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Duzq czes¢ tego numeru zajmujg zalecenia dotyczgace dawkowania czynnikow Krzepnie-
cia [1]. Szczegotowe wytyczne opracowane przez dr. Jerzego Windyge z Instytutu Hemato-
logii i Transfuzjologii w Warszawie mogg okazac sie przydatne dla wszystkich lekarzy opie-
kujgcych sie chorymi na hemofilie. W razie jakichkolwiek watpliwosci dane te mozna po-
twierdzi¢ na stronie internetowej Instytutu.

Wartosciowym uzupetnieniem koncentratow czynnikéw krzepniecia sq leki antyfibrynoli-
tyczne, szczegolnie przydatne w przypadku zabiegdw stomatologicznych [2]. Warto jednak
pamiegtac, ze takie leki nie moga zastapic czynnika, a w niektorych schorzeniach, np. przy
krwiomoczu, sq wrecz przeciwwskazane.

Ciekawe, nowe spojrzenie na sposoby radzenia sobie z bdlem towarzyszgacym wielu wy-
lewom przynosi artykut o aromaterapii [3].

Zamieszczamy rowniez dwa sprawozdania z imprez w roznych czes$ciach Polski — z obo-
zu rehabilitacyjnego dla chtopcow w Radziszowie [4] i ze spotkania w Zielonej Gorze, prze-
znaczonego dla rodzicow matych dzieci chorujgcych na hemofilie [5].

Jest takze jolka (tym razem na ostatniej stronie).

Ten numer Biuletynu ukazuje sie tuz przed kolejnym zjazdem wyborczym naszego Stowa-
rzyszenia. Na Zjezdzie wybierzemy nowe wtadze, ktorym przyjdzie kierowac Stowarzysze-
niem przez najblizsze cztery lata. Warto jednak pamieta¢, ze Stowarzyszenie bedzie silne
tylko wtedy, gdy do aktywnej dziatalnosci wigczy sie jak najwieksza liczba jego cztonkow.
Tylko wspdlnym wysitkiem mozemy co$ osiggnaC. Nasz najblizszy cel to profilaktyka dla
wszystkich dzieci z ciezkg postacig hemofilii.

Adam Sumera

[1] ZALECANE DAWKOWANIE CZYNNIKOW KRZEPNIECIA

Na internetowej stronie Instytutu Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie
(http://www.ihit.waw.pl, sekcja ,Hemofilia i pokrewne skazy krwotoczne”) mozna znalez¢
bardzo wazne wskazdwki przeznaczone dla lekarzy opiekujacych sie chorymi na hemofilie.
Dr Jerzy Windyga zawart tam wytyczne dotyczgce dawek koncentratow czynnikdw Krzepnie-
cia oraz czestotliwosci ich podawania zaleznie od rozlegto$ci i miejsca wystgpienia wylewow
i krwawien u chorych ze skazami krwotocznymi.

Ponizej przedrukowujemy te informacje za zgoda ich Autora.

Postepowanie z chorymi na hemofilie i wrodzone skazy krwotoczne
Ogoblne zasady postepowania w hemofilii

1. Epizody krwawien u chorych na hemofilie (z wyjatkiem tagodnej hemofilii A) wymagajq
substytucji niedoborowego czynnika krzepniecia (koncentratu tego czynnika).

2. W fagodnej hemofilii A i u objawowych nosicielek tej choroby hemostaze mozna uzyskac
za pomocg desmopresyny (DDAVP).

3. Koncentrat czynnika krzepniecia powinien by¢ zastosowany odpowiednio szybko, w od-
powiedniej dawce i przez odpowiednio dtugi czas (zaleznie od rodzaju krwawienia).



4. Kazdy zabieg operacyjny i zabieg usuwania zebdw powinien by¢é wykonywany pod ostong
leczenia substytucyjnego w o$rodku zajmujgcym sie leczeniem wrodzonych skaz krwotocz-
nych (baza laboratoryjna, doswiadczony zesp6t lekarsko-pielegniarski).

