bi rad izvedel vec
o hemofiliji

Material je namenjen le
osebam s hemofilijo, ki se

zdravijo z intravenoznim
manjkajoc¢im faktorjem



Zivjo! Sem Adam
in rad bi izvedel
ve¢ o hemofiliji.

Tudi Adam ima hemofilijo. Vendar ne ve veliko o njej.
Ve, da je povezana s krvjo, vendar bi jo rad bolje razumel.
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K sreéi ima Adam nekaj prijateljev, ki mu lahko povedo
kaj ve€ o hemofiliji. Le poiskati jih mora. Pridruzi se mu
na dogodivséini, na kateri bo nasel prijatelje in izvedel

ve¢ o hemofiliji.
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Prvi, ki mi lahko pomaga, je Kapitan Neustrasni.
Zelo zaposlen je, saj resuje svet, a vedno najde ¢as
za svoje prijatelje.

Skupaj si oglejva zemljevid in poisciva
Kapitana Neustrasnega.

Kapitan Neustrasni zZivi v mestu in se trudi, da bi bili
tamkajsnji prebivalci varni. Adam na zemljevidu poisce
pot in se odpravi dogodivs¢ini naproti.
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Zivjo, Kapitan Neustrasni!

Rad bi izvedel kaj ve¢ o hemofiliji. Vem, da je povezana
s tem, kako moje telo celi praske in modrice. Ce si bom
opraskal koleno, kako bo moje telo ustavilo krvavitev?

Tvoje telo bo zaprlo rano in ustavilo krvavitev, tako
da bo strdilo kri s ‘faktorjem strjevanja, ali na kratko
s faktorjem.
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Strdek je podoben zamasku v kadi — krvavitev ustavi
na enak nacin, kot zamasek ustavi vodo, da ne bi
odtekla iz kadi. Krvavitev se ustavi, ko nastane strdek.

Ta je sestavljen iz razliénih snovi in razliénih faktorjev,
ki skupaj delujejo kot sestavljanka.

Ce imas hemofilijo, se kri dlje ¢asa strjuje, to pa zato,
ker tvoje telo ne proizvaja dovolj faktorja.

Kot da ne bi imelo vseh delcev sestavljanke, da bi
sestavilo strdek. Ce si bosta isto¢asno opraskala
koleno ti in tvoj prijatelj, ki nima hemofilije, se bo pri
tebi krvavitev ustavila pozneje.
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Zdi se mi, da mi bo faktor olajsal zivljenje s

hemofilijo. Kako pogosto ga bom potreboval?

Zal nimam dovolj éasa, da bi ti odgovoril — macka se je
zaplezala na drevo in moram jo reSiti. Vendar ne skrbi,
Zmajcek Cvilko ti bo pomagal. Na zemljevidu poisci

goro. Tam ga bos nasel. Sreéno!

Adijo, Kapitan Neustrasni. Kmalu se vidiva.
Hvala za pomo¢.

£

g
=

se je z bliskom
dvignil v nebo.

: .
Kapitan Neustrasni i
L\
|y

LR
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Adam je hitro pregledal zemljevid. Veliko je Ze izvedel in
zanimalo ga je, kaj mu bo povedal Cvilko. Na zemljevidu
ga je poiskal in nadaljeval svojo pot.

< "" — —_——
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Adam je dolgo hodil in konéno prispel do gore. Videl je
Zmajcka Cvilka, ki je vadil bruhanje ognja.

I e

N
\\.‘«y )

Zivjo, Cvilko! \\I\\\\
Rad bi nekaj vprasal o hemofiliji. N AN
Upal sem, da mi bos lahko '

povedal, kdaj bom potreboval

svoj faktor.
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Faktor bos dobival redno. Séasoma se koli¢ina
faktorja v telesu zmanjsa, saj se porabi. Zato ga
moramo dodati, da lahko tvoje telo normalno
strjuje kri.

Kot bi bil na dogodivséini. Poskrbeti moras, da imas
vedno dovolj vode. Le tako ne bos zejen ali brez
energije.



Zdravnik ti bo povedal, kako pogosto bos potreboval
faktor, da bo tvoje telo zmoglo zaceliti udarce, praske
ali podplutbe.

Zapomni pa si, da se podplutbe lahko pojavijo tudi pod
kozo in jih morda ne bos opazil. Zato je pomembno, da
redno dobivas faktor, ki bo poskrbel za skrite podplutbe.

Kaj moram storiti, ¢e se udarim?

Ce te kaj boli, moras povedati odrasli osebi,
kot so mama, oce ali ucitelj, tudi ¢e se ni¢ ne vidi.

