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“Troska o dziecko jest pierwszym i podstawowym
sprawdzianem stosunku cztowieka do cztowieka”.
Jan Pawet Il (Nowy Jork, 2 pazdziernika 1979)

Szanowni Panstwo,
Mamy przyjemnosc¢ przedstawic piec publikacji ksigzkowych z serii ,,One sq wsrod nas

”

poswieconych  chorobom  przewlektym u  dzieci. Naszym  wspdlnym
obowigzkiem jest stworzenie takich warunkéw, aby wszystkie dzieci
mogly sie uczy¢, rozwija¢ i bawi¢ mimo choroby. Mam nadzieje, ze seria

,One sq wsrod nas” bedzie praktycznym drogowskazem dla rodzicow,
opiekundw i nauczycieli w przedszkolu i szkole. Dzieki temu, opiece nad dzieckiem
nie bedzie towarzyszyt strach przed udzieleniem pomocy przedmedycznej, a dzieci
przewlekle chore, mimo Ze potrzebujq szczegdlnego wsparcia, bedq spedzac¢ czas
w gronie rowiesnikow.

Ksigzeczki powstaty jako wynik prac Zespotu do Spraw Dzieci Przewlekle Chorych,
powotanego w Kancelarii Prezesa Rady Ministrow w Biurze Petnomocnika Rzqdu
Do Spraw Réwnego Traktowania, w sktad ktdérego wchodzq: przedstawiciele
Ministerstwa Zdrowia, Ministerstwa Edukacji Narodowej, Centrum Metodycznego
Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej oraz Konsultant Krajowy do spraw Pediatrii
Pani prof. Anna Dobrzanska. Kazda z publikacji zostata przygotowana przez
najlepszych specjalistow medycyny z danej dziedziny.

Zycze Paristwu sukceséw w pracy z dzieckiem przewlekle chorym.

Elzbieta Radziszewska
Petnomocnik Rzadu do Spraw Rownego Traktowania



One sq wsrod nas — dzieci z zaburzeniami emocjonalnymi, dysleksjg, niewidome
albo stabo widzqgce, z uszkodzonym narzqdem stuchu, porazeniem mdzgowym,
uposledzeniem umystowym, z zespotem Downa, Aspergera, z trudnosciami
w czytaniu i pisaniu, dzieci przewlekle chore, dzieci wybitnie zdolne
i wiele innych. Czy je znamy? Czy rozumiemy ich trudnosci? Czy chcemy i potrafimy
im pomdc?

Doswiadczenia wielu krajow, a takze nasze, polskie doswiadczenia
szkolnictwa integracyjnego wskazujq, ze dzieci z zaburzeniami rozwoju
i tzw. specjalnymi potrzebami edukacyjnymi nie muszq uczyc sie w odrebnych szkotach
i by¢ izolowane od swoich réwiesnikéw. Mogq uczy¢ sie i by¢ razem ze wszystkimi
— pod warunkiem, ze bedziemy chcieli je blizej poznac, dostrzec ich podobieristwo
i odrebnos¢ oraz uwzgledni¢ obydwie wtasciwosci w procesie uczenia, wychowania
i budowania przyjaznych relacji z otoczeniem.

Seria ,,One sq wsrdéd nas” przygotowana przez specjalistow wspdtpracujqcych
z Centrum Metodycznym Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej w Warszawie,
ma za zadanie przyblizy¢ nauczycielom, rodzicom i uczniom specyficzne
problemy funkcjonowania w szkole dzieci z zaburzeniami w rozwoju
oraz dzieci przewlekle chorych a takze wskazac kierunki i sposoby rozwiqzywania
tych problemow.
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1. Istota choroby, objawy

Hemofilia jest wrodzong skaza krwotoczng zwigzana
z niedoborem czynnika VIII lub IX krzepnigcia krwi. W za-
leznosci od tego wyrdzniamy hemofilie A lub B. Objawy
hemofilii A i B sa takie same a ich nasilenie uzaleznione
od stopnia niedoboru czynnika VIl lub IX. Choruja prawie
wytacznie chtopcy.