5. Przed kazdym zabiegiem operacyjnym i kazdym zabiegiem usuniecia zebow nalezy wy-
konac test na obecnos¢ inhibitora (kragzacego antykoagulantu).

Taktyka postepowania w przypadku krwawienia

1. Sprawdzi¢ (karta chorego) rodzaj i stopien ciezkosci hemofilii.
2. Zaleznie od rodzaju krwawienia podja¢ decyzje o leczeniu ambulatoryjnym lub hospitaliza-
cji chorego.

3. W jak najkrétszym czasie (bez wykonywania zbednych badan) wstrzykna¢ choremu do-
zylnie pierwszg dawke koncentratu cz. VIII / cz. IX.

4. Jesli krwawienie jest przewlekte lub nasilone, z tego samego naktucia zyty, przed wstrzyk-
nieciem koncentratu pobra¢ probke krwi do oznaczen Hgb, Ht, ew. testu na krazacy antyko-
agulant.

Wskazania do hospitalizacji chorego na hemofilie

1. Uraz gtowy lub rozlegte obrazenia ciata (w tym ztamania kosci).

2. Wylewy krwi do jezyka / tylnej Sciany gardta.

3. Wylewy krwi do stawu powodujace duze napiecie torebki stawowej i bolesnosé.

4. Krwawienie z przewodu pokarmowego.

5. Wylewy krwi zaotrzewnowe, do migzszu watroby lub sledziony.

6. Wylewy krwi srodczaszkowe.

7. Koniecznos¢ wykonania zabiegu operacyjnego lub diagnostycznego (naktucie narzadu
wewnetrznego, mate naciecia).

Zalecane dawkowanie koncentratéow czynnikow krzepniecia u chorych na hemofilie i
pokrewne skazy krwotoczne

Uwaga: kazdemu choremu na ciezkg i umiarkowang hemofilie, a takze pacjentom z ciezkimi
postaciami skaz krwotocznych pokrewnych hemofilii nalezy zapewni¢ odpowiednig ilo$¢ kon-
centratu do tzw. leczenia domowego (w przypadku wylewu krwi do stawu, chory wykonuje
dozylng iniekcje koncentratu bez koniecznosci hospitalizacji). llos¢ koncentratu wydanego do
domu zalezy od aktualnego stanu zaopatrzenia w dany koncentrat.



Tabela 1. Dawki czynnika VIII w leczeniu substytucyjnym chorych na ciezka i umiarkowang
hemofilie A

Wskazanie Wymagana Dawka Czas leczenia (dni)
aktywnosc¢ koncen-
cz. VIl (% tratu
normy) (j/kg mc.)
Wylewy krwi do stawdw i mie-
$ni (z wyjatkiem miesnia bio- 40-60 20-30 1-2, jesli efekt zbyt staby,
drowo-ledzwiowego), krwa- zwiekszy¢ dawki i prze-
wienia z nosa, z dzigset dtuzy¢ czas leczenia

Miesien biodrowo-ledzwiowy:
- poczatkowo 80-100 40-50 1-2

- nastepnie 30-60 15-30 3-5, niekiedy dtuzej +
wtérna profilaktyka

Centralny uktad nerwowy /

gtowa:
- poczatkowo 80-100 40-50 1-7
- nastepnie 50 25 8-21
Wylewy krwi do dna jamy ust-
nej i szyi
- poczatkowo 80-100 40-50 1-7
- nastepnie 50 25 8-14
Krwawienie z przewodu po-
karmowego
- poczatkowo 80-100 40-50 1-6
- nastepnie 50 25 7-14
Istotny klinicznie krwiomocz
50 25 3-5
Gtebokie zranienia 50 25 5-7
Operacje chirurgiczne
- przed operacjq 80-100 40-50
- po operacji 60-80 30-40 1-3
40-60 20-30 4-6
30-50 15-25 7-14
Usuwanie zebow* 50 25 jednorazowo przed za-
biegiem

*) od dnia ekstrakcji przez kolejne 7-10 dni lek antyfibrynolityczny, np. kwas traneksamowy
w dawce okoto 10-15 mg/kg mc. co 8 godzin.

