Ovaj je materijal namijenjen
isklju¢ivo osobama koje
boluju od hemofilije i lijece
se putem intravenskog

jeStanja faktor.
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Pozdrav!
Ja sam Adam

Ovdje sam da bih saznao
viSse o hemofiliji.

Adam ima hemofiliju, bas poput tebe! Medutim, ne zna
mnogo o tome. Zna da se radi o ne¢emu sto je povezano
s krvi, ali Zzeli nauditi viSe.
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Srecom Adam ima pn]atel]e koji mu mogu reéi vise o hemoflhju
Samo ih mora pronadéi. Pridruzi mu se u n;egovo_l pustolovini,
pronadlte njegove prijatelje i sazna]te v1se o hemoflhjll : G e
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Mislim da je prva osoba koja mi moze pomo¢i da saznam vise
o hemofiliji kapetan Hrabri! Cesto je zauzet spasavanjem
svijeta, ali uvijek ima vremena za prijatelje poput mene!

Pogledajmo zajedno moju kartu da bismo
pronasli kapetana Hrabrog!

Kapetan Hrabri zZivi u gradu i naporno radi kako bi zastitio
ljude koji ondje zive. Adam pretrazuje kartu da bi saznao
kamo mora iéi i kreée u pustolovinu.
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Pozdrav, kapetane Hrabri!

Ovdje sam da bih nauéio viSe o hemofiliji. Znam da to
ima veze s na¢inom na koji se moje tijelo oporavlja od
udaraca, rana i modrica. Ako sluc¢ajno porezem
koljeno, kako ée moje tijelo zaustaviti krvarenje?

Da bi zatvorilo ranu i zaustavilo krvarenje, tvoje ¢e
tijelo stvoriti ugrusak pomoéu ,faktora zgrusavanja”
ili jednostavno faktora.
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Ugrusak funkcionira kao ¢éep u kadi — zaustavlja
krvarenje na isti nac¢in kao sto ¢ep zaustavlja otjecanje

vode iz kade. Kada nastane ugrusak, krvarenje prestaje.

Ugrusak se sastoji od mnogo razli¢itih stvari i razliéitih
faktora koji funkcioniraju zajedno poput dijelova
slagalice.

Ako imas hemofiliju, stvaranje ugruska traje dulje.
To je zato Sto tvoje tijelo ne proizvodi dovoljno faktora.

Mozemo reéi da tijelu nedostaju neki dijelovi slagalice
za stvaranje ugruska. To znaci da, ako porezes koljeno,
a tvoj prijatelj koji nema hemofiliju poreze koljeno u
isto vrijeme, tebi ée biti potrebno viSe vremena da se
krvarenje zaustavi.
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Cini se kao da ¢e uzimanje faktora doista pomoéi pri

lije¢enju hemofilije! Ali koliko ¢éu ga €esto trebati uzimati?

Nazalost, nemam dovoljno vremena za odgovor na to
pitanje — macka je zapela na drvetu, stoga moram iéi i
spasiti je! Ali ne brini, Zmajko ¢ée ti pomodéi. Samo prati
kartu do planine i pronadi ées$ ga. Sretno!

Dovidenja, kapetane Hrabri, vidimo se
uskoro! Hvala ti na pomo¢i!

| I tako je kapetan
o ‘ Hrabri u trenu
d. poletlo prema nebu.
s
I B
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‘Adam baci oko na kartu. Ve¢ je mnogo toga nauéio i
uzbuden je Sto ¢e ¢uti sto mu Zmajko ima za redéi. i
Pronalazi Zmajka na karti i nastavlja svoje putovanje.
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Nakon sto je dugo hodao, Adam konac¢no stize na .
planinu. Ugleda malog Zmajka kako vjezba riganje vatre.

B ————

Bok, Zmajko!

Imam nekoliko pitanja o hemofiliji.
Nadam se da mi mozes reéi kada ¢u
trebati dobivati faktor?
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Faktor ¢es dobivati redovito. S vremenom se koli¢ina
faktora u tvojem tijelu smanjuje kako se trosi. Stoga
¢eS ga morati redovito uzimati tako da tvoje tijelo
moze ispravno stvarati ugruske.

Zamisli to kao pustolovinu poput ove. Moras paziti na
to da punis svoju bocu vode tako da ne postanes
zedan i ne ostanes bez energije!

i



Tvoj lije¢nik ili medicinska sestra reci Ce ti koliko €esto
trebas uzimati faktor tako da ga tvoje tijelo moze imati
dovoljno za zacjeljivanje svih oteklina, rana ili modrica.

Ali zapamti, kao Sto ti je i kapetan Hrabri rekao, da otekline
i modrice ponekad nastaju ispod tvoje koze i da ih mozda

neces vidjeti. Vazno je da nastavis redovito uzimati faktor
da bi pazio na te skrivene otekline i modrice.

;" U Ako te nesto boli, moras to rec¢i odrasloj osobi, na primjer, ‘\ y
SN A —“ | mami, tati, ucitelju ili uciteljici, €ak i ako nista ne vidis. ‘
/ \ " Ako misli$ da postoji modrica ili oteklina koja se ne vidina . J
‘ , tvojoj kozi, vazno je da ih obavijestis o tome.
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Ali kako ¢u dobivati faktor?
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Bok, Robotko!

Poznajemo li se? Pamcenje me bas i
ne sluzi jer moji memorijski sklopovi
ne funkcioniraju uvijek najbolje...

Ja sam, tvoj stari prijatelj Adam!

Pa da, jasno!
Kako ti mogu pomocdéi, Adame?
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Zelim nauditi vise o hemofiliji. Kapetan Hrabri i
Zmajko vec su me naucili mnogo toga, ali sam

se pitao bi li mi ti mogao recéi kako ¢u dobivati
svoj faktor?