Ciezka postac¢ hemofilii

(poziom czynnika VIII lub IX < 1 % normy)

Wystepuja krwawienia do miesni i stawow, duze
podskorne wylewy, krwawienia z nosa. Mogg pojawiac sie
krwawienia $rodczaszkowe i narzadowe, zwtaszcza po
urazach. Krwawienia wewnetrzne sa bolesne. Najbardziej
charakterystycznym objawem hemofilii sa krwawienia do
stawow skokowych, kolanowych i tokciowych. Moga do-
tyczy¢ rowniez stawow biodrowych i barkowych. Poczat-
kowym objawem moze byc¢ uczucie rozpierania w stawie,
dretwienia, mrowienia. Najlepiej, jesli wowczas zostanie
podany koncentrat czynnika krzepniecia krwi. Jezeli le-
czenie zostanie odroczone pojawia sie znacznego stop-
nia powiekszenie objetosci stawu, silna bolesnos¢ oraz
przykurcz w stawie. Krwawienia do stawow maja charak-
ter nawrotowy i powoduja z czasem znaczne zaburzenia
czynnosci stawow, trudnosci w chodzeniu, ubieraniu sie
itp. Po kazdym, nawet najmniejszym zabiegu operacyj-

nym, np. ekstrakcji zeba wystepuja przedtuzone, obfite
krwawienia, trudne do zatrzymania.

Umiarkowana i tagodna posta¢ choroby

(poziom czynnika VIII lub IX > 1 % normy)

Krwawienia sa mniej czeste, nie powoduja zwykle trwa-
tych zmian w stawach. Zwykle wyrazny uraz poprzedza
krwawienie.

Leczenie hemofilii

Odpowiednie leczenie moze jednak zmieni¢ obraz choro-
by. Podstawowym lekiem jest koncentrat czynnika krzep-
niecia krwi VIII lub IX odpowiednio dla chorych na hemo-
filie A lub B. Koncentrat podaje sie dozylnie. Rodzice, jak
réwniez starsze dziecko wiedza, kiedy nalezy podac czyn-
nik. Czesto potrafig sami podaé preparat dozylnie. Kon-
centrat powinien by¢ podany jak najszybciej po wystapie-
niu pierwszych objawow krwawienia. Jezeli dziecko samo
potrafi poda¢ sobie koncentrat, lek powinien znajdowac
sie w szkole w lodowce, aby mozna go byto wykorzystac
w takich sytuacjach. Dziecko mtodsze, ponizej 12 roku
zycia nie bedzie tego potrafito i wowczas nalezy zawiado-
mic jedno z rodzicow, aby koncentrat zostat podany przez
nich w domu lub placowce stuzby zdrowia, gdzie zwykle
jest aplikowany. To samo dotyczy dzieci starszych, jezeli
nie potrafig same wstrzykna¢ sobie preparatu dozylnie.



Zwykle po wystapieniu krwawienia zajeta kofnczyna powinna
zosta¢ unieruchomiona w wygodnej dla dziecka pozycji, to
jest takiej, w ktorej bol jest najmniejszy. Przy niewielkim
krwawieniu do stawu wystarcza krotkotrwate unieruchomie-
nie, przy znacznym — od jednego do kilkunastu dni. Aktual-
nie, od sierpnia 2008 roku wiekszosc dzieci chorych na ciezka
posta¢ choroby otrzymuje czynnik krzepniecia profilaktycz-
nie regularnie 2—3 razy w tygodniu (w domu, przychodni lub
szpitalu), co chroni je przed duzymi krwawieniami. Rozpo-
wszechnienie profilaktycznego podawania czynnika VIII lub
IX krzepniecia krwi w ciezkiej postaci choroby zmieni zupet-
nie dotychczasowy obraz choroby. Uczyni jej przebieg tagod-
niejszym, uchroni stawy chorych dzieci przed wylewami krwi
i zniszczeniem, pozwoli chorym i ich rodzinom na wigkszy
komfort zycia.

