Памятка для родителей: Профилактика кровотечений при гемофилии у детей

Данная памятка носит информационный характер. Является дополнением к заключению врача.

Гемофилия — это не приговор. При правильном подходе к профилактике ваш ребенок может вести активный и полноценный образ жизни. Эта памятка поможет вам организовать безопасную среду и предотвратить опасные ситуации.

1. Медикаментозная основа безопасности

· Медикаментозная терапия проводится строго по назначению врача. Неукоснительно соблюдайте назначения гематолога или педиатра. Регулярная (профилактическая) заместительная терапия концентратами факторов свертывания — главный способ предотвратить спонтанные кровоизлияния в суставы и мышцы.
· Всегда имейте под рукой «экстренный» запас препарата. Препарат должен быть дома, на даче, в поездках.
· Научитесь вводить препарат. В старшем возрасте обучите ребенка самостоятельно делать инъекции при первых признаках травмы или кровотечения.
· Никогда не давайте аспирин и другие препараты, разжижающие кровь. Для снижения температуры используйте только парацетамол (после консультации с врачом).

2. Безопасность в доме и на улице

· Организуйте «охранительный режим». Это не означает полную неподвижность, это означает умную безопасность.
· Уберите мебель с острыми углами, используйте защитные накладки.
· Избавьтесь от колющих, режущих и тяжелых неустойчивых предметов в доступе ребенка.
· На окна установите защитные замки.
· Одежда и обувь: выбирайте удобную обувь с нескользящей подошвой для предотвращения падений.
· Путешествия: в дороге всегда держите аптечку и препараты в ручной клади.

3. Физическая активность: движение без травм

· Разрешено и полезно:
· Плавание (индивидуально, с тренером, знающим о диагнозе). Вода разгружает суставы, а плавание укрепляет мышечный корсет, который защищает их от травм.
· Лечебная физкультура (ЛФК), йога, пешие прогулки, езда на велосипеде (в шлеме и защите).
· Категорически запрещено:
· Контактные и травмоопасные виды спорта: футбол, хоккей, борьба, бокс, регби, баскетбол.

4. Здоровье зубов и полости рта

· Регулярно посещайте стоматолога (1 раз в 6 месяцев) для профилактики кариеса.
· Тщательная гигиена: используйте мягкую зубную щетку, чтобы не травмировать десны.
· Внимание: любое удаление зуба или хирургическое вмешательство в полости рта проводится только в специализированном центре под прикрытием концентрата фактора свертывания!

5. Информирование окружающих

· Медицинский браслет или кулон. Ребенок должен всегда носить его. На нем указывается: «Гемофилия, тип А/В, контакты родителей».
· Детский сад и школа: обязательно письменно проинформируйте воспитателей, учителей, школьного врача и тренера о диагнозе. Объясните им, что делать при ушибе или порезе.
· Друзья ребенка: в мягкой форме объясните друзьям, с какими играми стоит быть осторожнее.

6. Экстренная ситуация: что делать при кровотечении

1. Остановитесь: немедленно прекратите любую активность.
2. Обездвижьте: зафиксируйте поврежденную конечность (руку на косынке, ногу в удобном положении).
3. Холод: приложите холод (лед через полотенце) на 10–15 минут.
4. Препарат: введите концентрат фактора в экстренной дозировке, предписанной врачом.
5. Врач: свяжитесь с вашим лечащим врачом (гематологом или педиатром).

Важно: при любых подозрениях на внутреннее кровотечение (сильная головная боль, рвота, сонливость, боль в животе, изменение походки) — немедленно вводите препарат и вызывайте скорую помощь, сообщив диспетчеру о гемофилии.