Uwaga: lekiem z wyboru w tagodnej hemofilii A (VIII:C > 10% normy) jest desmopresyna,
podawana w dawce 0,3 ug/kg i.v. w powolnej (30-60 min.) infuzji

Uwaga: zabiegi chirurgiczne i leczenie krwawien zagrazajgcych zyciu wytacznie w osrodkach
dysponujacych mozliwoscig laboratoryjnego monitorowania leczenia (m.in. oznaczanie ak-
tywnosci czynnikdéw krzepniecia, oznaczania miana inhibitora metoda Bethesda w modyfika-
cji Nijmegen) przez co najmniej 6 dni w tygodniu.



Tabela 2. Dawki czynnika IX w leczeniu substytucyjnym chorych na ciezkg i umiarkowang
hemofilie B

Wskazanie Wymagana | Dawka kon- Czas leczenia (dni)
aktywnos$c¢ centratu
cz. IX (j/kg mc.)

(% normy)

Wylewy krwi do stawow i mig-

$ni (z wyjatkiem miesnia bio- 40-60 40-60 1-2, jesli efekt zbyt staby,
drowo-ledzwiowego), krwa- zwiekszy¢ dawki i przedtu-
wienia z nosa, z dzigset zy¢ czas leczenia

Miesien biodrowo-ledzwiowy:
- poczatkowo 60-80 60-80 1-2

- nastepnie 30-60 30-60 3-5, niekiedy dtuzej +
wtorna profilaktyka

Centralny uktad nerwowy /

gtowa:
- poczatkowo 60-80 60-80 1-7
- nastepnie 30 30 8-21
Wylewy krwi do dna jamy ust-
nej i szyi
- poczatkowo 60-80 60-80 1-7
- nastepnie 30 30 8-14
Krwawienie z przewodu po-
karmowego
- poczatkowo 60-80 60-80 1-6
- nastepnie 30 30 7-14
Istotny klinicznie krwiomocz
40 40 3-5
Gtebokie zranienia 40 40 5-7
Operacije chirurgiczne
- przed operacjq 60-80 60-80
- po operacji 40-60 40-60 1-3
30-50 30-50 4-6
20-40 20-40 7-14
Usuwanie zebdéw* 40 40 jednorazowo przed zabie-
giem

*) od dnia ekstrakcji przez kolejne 7—10 dni lek antyfibrynolityczny, np. kwas traneksamowy
w dawce okoto 10-15 mg/kg mc co 8 godzin.

Uwaga: zabiegi chirurgiczne i leczenie krwawien zagrazajgacych zyciu wytacznie w osrodkach
dysponujacych mozliwoscig laboratoryjnego monitorowania leczenia (m.in. oznaczanie ak-
tywnosci czynnikéw krzepniecia, oznaczania miana inhibitora metoda Bethesda w modyfika-
cji Nijmegen) przez co najmniej 6 dni w tygodniu.

Jerzy Windyga



[2] LEKI ANTYFIBRYNOLITYCZNE W LECZENIU SKAZ KRWOTOCZNYCH

Mechanizmy, ktére chronig organizm przed wykrwawieniem i zatrzymujg wyptyw krwi z
uszkodzonego naczynia, nazywane sg ogoélnie hemostazg. Wazng role w hemostazie od-
grywa zar6éwno $ciana naczynia krwionosnego, jak i ptytki krwi oraz czynniki krzepniecia
obecne w osoczu. Jednak ostatnim, réwnie waznym elementem hemostazy jest tzw. fibryno-
liza, czyli proces ,rozpuszczania” powstatego w naczyniu skrzepu. Gdy juz przestanie byé
potrzebny, skrzep musi ulec roztozeniu, poniewaz w przeciwnym razie nasze naczynia
krwionosne bytyby zatkane licznymi, powiekszajacymi sie skrzeplinami. W procesie fibrynoli-
zy bierze udziat wiele réznych biatek, ktére jg przyspieszajg lub hamuja.