Ce mislis, da imas skrito podplutbo, je zelo
pomembno, da poves odrasli osebi.

T O
”»/dl
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Zivjo, Roki!

Se poznava? Imam slab spomin, saj mi
velikokrat nagaja spominsko vezje ...

Adam sem, tvoj stari prijatel,.

~—

R o ———— T —
Igv

~—

3 <4
Oh, tos:no. 11,54 ?
Kako ti lahko pomagam, Adam?
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-
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Rad bi izvedel ve¢ o hemofiliji. Kapitan

Neustrasni in Cvilko sta mi Ze veliko povedala.
Bi mi lahko ti povedal, kako bom dobil faktor?

Seveda!

V roko bos dobil majhno injekcijo. Ce ti je
zdravnik namestil port, bo Sla injekcija skozen;.

Terapijo lahko dobis v bolnisnici ali doma.
Ce bos faktor dobil doma, bo medicinska sestra
pokazala starSema postopek doziranja. l

-wa

priprave




Kaj se bo zgodilo, ko bom dobil injekcijo?

Oseba, ki ti bo pomagala, si bo najprej umila roke. Nato
ti bo nanesla kremo ali prSilo, ki bo koZzo omrtviéilo,

da te ne bo bolelo, ko te bodo zbodli. Nato bo odistila
mesto, kamor te bodo zbodli in neZzno vstavila iglo.
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Faktor ti bodo pocasi vbrizgali, kar bo trajalo nekaj
minut. Cas ti bo hitreje minil in sprostil se bos, ¢e
bos medtem bral ali igral miselne igre. Proti koncu
knjige imamo zate zabavno igro, v kateri mi lahko
pomagas najti Cvilka in Kapitana Neustrasnega.

Po koncu bo iglo odvrgla v poseben kos za ostre
predmete. Tako se nihce ne bo zbodel z njo.

Nekoc¢ si bos faktor lahko vbrizgal sam. Zelo
enostavno je... Celo jaz sem si zapomnil, kako gre,
pa imam zelo slab spomin.

KoS ZA
OSTRE
PREDMETE
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Roki, zelo si mi pomagal.

Moja dogodivséina je konéana.

Malenkost.

Skoraj bi pozabil — Cvilko mi je rekel, naj te
opozorim, da moras redno dobivati faktor. Vedno
moras povedati odrasli osebi, ¢e se ti zdi, da imas
podplutbo ali ureznino, tudi €e je ne vidis.

00,
} o=l

ADAMU
cd JEUSPELD

Adam je konéal dogodivséino in zdaj ve veliko ve¢ o hemofiliji.
Zdaj se bolj samozavestno pogovarja s prijatelji. Pa ti?
Bi morda lahko svojim prijateljem kaj povedal o hemofiliji?
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Adam je prava klepetulja in komaj ¢aka, da nekomu pove,
kaj se je naudil.

Sreco ima. Roki ga dohiti in videti je malce zmeden.

Adam, pocakaj!
Potrebujem tvojo pomo¢é.

NP-22645 | Datum priprave gradiva: junij 2022



Saj ves, da mi véasih nagaja spomin in
pozabil sem Ze nekaj stvari o hemofiliji.
Bi lahko ponovil glavne besede?

Tako bom treniral spomin.

Dobra zamisel, Roki. Ti sprasuj,
jaz pa bom odgovarjal.

Zabavno bo!
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Adam potreBuje tudi tvojo pomoc,

da bi obudil Rokijev spomin. Mu lahko
pomagas odgovoriti na vprasanja?

o

Kako se imenuje tvoje zdravstveno stan]e7
(Namig: beseda je dolga)

Kaj moras dodati telesu, da se bo kri lahko strdila?
(Namig: rima se s traktor)

Kako recemo predmetu, ki ga vstavimo v zilo?
(Namig: prva ¢rka je i)

Komu moras povedati, ¢e te kaj boli ali se udaris?

- Kaj mora oseba, ki ti da injekcijo, storiti préj?

(Namig: s tem unici bacile)

Kam odlozi uporabljeno iglo?
(Namig: potrebujes ga tudi pri kosarki, le da vanj ne meces zoge)
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Pois¢i Adama in njegove prijatelje. N

Adam, Roki, Cvilko in Kapitan Neustrasni se igrajo skrivalnice = \,:j;ﬁ
na otroku - jih najdes? i L
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Za zdaj je to vse.
Ce Zelis izvedeti vegé,
naj starsi obiscejo:
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Material smo pripravili s pomocjo nasvetov in podpore zdravstvenih delavcev.
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