Naravno!

Dobivat éeS malu injekciju u venu na ruci ili
dlanu. Ako je lijeénik postavio port kateter ispod
tvoje koze, injekcija ¢e se davati kroz njega.
LijeCenje se moze obavljati u bolnici ili kod kucde.
Ako dobivas faktor kod kuée, medicinska sestra
naucdit ce tebe i tvoje roditelje kako da ti ga daju.




Sto se dogada kada dobivam injekciju?

Osoba koja ti pomaze najprije ¢ée oprati ruke. Zatim ce
na tvoju kozu mozda nanijeti posebnu kremu ili sprej
koji ¢ée je umrtviti tako da ne osjec¢as bol kada dobivas
injekciju. Zatim ce odistiti koZzu na mjestu gdje c¢es
dobiti injekciju i njezno ée umetnuti iglu u kozu.



Faktor ée se ubrizgavati polako i to ¢e potrajati
nekoliko minuta. Ako ¢itas knjigu ili igras igru poput
~pogadalice”, vrijeme ¢e ti proéi brze i to ¢e ti pomoéi
da ostanes opusten! Na kraju ove slikovnice takoder
mozes pronaci zabavnu igru koju mozes igrati da bi
pronasao mene, Zmajka i kapetana Hrabrog!

Kada zavrsi s davanjem injekcije, osoba koja ti pomaze
pazljivo ¢e odloziti iglu u poseban spremnik koji se
naziva spremnik za ostre predmete. Time ée se
osigurati da se nitko ne ubode na iglu.

Jednog ¢es$ dana moéi nauciti kako sam sebi davati
faktor. Vrlo je jednostavno, ¢ak se i ja mogu sjetiti kako
to uciniti, a znas koliko je moje pamdcenje lose!

SPREMNIK

ZA D
OSTRE
PREDMETE

4
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Hvala ti, Robotko! Puno si mi pomogao. Moja

potraga za znanjem o hemofiliji sada je gotoval!

Nema na cemu.

Skoro sam zaboravio — Zmajko mi je rekao da te
podsjetim da je zaista vazno da redovito uzimas
faktor i da uvijek kaze$ odrasloj osobi kada misli$ da
imas oteklinu, ranu ili modricu, ¢ak i ako je ne vidis.

JE
¢t PROZAO

Adam je zavrs$io svoju pustolavim). i sada zna viSe o hemofiliji. Sada
‘mu je puno lakse razgovarati o tome s prijateljima. Je li i tebi? Mozda "
ne bi bilo lose da i ti porazgovaras sa svojim prijateljima o hemofiliji?
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S obzirom na to da Adam voli razgovaratl ne moze doc&ekati
da podijeli ono sto je naucio s druglma

Adam ima srec¢e. Dok Adam odlazi, Robotko ga sustize.
Robotko je pomalo zbunjen.

Adame! Cekaj, treba mi tvoja pomoé...

Sto nije u redu?

[
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Kao sto znas, moji memorijski sklopovi ponekad
ne funkcioniraju najbolje i ve¢ sam zaboravio
neke stvari o hemofiliji.

Mozes li me podsjetiti koje su neke od kljuénih
rije¢i? To ée mi pomocdéi s paméenjem.

Dobra ideja, Robotko. Ti
postavljaj pitanja, a ja ¢u
odgovarati na njih.

Ovo ¢e biti zabavno!




Kako bi pomogao Robotku da vrati
- paméenje, Adam treba i tvo;u pomoc¢ —
mozes li pomoci ‘Adamu da odgovon

na pltan]a7

Kako se tvo;a bolest zove?
(pomoc radi-se o dugack01 n]ec1)

Sto moras unositi natrag u svo;e tijelo da bi se tvoja. - |
= . krvzgrusavala? 1
(pomoc nmu]e ses n]eCJu traktor)

Koju rljec upotrebl]avamo kad igla ulazi u tvo;u venu7
. (pomo¢: pocinje sa slovom, B N

. Kome trebas reéi ako te nesto boh ili ako se udaris ili
nastane modrica? = -

‘ Sto osoba koja ti pomaze mora napraviti pn]e nego sto
tida m]ekcuu‘? | : . :
(pomoc to pomaze pri sprecavanju sufenJa mlkroba)

- Kamo se odlaze 1skorlstena 1g1a7
(pomoc shcno kosu za smece)
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N

- Pronadi Adama i njegove prijatelje!: e

Adam, Robotko, Zmajko i kapetan Hrabri igraju igru skrivacda "g Q igﬁ
' ~ AR TS

na otoku — mozes li ih pronadi? A
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[BERATE

To je sve od nas za sada.

Za viSe informacija zamoli
roditelja da posjeti sljedece
web-mjesto:

NP-19679; prosinac 2021.



© 2021 Swedish Orphan Biovitrum AB (publ) - Sva prava pridrzana.
Sobi je trgovacki znak drustva Swedish Orphan Biovitrum AB (publ).

Swedish Orphan Biovitrum AB (publ) | SE-112 76 Stockholm | Svedska

Swedish Orphan Biovitrum s.r.o., Glavna Podruznica Zagreb
Ulica Matka Bastijana 54 | 10000 Zagreb

www.sobi.hr

rare strength



	Page 1
	Page 2
	Page 3
	Page 4
	Page 5
	Page 6
	Page 7
	Page 8
	Page 9
	Page 10
	Page 11
	Page 12
	Page 13
	Page 14
	Page 15
	Page 16
	Page 17
	Page 18
	Page 19
	Page 20
	Page 21
	Page 22
	Page 23
	Page 24
	Page 25
	Page 26
	Page 27
	Page 28