Profilaktyczne podawanie czynnika VIII w ciezkiej postaci
choroby nie uchroni catkowicie dziecka przed krwawie-
niami. Tak, jak u dziecka z umiarkowana lub tagodna po-
stacig choroby moze wystapi¢ krwawienie, ktore bedzie
wymagato leczenia domowego lub szpitalnego
przez kilka dni. Dzieci z postacig tagodnag i umiarko-
wanga choroby zwykle nie potrzebuja czynnika krzep-
niecia profilaktycznie, poniewaz rzadko maja wy-
lewy krwi. Dziecko chore na hemofilie musi byc
regularnie, przynajmniej raz na trzy miesiace ogladane
przez lekarza w Poradni Hematologicznej.

2. Skutki choroby dla rozwoju dziecka

Dziecko chore na hemofilie rozwija sie prawidtowo.
Przebyte krwawienia srodstawowe moga powodowac cza-
sowe lub trwate zaburzenia w poruszaniu sie, np. utyka-
nie, trudnosci w noszeniu tornistra, czy nawet w pisaniu.
Krwawienia mogg by¢ przyczyng znieksztatcen stawow,
zaburzen ich ruchomosci i przykurczow. Czasami dziecko
moze uzywac kul tokciowych lub nawet wozka inwalidz-
kiego. Dziecko, ktore przebyto krwawienie do mozgu moze
wykazywac zaburzenia rozwoju ruchowego i umystowego.

Zaburzenia te sg zwykle trwate, chociaz dzieki ¢wicze-
niom rehabilitacyjnym moze dojs¢ z czasem do znaczne-
go usprawnienia ruchowego. W nastepstwie krwawienia
srodczaszkowego moze wystapi¢ padaczka, ktora bedzie
wymagac leczenia przeciwdrgawkowego. Czesto jednak
nie wida¢ zadnych zaburzen narzadu ruchu i dziecko nie
rézni sie zewnetrznie od zdrowego rowiesnika.

3. Wptyw choroby na funkcjonowanie

Spoteczne

Choroba nie ma wptywu na funkcjonowanie spoteczne.
Dzieci prawidtowo nawiazuja kontakt z rowiesnikami, sa
towarzyskie. Czesto te, ktore czesciej opuszczaja lekcje



z powodu krwawien, wrecz takng kontaktu z kolegami
i sa nieszczesliwe, jezeli nie moga iS¢ do szkoty. Poza tym
moga prezentowac rowniez takie zachowania, jakie sg
obserwowane u dzieci zdrowych.

Emocjonalne

Funkcjonowanie emocjonalne moze nie by¢ zaburzone.
Jednak, zwtaszcza w ciezkiej postaci choroby, dziecko
moze czuc sie gorsze, niz inne dzieci, poniewaz nie moze
robi¢ tego wszystkiego, co dziecko zdrowe, np. gra¢ w
pitke nozna, bi¢ sie z kolegami, skakac przez ptot, itp.
Wie, ze moze to spowodowac krwawienie do stawu, lub
miesni i zwigzany z tym bdl, koniecznos¢ leczenia dozyl-
nego czynnikiem krzepniecia, czasami leczenie w szpita-
lu. Moze to powodowac reakcje wycofania sie, izolacji,
ale rowniez przeciwnie che¢ udowodnienia, ze jest takie
samo, jak inne dzieci. Dziecko podejmuje wtedy rézne
ryzykowne dla zdrowia dziatania.

Intelektualne

Choroba nie wptywa negatywnie na rozwdj intelektualny,
chyba, ze dziecko przebyto krwawienie srddczaszkowe, ktore
spowodowato u niego zaburzenia rozwoju psychicznego lub/i
ruchowego.