U chorych na hemofilie i inne skazy krwotoczne (a zwtaszcza chorobe von Willebranda) w
przypadku niektorych krwawien szczegdlnie korzystne okazuje sie podanie lekdw, ktore
spowalniajg proces fibrynolizy i sprawiaja, ze skrzep utrzymuje sie dtuzej i przez to lepiej
chroni gojace sie, uszkodzone naczynia krwionosne. Leki takie nazywamy lekami antyfibry-
nolitycznymi. Najwazniejsze znaczenie ma oczywiscie podanie odpowiedniego koncentratu
czynnika (lub desmopresyny), lecz réwnoczesne zastosowanie leku antyfibrynolitycznego ma
w niektérych sytuacjach dziatanie wspomagajace i pozwala na zmniejszenie ilosci podawa-
nego koncentratu lub na skrocenie leczenia.

Proces fibrynolizy jest szczegdlnie nasilony na powierzchni bton sluzowych naszego or-
ganizmu. Leki antyfibrynolityczne moga i powinny by¢ stosowane wtasnie w przypadku
krwawien ,,0 typie Sluzéwkowym?”. Zaliczamy tu: krwawienia z nosa, dzigset, bton sluzowych
jamy ustnej, przewodu pokarmowego (np. krwawienia z odbytu), drég oddechowych (krwio-
plucie), krwawienia po zabiegach stomatologicznych (w tym po wyrwaniu zeba) oraz laryngo-
logicznych, krwawienia miesieczne i inne krwawienia z dr6g rodnych, jak rowniez krwotoki po
zabiegach ginekologicznych. Btona $luzowa jest tez obecna w ukfadzie moczowym, jednak
w wigkszosci przypadkéw krwawien z drog moczowych (krwiomoczu) nie mozna stosowac
lekow antyfibrynolitycznych, poniewaz stwarza to ryzyko zablokowania ich nierozpuszczo-
nym skrzepem.

Niestety leki antyfibrynolityczne nie sg skuteczne podczas najczestszych w hemofilii
krwawien dostawowych oraz krwiakow, ktore powstajg w tkankach miekkich. W przypadku
zabiegbw operacyjnych lub krwawien wewnetrznych (np. srédczaszkowych) o ich stosowaniu
zawsze decyduje lekarz.

Dostepnym w Polsce lekiem antyfibrynolitycznym jest preparat Exacyl (nazwa chemiczna:
kwas traneksamowy). Lek jest dostepny tylko na recepte. Mozna go podawa¢ drogq doustng
(w tabletkach po 500 mg lub w postaci roztworu doustnego) albo dozylnie. Roztwo6r doustny
jest przydatny do ptukania jamy ustnej w leczeniu np. krwawien z dzigset. Zwykle zalecana
dawka Exacylu wynosi 1 g trzy razy na dobe (czyli 2 tabletki co 8 godzin). U dzieci stosuje
sie mniejsze dawki, dostosowane do masy ciata. W niektorych przypadkach lekarz moze
zaleci¢ nawet wieksze dawki leku. Czasem, przy niewielkich krwawieniach (np. z nosa, z
dzigset) lub w przypadku obfitych krwawien miesiecznych wystarcza stosowanie samego
Exacylu i nie ma koniecznosci dozylnego podawania koncentratow.

Exacylu nie mozna stosowaé u pacjentow, ktorzy cierpig na choroby zakrzepowe, pewne
choroby neurologiczne lub ciezka niewydolnos¢ nerek. Nalezy réwniez pamieta¢ o mozli-
wych powikfaniach u pacjentéow z krwiomoczem. Nie powinno sie stosowa¢ Exacylu u kobiet
W cigzy oraz karmigcych piersig. Rzadko moga pojawia¢ sie dziatania niepozadane, do kto-
rych nalezg dolegliwo$ci ze strony uktadu pokarmowego (nudnosci, wymioty, biegunka) lub
zawroty gtowy. Po zbyt szybkim dozylnym podaniu Exacylu moze dojs¢ do obnizenia cisnie-
nia krwi i bolu gtowy. Réwnie rzadko wystepuja objawy uczuleniowe (zmiany skérne). Osoby,
u ktérych pojawiajg sie zawroty gtowy, powinny po przyjeciu tego leku unika¢ prowadzenia
auta.

