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Edukace o hemofilii: hemofilie podle véku

KONCEPT ,,POSTUPNE AUTONOMIE* - sZiti se s diagn6zou hemofilie

(co by mél védét pacient a jeho rodina o hemofilii dle véku)

Svétlana Kohlerova

ODHB FN Brno

V soucasné dobé maji hemofilici k dispozici moderni léébu, at faktorovou ¢i
nefaktorovou. Moderni lé€ba jim umoznuje a dovoluje zaradit se plné mezi
vrstevniky. Pfesto je nutné se s nemoci szit.

Cilem tohoto sdéleni pro rodi¢e a malé hemofiliky je:
do 3 let: bezpecnost a edukace rodicU

do 6 let: zakladni porozumeéni ditéte

do 12 let: rozpoznani krvaceni a spoluprace

do 18 let: samostatna péce a odpovédnost

7-221/26/0 1/5



FAKULTNi FAKULTNi NEMOCNICE BRNO ODDELENi DETSKE HEMATOLOGIE
: NEMOCNICE . . A BIOCHEMIE
BRNO

Jihlavska 20, 625 00 Brno
ICO 652 69 705 Sekretariat:
Tel.: 532 234 246

PRACOVISTE DETSKA NEMOCNICE
Cernopolni 9, 613 00 Brno

Ve véku 0-3 roky:
Edukace sméfiuje pfedevsim na rodice
* co je hemofilie a pro¢ vznika krvaceni
* jak poznat krvaceni: otok kloubu
bolest pfi pohybu
kulhani
nevysvétlitelny plac
hematomy
* 7e krvaceni mlze byt i bez viditelné rany
* kdy je nutno vyhledat okamzitou pomoc
Uraz hlavy (zvraceni po Urazu, ospalost po Urazu)
krvaceni do krku/jazyka
* zakladni bezpe¢nost doma:
ochrana roht nabytku
protiskluzové prostredi
helma na odrazedlo/kolo
* zakaz intramuskularnich injekci bez domluvy s hematologem
* které léky nejsou u hemofilika vhodné:
kyselina acetylsalicylova
vétSina NSAID

* vyznam pravidelnych kontrol v hemofilickém centru

Praktické dovednosti rodic¢u:
Vedeni krvacivého deniku
Zakladni domaci aplikace léCby (pokud je zavedena)

Kontakt na hemocentrum
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Ve véku do 6 let:

*Dité: zacina chapat jednoducha pravidla

*mélo by védét: ,mam hemofilii“

*Rodina i dité:

Ze pfi bolesti kloubu musi fict dospélému
Ze nékteré sporty jsou bezpeéné a jiné ne

Ze nesmi nékteré léky bez rodicl/|ékare

Znaiji prvni pomoc pfi krvaceni
Umi rozpoznat zacCinajici krvaceni
Védi, proc¢ je dalezita profylaxe
Uci se spolupracovat pfi aplikaci faktoru

Znaji vyznam dentalni hygieny

*DulezZita témata pro skolu a sport:

7-221/26/0

Skolka/$kola musi byt informovana
Pedagogové maji mit plan postupu pfi Urazu
Vhodné sporty:  plavani

turistika

cyklistika s ochranou

Nevhodné sporty: box
hokej

bojové sporty

3/5



FAKULTNi FAKULTNi NEMOCNICE BRNO ODDELENi DETSKE HEMATOLOGIE
NEMOCNICE . . A BIOCHEMIE
Jihlavska 20, 625 00 Brno

ICO 652 69 705 Sekretariat:

Tel.: 532 234 246
PRACOVISTE DETSKA NEMOCNICE

Cernopolni 9, 613 00 Brno

Ve véku do 12 let:
Dité
*by mélo ziskavat ¢asteénou samostatnost
*Mélo by védét:

Vysvétlit jednoduchymi slovy svou diagnézu

Poznat prvni pfiznaky krvaceni

Védét, kdy si fict o léCbu

Znat svlj typ hemofilie a zavaznost

Znat svUj lék/faktor

*Praktické znalosti ditéte:
Zakladni domaci aplikace faktoru
Péce o Zily/port
Vyznam pravidelné profylaxe
Prevence poskozeni kloubt

Vyznam fyzioterapie a pohybu

*Dité by mélo chapat:
Pro¢ nevynechavat lécbu
Rizika rizikovych aktivit

Vyznam zdravé hmotnosti pro klouby

*Ve Skole:
dité by mélo umét fict uciteli, ze ma hemofilii

mélo by védét, koho kontaktovat pfi Urazu

Rodice a rodina: podporuje a dohlizi na ¢aste¢nou samostatnost hemofilika
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Ve véku do 18 let:

Cilem je plna samostatnost a pFiprava na péci v dospélosti
*Adoslescent by mél detailné rozumét své diagnoze
* Znat: typ hemofilie hladinu faktoru
inhibitorovy status
svlj léCebny rezim
* Umét samostatné aplikovat léCbu
* VVédét, kdy podat faktor pfed vykonem/sportem
* Objednat si léky a kontroly
*Mél by rozumét: Riziku chronické artropatie
Vyznamu adherence
Pfenosu onemocnéni v rodiné a genetice
Sexualnimu zdravi a reprodukci
Problematice alkoholu a drog z hlediska

Urazu/adherence

*Rodice a rodina podporuji v pFipravé na samostatnost a pfechod do péce pro
dospélé

* Cestovani: prikaz hemofilika
zasoba léku
cestovni pojisténi
* Rizeni motorovych vozidel a bezpe&nost

* Pracovni omezeni u rizikovych profesi
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