4. Nakazy, zakazy, ograniczenia

Dziecko nie powinno byc narazone na urazy. W szkole musi
mie¢ do chodzenia wygodne obuwie usztywniajace staw
skokowy, na nie $liskiej podeszwie. Jezeli dziecko jest
sprawne ruchowo moze biegac i skaka¢. Gtéwnym zagroze-
niem sg inne dzieci, ktore musza wiedziec, ze kolegi chore-
go na hemofilie nie wolno oktadac plecakiem, podstawiac
mu nogi, popycha¢. W miare mozliwosci jednak dziecko
z hemofilia powinno by¢ wtaczone we wszystkie aktywno-
sci klasy. Czasami wymaga pomocy w poruszaniu sie albo
w nadrabianiu zalegtosci w nauce, ktére moga powstac
w zwigzku z nieobecnoscia na lekcjach z powodu krwawien.

Udziat w lekcjach wychowania fizycznego musi byc
ograniczony, najbardziej w ciezkiej postaci choroby.
Dziecko nie moze grac¢ w pitke nozna, koszykowke, siatkow-
ke i wykonywacé ¢wiczen, przy ktorych narazone bytoby na
uraz. Gimnastyka, ptywanie, gra w ping-ponga sa wskazane
dla kondycji ogolnej i dobrego rozwoju miesni. Nie mozna
zabroni¢ dziecku choremu na hemofilie udziatu w zabawie
szkolnej, czy dyskotece. Dobrze bytoby, gdyby przed zaba-
wa otrzymato profilaktycznie czynnik krzepnigcia.



Rys. 1. Cwiczenia gimnastyczne na materacu, unoszenie ndg

5. Problemy w nauce, gorsza koncentracja
uwagi, zmiennos¢ nastroju, wybuchowosc¢

Hemofilia nie wptywa, jako choroba na te sfery zachowa-
nia dziecka. Posrednio jednak, jak kazda choroba prze-
wlekta moze powodowac trudnosci w radzeniu sobie na
co dzien, zniecierpliwienie ograniczeniami fizycznymi
narzucanymi przez chorobe, poczucie mniejszej wartosci
w stosunku do zdrowych kolegow.

6. Obszary aktywnosci dozwolone i wskazane
dla dziecka

Dziecko chore na hemofilie moze bez ograniczen rysowac,
lepi¢ z gliny, malowac. Nie ma przeciwwskazan do gier

i zabaw intelektualnych odpowiednich dla wieku. Czasa-
mi przebyte niedawno krwawienie do stawu tokciowego
albo barkowego lub trwate zmiany, obecne jako nastep-
stwo przebytych krwawien, moga ograniczac¢ czasowo lub
w sposob ciagty swobodng czynnos¢ konczyn gornych.

Zabawy ruchowe zwiazane z chodzeniem, bieganiem,
tancem, gimnastyka s bardzo wskazane dla dziecka
chorego na hemofilie, poniewaz rozwijajg jego miesnie.
Nalezy rozwijac te sfery aktywnosci intelektualnej i ru-
chowej dziecka, w ktorych ono sie wyroznia. Chodzi o
to, aby nie tylko nie czuto sie gorsze, niz zdrowi rowie-
Snicy, ale mogto byc lepsze w jakiejs dziedzinie.

7. Skutki leczenia, podawania okreslonych
lekow

Dziecku choremu na hemofilie nie wolno podawac zadnych
lekow domiesniowo, poniewaz moga wystapic¢ krwawienia
do miesni. Moze otrzymywac leki dozylnie, podskérnie
i doustnie. Przeciwgoraczkowo lub przeciwbolowo bez-
piecznie mozna podawac paracetamol (Panadol, Codipar,
Apap). Nie nalezy stosowac preparatow kwasu acetylosa-
licylowego (Aspirin, Polopirin), poniewaz moga powodo-
wac krwawienia.



8. Czego nauczyciel moze sie spodziewad
na terenie szkoty, na co ma zwracac¢ uwage

Objawy

Nagte dolegliwosci bolowe ze strony konczyn dolnych lub
gornych, bole brzucha lub gtowy, wymioty, krwawienie z
jamy ustnej lub nosa. Nalezy potozy¢ dziecko w wygod-
nej dla niego pozycji, ustali¢ stopien nasilenia dolegli-
wosci i przyczyne (uraz?). Konieczne zwykle jest poda-
nie koncentratu czynnika krzepniecia (dozylne), jesli to
mozliwe w szkole lub w domu dziecka albo w szpitalu,
po zawiadomieniu i sprowadzeniu jednego z rodzicow.
W przypadku krwawienia z nosa nalezy zastosowac ucisk
opisany w punkcie 12.