Stosowanie i dawkowanie Exacylu nalezy najpierw oméwi¢ ze swoim lekarzem prowa-
dzacym. Jest to lek bezpieczny i skuteczny, jednak lekarz powinien oceni¢, czy pacjent nie
ma do niego przeciwwskazan oraz w jakich sytuacjach moze go stosowac.

Najlepszym przyktadem zastosowania Exacylu jest zabieg usuniecia zeba (przed plom-
bowaniem zebdw nie ma koniecznosci specjalnego zabezpieczenia, natomiast przy usuwa-



niu kamienia nazebnego, ktére zwykle powoduje krwawienie z dzigset, w wiekszosci przy-
padkéw wystarcza samo przyjmowanie Exacylu).

Tuz przez usunieciem zeba nalezy poda¢ odpowiedni koncentrat czynnika lub desmopre-
syne w takiej dawce, aby zwiekszy¢ poziom brakujgcego czynnika we krwi do ok. 50%. Le-
karz wyliczy odpowiednig dawke koncentratu (w przypadku dorostych chorych na ciezkg he-
mofilie A, u ktérych nie ma inhibitora, jest to zwykle 2000—-3000 jednostek koncentratu czyn-
nika VIIl). Do zabezpieczenia zabiegu wystarczy ta jedna dawka czynnika lub desmopresy-
ny, jezeli jednoczesnie zastosuje sie Exacyl w dawce 2 tbl. co 8 godzin, poczgwszy od dnia
zabiegu przez 7—10 kolejnych dni. Usuniecie zeba wymaga wiec wczesniejszego uzgodnie-
nia ze stomatologiem godziny wizyty oraz z hematologiem / pielegniarka godziny podania
czynnika lub desmopresyny, najlepiej tak, aby od podania leku do wyrwania zeba nie uptyne-
ta wiecej niz godzina.

Wskazane jest, aby stomatolog uzyt specjalnych opatrunkédw hamujgcych krwawienie (np.
Spongostanu) oraz w przypadkach, gdy uzna to za wskazane, zeszyt zebodét. Poza tym na-
lezy przestrzegaé zalecen dotyczacych m.in. diety (nie spozywac¢ twardych pokarméw i nie
pi¢ goracych ptyndw przez pewien czas, unika¢ zucia pokarmu tg strong jamy ustnej, cza-
sem stosowac zimne oktady).

Nalezy réwniez pamietaé, ze pacjenci z ciezka postacig hemofilii powinni w miare mozli-
wosci przed planowanym usunieciem zeba wykonac badanie w kierunku obecnosci inhibitora
(jak przed kazdym innym zabiegiem chirurgicznym).

Pacjenci, ktérzy sg chorzy na przewlekte zapalenie watroby typu B lub C, powinni o tym
fakcie poinformowac¢ stomatologa. Podejmie on zwigkszone srodki ostroznos$ci, aby nie do-
szto do zakazenia innych pacjentow ani jego samego. Niemniej jednak w prawidiowo prowa-
dzonym gabinecie stomatologicznym, w ktérym przestrzega sie wszystkich obowigzkowych
procedur bezpieczenstwa (zwtaszcza sterylizacji narzedzi, dezynfekcji, uzywania rekawiczek
jednorazowych, mycia rak) nie ma ryzyka zakazenia innych osoéb.

Kazdy osrodek zajmujacy sie hemofilig zazwyczaj wspétpracuje ze stomatologami, kt6rzy
majq doswiadczenie w leczeniu pacjentow ze skazami krwotocznymi. Warto wiec skorzystaé
z ustug takiego stomatologa. Usuwanie zebdw nie wigze sie juz z koniecznoscig pobytu w
szpitalu (pomijajac przypadki wyrywania jednoczesnie bardzo duzej liczby zebdw oraz nie-
ktérych chorych z inhibitorem).

