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K3 reikia zinoti sergant hemofilija

=Kas yra hemofilija?
-Hemofilija yra paveldima létine liga, kuri sukelia daug
nepatogumy tiek serganciajam, tick Seimos nariams
-Hemofilyja - nepagydoma liga, bet su ja galima visai
normaliai gyventi turint pakankamai Ziniy

-ISmokt1 susitvarkyti su ka1 kuriomis Sios ligos keliamomis
problemomis



Uzduotys Seimai

= Suteikt1 vaiku1 Ziniy apie hemofilyja
= Seima turi biiti pasiruosusi pagelbéti
hemofilyja serganCiam vaikui

= Neslépti, kad vaikas serga hemofilija, o visus
su tuo supazindinti

= Surast1 vaikui tinkamg veikla ar sporto rusi



Kodél tai reikalinga?

= Nazzaro, et al., American Journal of Public Health, 2006
rugseyis :
— 36% berniuky paaugliy mano, kad sanariy pazeidimas
sergant hemofilija yra neiSvengiamas
— 60% hemofiljja serganciy vengia fizinio aktyvumo
— 31% kraujavo 1lgiau ne1 1 valanda 1r galvojo, kad ta1
praeis

= Ar baimé¢ leistis faktoriy didesné negu skausmas ir
invalidumas???



Vaiky mokymas apie hemotfilija



odel mokymag apie tai kas yra hemofilija

reikia pradéti anksti?
= [Smokti rupintis savo sveikata trunka ilgiau negu
1ISmokt1 uzsiriSt1 baty raiStelius, vaziuoti dviraciu ar
skaityti

= [Ssamy paaiskinima, kas per liga yra hemofiljja,
vaikas turi gauti, kai tik gali ta1 suvokti

= Toliau zinojimas pleciasi 1r bitina j1 gilinti
dalyvaujant gydymo ar profilaktikos programoje.

= Tai reikalauja daug pastanguy ir dalyviy, nes
gyvenimas su hemofilija reikalauja jvairiapuses
pagalbos



Kaip reikia kalbéti su vaiku?

= Kaip jis pats apibudina hemofilijgq?
= Kurie draugai Zino apie jo ligg?

= Jo reakcija 1 lerdziamy sporto Saky 1r kitokios veiklos
pasirinkima

= Kaip jis atsisakys nuo pavojingy pasiulymy?

= Paskatinkite , kad prasidéjus kraujavimui nebijoty
pasisakyti draugy tévams ir pagalba biity operatyvesneé

= [Smokykite j1 atpazinti ankstyvuosius kraujavimo
POZYymius



Taisyklés pagal MASAC: nuo gimimo iki — 4
mety

= Paciento Seima turi susipazinti su visomis
galimybémis apie galimos pagalbos gavima 18
kity tevy 1r kity paramos grupiy

= Vaikas tur1 susitikti ir bendrauti su kitais
vaikais turinc¢iais kraujavimo problemy

= Tevai turi 1sisamoninti saugios aplinkos svarbg
ir keist1 atitinkamai gyvenimo biida



Taisyklés pagal MASAC: 5-8 metai

= Vaikas turi turéti pakankamai draugy, nes tai
uztikrinty 1r normaly socialin] vystymasi

= Tévar 1r vaikas turi suprasti kaip hemofiljja
veikia 1 serganciojo kiino 1Svaizda

= Tévar 1r vaikas zinot1 kaip reikia elgtis esant
situacyjai 1r dalyvauti gydymo taktikos
pasirinkime

MASAC- medicininé ir moksliné pataréjy taryba prie pasaulinés hemofilijos
federaciios



Taisyklés pagal MASAC: 9-12 mety

= Teévai 1r vaikas turi suvokti sveiko gyvenimo ir
elgesio rekomendacijas: kaip atitinkamos mitybos
laikymasis, gimnastika 1r greitas 1Skilusiy problemy
sprendimas

= Teval 1r pacientas turi 1eSkoti atitinkamos
informacijos, kad uztikrinti teisingg elges esant tam
tikriems organizmo pokyc¢iams

= Vaikai patys tur1 pildyti dienynus ir bendrauti su
gydytojais ir medicinos personalu



Svarbiausi jgudziai ir Zinios

Prissminti kas yra hemofilijair kad ja sergi

= Zinoti savo diagnoze (A,B,C hemofilija)
— Kokio kres¢jimo faktoriaus triksta 1r kiek (%)
— Yra inhibitoriy ar ne

= Alergija vaistams
= Paciento patirti dideli kraujavimai (sanarys-taikinys) ir tt.