Zachowanie

Nadmierna sennos¢, zaburzenia kontaktu z otoczeniem,
zaburzenia mowy sa niezwykle rzadkie i zwykle zwia-
zane z krwawieniem do mozgu. Wymagaja wobec tego
natychmiastowego wezwania pogotowia ratunkowego.

Nastroj
Nie powinno by¢ zaburzen nastroju zwiazanych z sama
choroba.

9. Jak nauczyciel ma sie przygotowac¢ do towa-
rzyszenia dziecku z hemofilia

Podczas wycieczki

Dziecko chore na hemofilie powinno brac¢ udziat w wyciecz-
kach szkolnych, wyjazdach do teatru czy kina. Przed wyjazdem
wskazane jest profilaktyczne podanie czynnika krzepnigcia u
dziecka z cigezka postacia choroby. Przy dtuzszych wyjazdach
(powyzej dwoch dni) dziecko powinno wzigé¢ czynnik ze soba
(zwykle musi by¢ przechowywany w lodoéwce). Koncentrat czyn-
nika moze by¢ podany przez samo dziecko, jedno z rodzicow lub
pielegniarke w najblizszej placdwce medycznej. Plan postepo-
wania powinien by¢ ustalony z rodzicami przed wyjazdem.

Na basenie

Ptywanie jest bardzo wskazane dla dziecka chorego na he-
mofilie. Jednakze bieganie po mokrej posadzce moze spo-
wodowac poslizniecie sie, dlatego obowiazuje ostroznosc.
Dziecko powinno chodzi¢ w ptaskich, gumowych klapkach
przed i po wyjsciu z wody. Nie powinno skaka¢ do wody
z wysokich trampolin.

W klasie

Dziecko chore na hemofilie nie wymaga specjalnego trakto-
wania przez nauczyciela w klasie. Czasami moze wymagac
kul tokciowych czy wozka inwalidzkiego, ale sa to sytuacje
sporadyczne. Jezeli nie jest w petni sprawne ruchowo, po-
winno mie¢ tawke z tatwym do niej dostepem. Jezeli nie
moze zgina¢ konczyny w stawie kolanowym, musi ja trzymac
po stronie wewnetrznej tawki, nie w przejsciu, aby nie byta
narazona na urazy (ewentualna zamiana miejsca z kolega).



10. Jakie objawy powinien zauwazy¢ nauczyciel

Moze to byc nagte utykanie dziecka, zbledniecie, ktore
moze towarzyszy¢ wystapieniu bolu lub krwawieniu. Naj-
czesciej krew nie wyptywa na zewnatrz i wobec tego nie
widac jej, ale dziecko uskarza sie na bol. Podanie dozylne
koncentratu czynnika jest niezbednym postepowaniem w
takiej sytuacji (patrz punkt 8). Krwawienie, ktore widac
tatwo zahamowac poprzez ucisniecie krwawigcego miej-
sca i zatozenie opatrunku uciskowego. Jezeli po 10 minu-
tach dziecko nadal krwawi, mimo ucisku lub krwawienie
jest silne, podanie czynnika jest konieczne.

11. Po czym pozna¢, ze zaczyna sie co$ dziac

Najczesciej dziecko samo zgtasza, ze cos zaczyna sie z nim
dzia¢. Zwiazane jest to z bolem, a bol z krwawieniem.