Poza Exacylem w Polsce dostepny byt drugi lek antyfibrynolityczny: kwas e-
aminokapronowy, ktérego dziatanie jest stabsze niz kwasu traneksamowego (Exacylu). Wy-
stepowat on w wygodnych do stosowania postaciach syropu oraz granulatu. Obecnie lek ten
dos¢ trudno znalez¢ w aptekach.

Opracowanie: lek. med. Joanna Zdziarska, Klinika Hematologii Szpitala Uniwersyteckiego w
Krakowie (mail: jopannaz@patio.strefa.pl)

[3] AROMATERAPIA W LECZENIU BOLU

W dniach 17-19 kwietnia br. w Berlinie odbyta sie Miedzynarodowa Konferencja Piele-
gniarek. W tym roku poswigcona byta hemofilii i innym skazom krwotocznym, gtéwnie w od-
niesieniu do praktyki pielegniarskiej (,Advancing Haemophilia Nursing Practise”). Uczestni-
czyto w niej ponad 100 pielegniarek z catego $wiata (réwniez z Polski), udziat wzieli takze
przedstawiciele innych zawodéw medycznych zajmujacy sie réznymi aspektami hemofilii
i pozostatych skaz krwotocznych: lekarze, fizjoterapeuci, rehabilitanci, psycholodzy, pracow-
nicy socjalni, dietetycy itp.

W czasie konferencji przedstawiono doswiadczenia szkockiego centrum leczenia hemofilii
w Dundee dotyczace stosowania aromaterapii w leczeniu bolu u pacjentéow chorych na
hemofilie.

Aromaterapia zajmuje sie zastosowaniem zapachowych olejkéw eterycznych w postaci
masazy, kapieli, inhalacji lub masci dla r6znych potrzeb terapeutycznych. Olejki eteryczne,
ktére sa naturalnie wystepujacymi sktadnikami réznych czesci roslin (m. in. lisci, korzeni,
nasion), znajdujg zastosowanie w leczeniu niektérych dolegliwosci. Pod wzgledem chemicz-



nym olejki eteryczne sg bardzo ztozonymi substancjami, zbudowanymi najczesciej z podjed-
nostek nalezacych do grupy terpenoéw, aldehydow, estrow i fenoli. Niektére z nich posiadajg
wiasciwosci odkazajgce, obnizajace temperature ciata lub przeciwzapalne. Prawidtowo sto-
sowane nie sg hiebezpieczne, niemniej jednak podczas ich uzywania nalezy przestrzegac
okreslonych zalecen. Istniejg na przykfad olejki, ktre moga wywotywac drgawki, zaburzac
cykl miesigczkowy lub niekorzystnie wptywac na uktad nerwowy. Mozliwe sg réwniez reakcje
uczuleniowe po ich kontakcie ze skoérg lub btong sluzowa. Fakt, ze sg substancjami ,natural-
nymi”, nie oznacza, ze sg zupetnie nieszkodliwe i Ze mozna ich uzywac bez ograniczen. Po-
nadto istotne znaczenie ma jako$¢ gotowych olejkow dostepnych na rynku, a zwtaszcza pro-
ces ich oczyszczania oraz warunki przechowywania. Wtasciwe stosowanie olejkéw eterycz-
nych wymaga konsultacji ze specjalistg zajmujacym sie aromaterapia.

Uwaza sie, ze olejki eteryczne dziatajg na trzy sposoby. Pierwszy z nich to dziatanie far-
makologiczne, czyli wptyw na hormony i enzymy obecne we krwi. Drugi to efekt psycholo-
giczny, polegajacy na wywotywaniu indywidualnej odpowiedzi organizmu poprzez dziatanie
na zmyst wechu. Trzecie dziatanie ma charakter fizjologiczny i polega na bezposrednim
wptywie olejkow na komérki i tkanki oraz posrednim dziataniu na organizm poprzez uktad
nerwowy i uktad hormonalny. Dla psychologicznego i emocjonalnego efektu olejkéw eterycz-
nych wazne znaczenie ma zmyst wechu. Dzieki niemu pewne okreslone zapachy mogag na
przyktad wywotaé uczucie odprezenia i zmniejszac stres. Niemniej jednak wykazano, Ze olej-
ki eteryczne oddziatujg réwniez na osoby z uszkodzonym zmystem wechu, wiec nie jest to
jedyna droga dziatania tych substanc;ji.

