szyi lub gardta musi by ¢ traktowane jako
nagly wypadek i natychmiast leczone przez rodzicéw lub w o srodku leczenia

hemofilii.
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e. Urazy glowy
Kazdy uraz glowy mo ze byé potencjalnie gro zny. Zawsze istnieje mozliwosé
wystgpienia krwawienia w obrebie czaszki, co moze powodowac ucisk na médzg.
Dlatego te z, nawet je sli Panstwa zdaniem ,uraz” jest naprawd e niegro zny,
powinni Pa nstwo doktadnie obserwowa € dziecko przez reszt e dnia i
poinformowa € o tym rodzicéw , tak aby Panstwo lub rodzice nie przeoczyli oznak
wskazujgcych, ze uraz moze by¢ powazniejszy niz sie poczatkowo wydawato.

W razie w atpliwo $ci nale zy sie zwréci € o pomoc do o srodka leczenia hemofilii.

f. Drobne urazy gtowy
Dzieci czesto uderzajg sie w gtowe. Jesli dziecko nie czuje sie zle i nie odczuwa bélu,
prawdopodobnie nie wymaga leczenia. Niemniej jednak, dziecko wymaga
dokiadnej obserwacji, a w razie w atpliwo $ci powinni si e Panstwo zwrdci € o
pomoc do o srodka leczenia hemofilii lub rodzicow
Jednakze, jesli uderzenie w glowe bylo na tyle silne, ze doszio do powstania
zasinienia lub obrzeku, dziecko zawsze powinno by¢ skierowane do rodzicow lub

osrodka leczenia hemofilii w celu podjecia leczenia.

g. Powazne urazy gtowy

Sa one zwykle skutkiem silnego uderzenia w gtowe. Kazdy uraz po ktérym dziecko
traci przytomno$¢ jest zawsze grozny. Nalezy pamietaé, ze kazdy uraz gtowy
moze byé powazny, nawet je $li pocz gtkowo nie sprawia takiego wra zenia.
Jesli dziecko ma ktérykolwiek z poni zszych objawow, niezale znie od urazu,
wymaga ono pilnego leczenia w najbli  zszym szpitalu lub o srodku leczenia
hemofilii:

e Utrzymujacy sie lub nasilajacy bél glowy

* Nudnosci oraz/lub wymioty

* Sennosc lub nieprawidiowe zachowanie

* Ostabienie jednej lub kilku koAczyn

* Niezgrabnos¢ ruchow lub staba ich koordynacja

o Sztywnos$c¢ szyi lub jej bolesnosc¢

* Zamazane lub podwadjne widzenie
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* Pojawienie sie zeza
» Drgawki lub konwulsje
W razie w atpliwo $ci zawsze nale zy skontaktowa € sie z rodzicami dziecka lub z

osrodkiem leczenia hemofilii.

9. Rozpoznawanie krwawienia

a. W ziobku, przedszkolu oraz szkole podstawowej
Jesli dziecko sprawia wrazenie chorego i/lub ptacze bez widocznego powodu, nalezy

sprawdzic, czy nie wystepujg oznaki krwawienia.

b. W szkole sredniegj
Kiedy dzieci dorastajg, wiekszos¢ z nich bedzie w stanie samodzielnie rozpoznawaé
oznaki krwawienia. Jednakze, czasem dzieci mogg nie chcie¢ informowac¢ Panstwa o
jakims problemie. Dlatego muszg Panstwo zwraca¢ uwage na nietypowe zachowanie
dziecka, takie jak nagte uspokojenie sie, utrudnione poruszanie sie i sprawdzac
obecno$¢ tych samych oznak, co w przypadku mtodszych dzieci. Jesli majg Panstwo
watpliwosci, nalezy skontaktowaé sie z rodzicami dziecka lub z osrodkiem leczenia

hemofilii.

10.Jakie s g oznaki krwawienia?
a. Krwawienie do mi es$ni oraz stawow
* Miejsce krwawienia moze by¢ napiete, o podwyzszonej temperaturze ciata lub
obrzekniete
» Konczyna boli, jest sztywna lub jej prostowanie jest utrudnione
* Konczyny mogg réznic sie wygladem np. obwodem
b. Uraz gtowy
* Moze wystepowaé widoczny guz, obrzek lub zasinienie
* Moze nie wystepowac zadna widoczna zmiana — mimo to, zawsze nalezy sie
skontaktowaé z rodzicami lub zwrdci¢ o pomoc do osrodka leczenia hemofilii
c. Krwawienie z jamy ustnej, przewodu pokarmowego lub drég
moczowych
* Widoczne krwawienie z jamy ustnej lub jezyka

» Krwisty lub smolisty, czarny stolec
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» Czerwony lub brgzowy kolor moczu

11.Postepowanie
* Nalezy wezwaé rodzicow dziecka i/lub zwroci¢ sie o pomoc do osrodka
leczenia hemofilii
» Jesli obecny jest obrzek lub dyskomfort, nalezy przytozy¢ do zmienionego
miejsca okiad z lodu, torebke mrozonych warzyw lub kostki lodu owiniete
recznikiem
* Nigdy nie nalezy podawac¢ zadnych lekow zawierajgcych aspiryne (kwas
salicylowy). Aspiryna spowalnia krzepniecie krwi i pogorszy sytuacje
Dzieci z hemofilig powinny by¢ traktowane tak jak kazde inne dziecko. Po prostu
prosze zachowaC nieco wiecej czujnosci, tak aby$cie sie Panstwo nauczyli

rozpoznawac krwawienia.

W razie zaniepokojenia, w atpliwo $ci lub je sli potrzebuj 3 Panstwo pomocy,

zawsze nale zy sie skontaktowa € z osrodkiem leczenia hemofilii.
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Hemofilia w szkolnej klasie

Ponizszy formularz nalezy wydrukowac i wypetni¢. Powinien znajdowac sie w
miejscu, do ktérego Panstwo oraz inne osoby z personelu beda miaty szybki i tatwy

dostep w razie jakiegokolwiek powaznego wypadku.

Informacje o o srodku leczenia hemofilii

Osrodek leczenia hemofilii

Numer telefonu

Nazwisko osoby, z ktérg nalezy sie kontaktowac

Adres

Informacje o rodzicach/opiekunach

Osoba, z ktorg nalezy sie kontaktowaé w pierwszej kolejnosci
Pokrewienstwo

Numer telefonu — domowy

Numer telefonu — praca

Numer telefonu komorkowego

Adres e-mail

Informacje o rodzicach/opiekunach

Osoba, z ktorg nalezy sie kontaktowac w drugiej kolejnosci
Pokrewienstwo

Numer telefonu — domowy

Numer telefonu — praca

Numer telefonu komorkowego

Adres e-mail
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