Rys. 2. Chtopiec z obrzeknietym
kolanem, nad nim rece

przyktadajace oktad oziebiajacy

12. Pierwsza pomoc

W przypadku urazu lub/i bolu nalezy oziebi¢ dotknietg
czesc ciata przez przytozenie lodu, zimnego oktadu zelo-
wego lub chustki (szalika) zmoczonego w zimnej wodzie.
Posadzic¢ lub potozyc¢ dziecko w pozycji dla niego wygodnej.
Najczesciej jednak podanie koncentratu czynnika krzep-
niecia jest nieuniknione (patrz punkt 8). Przy krwawieniu
Z nosa dziecko powinno siedzie¢ z gtowa lekko pochylong
do przodu, nalezy oziebi¢ czoto i mocno zacisna¢ palcem
Z zewnatrz przez chusteczke $wiatto przewodu nosowego,
przyciskajac skrzydetko nosa do twardej przegrody nosa
na 5—10 minut. Jezeli wystapi uszkodzenie skory, nalezy
ja przemyc¢ i zatozyc opatrunek z lekkim uciskiem. Przy
wiekszym uszkodzeniu dodatkowo moze by¢ wskazane po-

Rys. 3. Zatrzymanie krwawienia

Z nosa




danie czynnika krzepniecia i zeszycie rany. Naturalnie do
zeszycia dziecko musi by¢ przewiezione do szpitala.

13. Co robi¢, zanim przyjedzie pogotowie

Posadzi¢ lub potozy¢ dziecko w pozycji najbardziej dla
niego wygodnej. Udzieli¢ pierwszej pomocy, wedtug
instrukcji opisanej powyzej.

14. Jak nauczyciel powinien zareagowa¢ —
procedura postepowania w sytuacji krwawienia

Jezeli wystepuje krwawienie z nosa nalezy posadzi¢ dziec-
ko z gtowa lekko pochylona do przodu, oziebié czoto i moc-
no zacisna¢ palcem z zewnatrz przez chusteczke $wiatto
przewodu nosowego na 5—10 minut. Mozna zatozy¢ tampon
ze spongostanu nasaczonego trombing, jezeli zostat on z
instrukcja pozostawiony przez matke w szkole. Opatrunek
nalezy zatozy¢ tak, aby wypetniat szczelnie przewod noso-
Wy rozpierajac go (robi wrazenie, ze juz jest go nadmiar).
Spongostan moze zatozy¢ kazdy cztowiek. Jezeli spongostan
jest w szkole niedostepny, a krwawienie po 10-minutowym
ucisku nie ustepuje, konieczne jest zatozenie go w placowce
stuzby zdrowia. Jezeli tampon ze spongostanu nie zatrzyma
krwawienia nalezy podac¢ czynnik krzepniecia (patrz punkt
8). Jezeli dziecko wymiotuje, ma bole gtowy, zaburzenia
Swiadomosci lub drgawki powinno sie je potozy¢ na boku,

z gtowa i tutowiem lekko zwroconymi ku podtozu,
ale tak, aby widzie¢ twarz dziecka. Natychmiast wezwac
pogotowie ratunkowe, nastepnie zawiadomic ktores z rodzi-
cow. Jezeli dziecko uskarza sie na bél konczyny dolnej lub
gornej, nie powinno nig poruszac; jezeli to mozliwe wskaza-
ne jest unieruchomienie, np. konczyny gornej na temblaku
zrobionym z szalika lub chusty. Konieczne jest tez zawiado-
mienie ktoregos z rodzicow.

15. Jak unikna¢ zaostrzenia objawow

Unika¢ poruszania bolacego miejsca. Zapewni¢ mozliwos¢,
jak najszybszego dozylnego podania koncentratu czynnika
krzepniecia, ktorego dziecku brakuje z powodu choroby.

)
)

Rys. 4. Bezpieczne utozenie dziecka z zaburzeniami
Swiadomosci, drgawkami



16. Jakie sa specjalne potrzeby dziecka

Nie ma uniwersalnych potrzeb, jezeli chodzi o dziecko
z hemofilia. Moga one wynika¢ w okreslonym momencie z
krwawienia o roznej lokalizacji lub z nastepstw krwawien. Be-
dzie to np. przyjecie pozycji lezacej, koniecznos¢ unierucho-
mienia konczyny, korzystania z kul tokciowych, opatrunkow
gipsowych, wozka inwalidzkiego. Potrzeby te przede wszyst-
kim moga by¢ wynikiem uszkodzenia narzadow ruchu.