= Zinoti hemofilijos centro ar gydancio gydytojo vardus ir
telefonus
— GMP telefono numery

— Abiejy tevy telefono numery

= Turéti paciento kortele ar apyranke



Turi zinoti, kad turi skubiai kreiptis dél adekvataus
gydymo,

Informuoti tévus arba atsakinga asmenj apie pagalbos poreiki

Siekti ankstyvo gydymo kiekvienam kraujavimui
Patikrint1 doz¢

Gydytis po kraujavimo kaip gydytojo rekomenduota
Poilsis

Susisiekti su hematologijos centru ar savo hematologu



a reikia zinoti apie gy
faktoriumi

yma Kresejimo

* Gydymo rezimas
= Turét1 atminting apie gydymo plana

= Kas kiek laiko 1r kokiu paros metu tur1 buti skiriama
dozé

= Zinot1 kaip skiriasi faktoriy lygio svyravimai
— Skilimo pusperiodis
— AukSc¢iausio 1ir Zemiausio lygio svyravimai



Faktoriaus infuzija

" Maziems vaikams faktorius Svirks¢iamas hemofilijos
centre, gydytojo kabinete ar greitosios pagalbos
darbuotoju

= Tévai privalo 1Smokti suleisti vaista savo vaikui
= Vyresni vaikai turi infuzijas atlikti patys

" Visuomet turekite faktoriy su savimi net g1, je1
infuzijas darote namuose






Klausimas

= Ar jus 1r jusy Seima Zino kokios firmos ir kokj
faktoriy jus naudojate?



Kaip Islaikyti subalansuota Seim3g



Keli patarimai kaip iSlaikyti balansg Seimoje

= Neleiskite, kad hemofilija tapty vienintele jusy Seimos
gyvenimo kryptimi

= Atviral bendraukite ir dalinkités visais rupesciais su
visais galincCiais jums padeéti

= Stenkites palaikyti teigiama atmosferg Seimoje
= Gerbkite vienas kito skirtumus ir pranaSumus

= Stenkites atpazinti visy vaiky (ir nepaliesty hemofilijos)
poreikius



Aukléjimo patarimai

=  Kidikis
— ISmokite atskirti verksma, kai skauda del kraujavimo
= Ikimokyklinis vaikas
— Pradékite nuo lengvai suprantamos informacijos apie hemofilija
— Kartokite jam, kad po faktoriaus suleidimo jis jausis geriau
"  Mokyklinis vaikas
— Neyveskite perdaug jvairty draudimy ir taisykliy
— Taisykles turi biti aiSkios ir nuoseklios paliekancios laisve vystytis
individualiems interesams ir gabumams

— Hemofiljjos stovyklos gali padéti susirasti naujy draugy ir 1gyti
pasitik¢jimo savimi



Poveikis Kitiems nesergantiems vaikams

Kit1 vaikai gali jaustis atstumti, nesvarbus ir
stokojantys démesio

Gal1 jausti kalte, kad jie neserga

Gali kaltinti save del galimai sukelto kraujavimo

Gal1 mazint1 savo poreikius, kad nesukelty rupesciy
Seimai

Gali elgtis blogai tik tam, kad atkreipti 1 save démesi



Auginkite visus savo vaikus vienodai

= Disciplina
— Taikykite visiems vaikams vienodus metodus
— Reilkalavimai turi buti pastovis visiems vaikams
= Llkescial
— Turi bati konkretls pagal jlsy vaiko sugebéjimus,
Interesus ir pomegius

— Nekeiskite savo nuostaty ir neskirstykite jy
priklausomai nuo to serga ar ne vaikas hemofilija



Biiti démesingiems Kity vaiky poreikiams

— Niekas nekaltas, kad broliukas kraujuoja

— Neziurint to, kad kit1 vaikal mato, kaip teikiama pagalba
hemofilija serganc¢iajam, pasakykite jiems, kad jie
neprivalo riupintis kaip suteikti pagalba broliukui, tai jusuy
rupestis

— Jie gali dalyvauti visose veiklose, nezitrint to, kad brolis
negali

= Visos Seimos gyvenimas turi vykti netik apie hemofilija



Aiskinkite kitiems vaikams apie hemofilijg

= Pagal amziy visi kiti nesergantys seimos vaikai
turi bati mokomi apie hemofilijg

= Kiti vaikai turi zaisti su serganciu hemofilija
broliuku, bet reikia perspéti, kad nesielgty
grubiai ir buty atsargesni

= Jel brolis susizeidé skubiai pranesti arCiausial
esanciam suaugusiam ar tévams

= Supazindinkite savo dukteris kas yra hemofilijos
geno perdavimas ir kaip tai nustatoma



Kalbejimas apie hemofilijg ne
seimos nariams



Zmones, kurie butinai turi zinoti apie tai,
kad jusy vaikas serga hemofilija

= Mokyklos arba darzelio personalas
= Jusy vaiky draugy téval

= Artimiausi kaimynai

= Auklés



Turi zinoti ne tik vienas zmogus

= Bdatinai turi zinoti:
— Mokyklos ar darzelio seselei
— Mokyklos sekretorel
— Fizinio lavinimo mokytojui, treneriui
— Uzklasinés veiklos organizatoriams
— Autobuso vairuotojui



Ka pasakyti mokyklos personalui?