Aromaterapie u pacjentéw odczuwajacych bdl stosuje sie po to, aby ztagodzi¢ odczuwa-
nie bélu, zmniejszy¢ zwigzany z nim stres oraz doda¢ pacjentowi sit i motywacji do walki z
choroba. Kazdy bol ma nie tylko aspekt czuciowy (fizjologiczny, pozwalajacy na odczuwanie
jego lokalizacji, nasilenia i rodzaju), ale rowniez emocjonalny (zwigzany z uczuciem strachu i
innymi reakcjami emocjonalnymi) oraz poznawczy (obejmujacy oczekiwania, sugestie, uwa-
ge poswiecang dolegliwosciom). W zaleznosci od rodzaju bélu poszczegblne jego aspekty w
réznym stopniu decydujg o sposobie leczenia. Kazdy cztowiek reaguje ponadto na bol w
sposoéb indywidualny i subiektywny.

Z doswiadczenia wspomnianego osrodka leczenia hemofilii wynika, ze w leczeniu bélu
stawdw, zapalen i zmian zwyrodnieniowych przydatne sg olejki z nastepujacych roslin: nie-
ktorych gatunkéw eukaliptusa (Eucalyptus radiata oraz Eucalyptus dives), imbiru lekarskiego
(Zingiber officinale) i wysokogorskiej lawendy waskolistnej (Lavendula angustifolia).
W leczeniu bolu pochodzacego ze struktur towarzyszacych stawom, np. wiezadet, przydatne
okazaty sie olejki z paczulki wonnej (Pogostemon cablin), pomaranczy chinskiej (Citrus si-
nensis) oraz imbiru lekarskiego. W przypadku bélu neuropatycznego skuteczny bywat olejek
z bergamotki (Citrus bergamia), cytryny (Citrus limonum) lub lawendy waskolistnej. Psycho-
logiczne i poznawcze odczucia, ktére towarzyszg bélowi, pomagat tagodzi¢ olejek z gorzkiej
pomaranczy (Citrus aurantium ssp. amara), bergamotki, cytryny, lawendy waskolistnej oraz
rézy damascenskiej (Rosa x damascena). Olejki naktadano na skére w postaci oleistej (na
podtozu zestalonego oleju, takiego jak np. olej migdatowy), w postaci lotionu (zawierajgcego
duzo wody, ktéra parujac wywiera efekt chtodzenia skory), kremu lub zelu. Najwtasciwszg
posta¢ leku wybierano po rozmowie z pacjentem oraz omoéwieniu z nim sposobu uzycia spe-
cyfiku (naktadanie na skoére, masaz, kompres). Stwierdzono, ze pacjenci najchetniej stoso-
wali olejki w postaci zeli. Sam sposéb naktadania olejku moze réwniez mie¢ dziatanie tera-
peutyczne, np. dotyk lub delikatny masaz dziatajg relaksujaco i zmniejszajq lek. Czasem do-
tykanie bolacych miejsc jest nieprzyjemne i niewskazane, wéwczas olejki mozna stosowacé w
postaci aerozolu lub inhalacji.

By¢ moze aromaterapia odgrywa pewng role w leczeniu bélu u pacjentéw z hemofilig i
stanie sie cenng metoda uzupetniajaca, pozwalajgc np. na pewne zmniejszenie ilosci przyj-
mowanych przez pacjenta srodkéw przeciwbolowych. Nalezy jednak pamietaé, ze o sposo-
bie leczenia i stosowanych lekach powinien zadecydowaé lekarz, ktéry ustali najlepszy dla
pacjenta plan terapii.