17. Jakie trudnosci dziecko moze napotkac na
terenie szkoty i jak mozna temu zaradzié

Dla dziecka chorego na hemofilie trudnoscia moga byc
wysokie schody, ktore bedzie musiato pokonac kilka razy
dziennie. Dla niektorych jakiekolwiek schody moga byc¢
przeszkoda.

18. Jakie warunki
powinna zapewnic¢ szkota dla realizacji po-
trzeb dziecka zwigzanych z jego choroba

Dziecko chore na hemofilie, ktore ma trudnosci w porusza-
niu sie powinno zosta¢ umieszczone w klasie znajdujacej

sie na parterze. Uczniowie tej klasy nie powinni wedro-
wac po pietrach z lekcji na lekcje. Dziecko powinno by¢
w szkole bezpieczne. Nie powinno by¢ narazone na urazy
spowodowane np. $liska podtoga, oblodzonymi schodami,
przepychajacym sie ttumem dzieci. Nie mozna wymuszac
na rodzicach zgody na przejecie petnej odpowiedzial-
nosci za bezpieczenstwo dziecka w szkole. Nie moze to
by¢ warunkiem przyjecia dziecka z hemofilia do szkoty.

Nie mozna wywierac presji na rodzicow, aby korzystato
ono z nauczania indywidualnego w domu lub nawet w
szkole, motywujac to dazeniem do zapewnienia mu bez-
pieczenstwa. Kazde dziecko chore na hemofilie powinno
chodzi¢ do szkoty razem z rowiesnikami, bo tylko taka for-
ma nauki i uczestniczenia w zyciu spotecznym zapewnia
mu prawidtowy rozwoj. Tylko w wyjatkowych sytuacjach,
najczesciej ze wzgledow medycznych, lekarz moze zale-
cac nauczanie indywidualne. Moze to by¢ nauczanie okre-
sowe zwigzane z dtuzszymi nieobecnosciami dziecka w
szkole z powodu choroby lub zajecia wyrownawcze.



19. Srodki ostroznosci

Informacja o chorobie dziecka powinna by¢ przekazana
wszystkim nauczycielom i uczniom. Dzieci w klasie w spo-
sob dla nich przystepny powinny zosta¢ poinformowane,
ze takie zachowania jak bicie, kopanie, podstawienie nogi
(co moze spowodowac bolesne krwawienia wewnetrzne),
moga by¢ grozne dla chorego kolegi, a nawet spowodowac
zagrozenie zycia.

Powinny wiedzie¢ jak moga mu poméc (zawiadomic na-
uczyciela o dolegliwosciach bolowych kolegi, pomdc w
uzupetnieniu ewentualnych zalegtosci w nauce przy dtuz-
szych nieobecnosciach). Nie nalezy jednak wzbudza¢ w
nich litosci dla chorego. Nie nalezy chorego dziecka izo-
lowad, zostawiac go w klasie na przerwie, aby nie zrobit
mu ktos krzywdy.

Dziecko chore na hemofilie nie jest ze szkta i wiekszosc
form normalnej aktywnosci nie jest dla niego niebezpiecz-
na. Mozna raczej wskazac bezpieczne pomieszczenie dla
catej klasy w czasie przerwy, np. nie bardzo zattoczony
korytarz czy sale.

20. Karta chorego na wrodzong skaze krwotoczng

Kazde dziecko (réwniez dorosty) po rozpoznaniu wrodzo-
nej skazy krwotocznej otrzymuje karte chorego na wro-
dzona skaze krwotoczna, w ktorej umieszczone sg dane
osobowe i adresowe chorego, rozpoznanie choroby, infor-
macja o sposobie leczenia oraz adres i telefon osrodka
leczacego dziecko. Taka karte, a najlepiej jej kserokopie,
dziecko powinno miec¢ zawsze przy sobie w tornistrze.
Kopia karty powinna rowniez znajdowac sie w miejscu do-
stepnym w szkole.