= Hemofilija — liga, kurios metu:
— Tradksta vieno baltymo batino kreséjimui uztikrinti
— Kraujavimas vyksta létai
— Dazniausiai kraujavimas vidinis

— Kraujavimas stabdomas susvirksciant trikstamo
kreSéjimo faktoriaus

— Tai |gimta, bet neuzkreCiama liga



Kraujavimas: k3 turi atlikti mokykla, kol
jus atvyksite?

= Uzdéti ledg
— ledukas | burng, jei kraujuoja IS burnos
— Ledas ar Saltas kompresas ant pazeistos vietos

— Nuimti ledg po pusés valandos ir vél uzdeéti po 20-30
minuCiy

= Pakelti galiine ant pagalvés ar volelio

= Sutvarstyti galtine elastiniu tvarsciu, kad
nejudety

= Ramiai elgtis



K3a daryti?

= Paskambinti tévams ar gydanCiam gydytojui

= Neduoti aspirino ir analgino



Kaip atpazinti kraujavimg

. nusimings ar verkia

- tapo labai ramus, maziau judrus

Kraujavimas iS gleiviniy:
— Kraujavimas 1S nosies
— Kraujuoja 1§ burnos, lieZzuvio, danty
— Kraujingos arba juodos 1Smatos

— Raudonas ar tamsiai rudas Slapimas

Kraujavimas 1 pilvo ertmg:
— Pilvo skausmas
— Priverstiné pozicija

— Silpnumas, blySkumas



Kaip atpazinti kraujavima

= Kraujavimas po smugio j galvg

AiSkus guzas, meélyné

Pastovus ar stipréjantis galvos skausmas
Pykinimas, vémimas

Mieguistumas ar pakites elgesys

Vienos puses galiniy nusilpimas

Nevikris judesiai ir sutrikusi koordinacija

Kaklo sukaustymas ir skausmas kakle

NerysSkus matymas arba dvejinimasis, Zvairavimas
Priepuoliai arba traukuliai

Samonés netekimas



Kaip atpazinti kraujavima

= Kraujavimas j raumenis ir sanarius:
— Skausmas arba tvinkséjimas sanaryje
— Prikraujavusio sgnario ar raumens sutinimas
— Prikraujavusi vieta kietesné, karStesne, patinusi
— Galunés skausmingos, sustingg, jas sunku 1Stiesti
— Pazeista galun¢ nejudinama, j1 sulenkta

— Skiriasi abiejy ranky ir kojy 1Svaizda



Kaip elgtis kelioneje

= Faktorius
— Turékite jo su savimi visada

— Jeigu skrendate lektuvu jis turi bati rankiniame
bagaze, jei automobiliu — keleiviy dalyje

— Negalima laikyti per karstai

— Gydytojo rastas paaiskinantis apie faktoriy ir Svirkstus

— Jel vaikas keliauja vienas jis irgi turi turéti gydytojo
patvirtinantj rastg apie hemofilijos tipg ir sunkumag

= Visuomet déevekite apyranke arba kaklo
pakabutj, turekite hemofilija serganciojo pas3a!



Kodél reikia sportuoti?

= Sportas ir pratimai stiprina sgnarius

= Auga 1r stipreja sgnarius apsaugantys
raumenys

* Krayjavimy tikimybé mazeja



ausimas:
sportas yra saugus
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aip nustatyti kuri sporto saka ar
pratimas rizikingas?

1: maza rizika

dviratis beisbolas — boksas
zvejojimas — krepsinis — karate

idvkle ~ boulingas — futbolas ir regbis
svaidyklé — jodinéjimas ) 9
gofas M Kariniai zaidi — ledo ritulys
laipiojimas — kalny vazinéjimas — motociklai

s — rieduciai — badmintonas
Tai Chi . e o

L — bégimas ir Suoliai — alpinizmas
vaiksciojimas — slidingjimas _ Imtynés
plaukimas — futbolas . .

. — snieglenteés
— tenisas

sunkioji atletika



sportuoti?

Gerai pradéti nauja sporto ruasj, kai:

Rimtai nustatéte kiek tai naudinga/pavojinga jums
Jei neseniai netur¢jote kraujavimo ir neturite aktyvaus sanario taikinio

Kaip pradéti?

Turite pradéti 1S 1éto
Jei sergate sunkia hemofilija prieS sportuojant turite atlikti faktoriaus inftizija

Sanariai turi buti sutvirtinti ir apsaugoti
Pradékite judéti nuo Svelniy judesiy su minimaliu stresu

Atnaujinkite veiklg atsargiai, kai po patinimo praeina trys-keturios dienos



Apibendrinimas

Pasiekite, kad visi jusy vaikai biity pakankamai susipazing su
hemofilyja

Neleiskite, kad hemofilija tapty visos Seimos gyvenimo centru

Bendravimo su aplinkiniais esmé!
— Biti1 konkreciu, Zinoti ligos esme, ramiu,
— Patikékite savo problema aplinkiniams ir j1 taps lengvesné
— Nesidrovekite praSyti pagalbos
— Padarykite viska, kad esant kraujavimui jusy vaikas

pagalba gauty greitai
Sportas butinas, bet turi buti saugus!
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