21. Inne wrodzone skazy krwotoczne

Jedna z czestszych chordb jest choroba von Willebranda.
Zwykle jej przebieg jest znacznie lzejszy, niz hemofilii.
Czasami dzieci moga krwawic¢ z nosa, nadmiernie sie sinia-
czyc¢. Sporadycznie moze wystapic ciezsza postac¢ choroby
przypominajaca hemofilie. Choruja zarowno dziewczynki,
jak i chtopcy. Dziewczynki moga miec obfite i przedtuzone
krwawienia miesigczkowe.

Krwawienia do stawow zwykle nie wystepuja, z wyjatkiem
ciezkiej postaci choroby. W tej postaci zalecenia sa po-
dobne do tych dla dzieci chorych na hemofilie. Wiekszos¢



dzieci z choroba von Willebranda nie wymaga specjalnego
postepowania.

Rzadko wystepujace ciezkie niedobory innych czynni-
kow krzepniecia krwi

Ciezkie niedobory fibrynogenu, czynnika V, VII, X lub XIlI
moga by¢ przyczyna nadmiernych krwawien. Wystepuja
rzadko. Choruja chtopcy i dziewczynki. Zalecenia ogoélne
sa podobne do tych dla chorych na hemofilie. tagodne
postaci choroby nie sprawiaja problemoéw zwiazanych
z krwawieniami.

Dzieci z ciezkim niedoborem czynnika XIII planowo otrzy-
muja profilaktycznie koncentrat czynnika Xlll raz w mie-
sigcu. Jest to wystarczajace, aby uchronic je przed ciez-
kimi krwawieniami.

Bardzo wazna jest dobra wspotpraca szkoty z domem oraz
wzajemne zrozumienie potrzeb i pewnych ograniczen
dziecka z wrodzona skaza krwotoczng z tytutu choroby.
Mimo wielu cech wspdlnych choroby u kazdego dziecka
przebiega ona troche inaczej, nawet przy jednakowym po-
ziomie niedoborowego czynnika krzepniecia krwi. Dziec-
ko chore na hemofilie chciatoby by¢ takie, jak inni jego
réwiesnicy. Nie ograniczajmy nadmiernie jego aktywnosci.
Pozwolmy mu w granicach rozsadku czasami zapomniec
o chorobie.

KARTA CHOREGO

WRODZONE SKAZY KRWOTOCZNE
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Rys. 5. Karta chorego na wrodzona skaze krwotoczna



One aa, warod mas

Dotychczas w serii
,One sa wsrod nas”
ukazaty sie:

ISBN 978-83-60475-37-9

Naszym wspolnym obowiqzkiem jest tworzenie w szkole
i w przedszkolu takich warunkéw, aby wszystkie dzieci
mogly sie w niej uczy¢, rozwija¢ i bawi¢ pomimo
choroby, a w razie potrzeby otrzymac niezbednq pomoc
i wsparcie psychologiczno-pedagogiczne.

Mamy nadzieje, ze wiedza zawarta w proponowanych
ksigzeczkach z serii ,,One sq wsrod nas”, bedzie stanowic
dla nauczycieli, wychowawcow i opiekunow inspiracje
oraz waznq pomoc w realizacji tego waznego zadania
oraz w sprawowaniu opieki nad chorym uczniem.

One o0, worod 1o

D Z CUKRZYCA
=" pZIECKO Z CUKRZYS

Ksigzeczki powstaty jako wynik prac Zespotu do spraw
dzieci przewlekle chorych, powotanego w Kancelarii
Prezesa Rady Ministrow w Biurze Petnomocnika
Rzgqdu Do Spraw Réwnego Traktowania, w sktad
ktorego wchodzq: przedstawiciele Ministerstwa
Zdrowia, Ministerstwa Edukacji Narodowej,
Centrum Metodycznego Pomocy Psychologiczno-
Pedagogicznej oraz Konsultant Krajowy do spraw
Pediatrii Pani prof. Anna Dobrzanska. Kazda
z publikacji zostata przygotowana przez najlepszych
specjalistow medycyny z danej dziedziny.
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