Oprac.: mgr Kamila Dzikowska, Klinika Hematologii Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie



[4] KRAKOWSKI TURNUS REHABILITACYJNY

Krakowskie Koto Terenowe PSCH juz po raz dwunasty w swojej dziatalnosci zorganizo-
wato letni turnus intensywnej rehabilitacji dla chtopcéw chorych na hemofilie. Turnus odbyt
sie w dniach od 16 do 28 lipca 2007 r. w Matopolskim Centrum Rehabilitacyjnym dla Dzieci
»S0lidarnos¢” w Radziszowie. W tym roku w obozie uczestniczyto 11 chtopcow w wieku od 7
do 17 lat — szesciu z Matopolski i pieciu z Dolnego Slgska.

Koncentraty czynnika VIII i IX dla uczestnikbw z Matopolski zapewnito Regionalne Cen-
trum Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa. Chtopcy spoza rejonu przyjechali z czynnikiem, ktory
na ten cel otrzymali w swoich Centrach Krwiodawstwa.

Opieke medyczng nad uczestnikami sprawowali lekarze pracujacy w Centrum Rehabilita-
cyjnym w Radziszowie, a od strony hematologicznej dr Joanna Zdziarska z Kliniki Hemato-
logii CM UJ. Honorowy patronat nad przedsiewzigciem objat prof. Aleksander Skotnicki, wo-
jewodzki koordynator ds. leczenia hemofilii i kierownik Kliniki Hematologii CM UJ. Bezpo-
$rednia, catodobowg opieke nad grupg chtopcow zapewniata pielegniarka Halina Jonczyk,
ktéra dbata o odpowiednio wczesne i wiasciwe podawanie koncentratéw czynnikéw krzep-
niecia, nadzorowata samodzielne wykonywanie zastrzykéw i uczyta tych, ktérzy podejmowali
pierwsze proby autoiniekciji.

Do dyspozycji uczestnikbw obozu pozostawato dwdch rehabilitantéw, kitdrzy codziennie
prowadzili ¢wiczenia na basenie i w sali gimnastycznej. Chtopcy codziennie ¢wiczyli na przy-
rzadach rehabilitacyjnych i korzystali z profesjonalnego sprzetu sportowego.

W czasie dwéch tygodni spedzonych na turnusie chtopcy dwa razy dziennie, rano i po
potudniu, ptywali w basenie. Zajecia w wodzie cieszyty sie duzym zainteresowaniem chtop-
cow. Po porannym basenie korzystali z masazy wirowych i masazy hydropowietrznych.

Pobyt w Radziszowie byt nie tylko czasem intensywnej rehabilitacji i ¢wiczen. Popotu-
dniami chtopcy spedzali wolny czas na boiskach i placach zabaw znajdujacych sie na terenie
Centrum. Uczestniczyli réwniez w grach i zajeciach organizowanych przez wychowawcow.

Dzieki dostepnosci odpowiedniej ilosci koncentratow czynnika VIII i IX chtopcy mogli za-
zywac ruchu, bra¢ udziat w grach i zabawach oraz intensywnie ¢wiczyé. Wszyscy, ktorzy
tego wymagali, otrzymywali czynnik profilaktycznie, aby zapobiega¢ wylewom dostawowym.
Pozostali byli leczeni ,na zadanie” i podawali sobie lek od razu po wystgpieniu pierwszych
objawow rozpoczynajacego sie krwawienia.

Wiekszos¢ chtopcdw umiata juz samodzielnie wykonywac¢ sobie zastrzyki dozylne. Ci,
ktérzy nie posiadali tej umiejetnosci, bardzo chetnie i wytrwale uczyli sie samoiniekcji. Wszy-
scy mieli Swiadomos¢, ze ta wazna umiejetnos¢ zapewni im duzg niezalezno$¢ w codzien-
nym zyciu oraz pozwoli na pokonywanie ograniczen zwigzanych z choroba.

W niedziele 22 lipca organizatorzy turnusu przygotowali niespodzianke — wycieczke do
Jaskini Wierzchowskiej. Przejazd specjalnie zamoéwionym klimatyzowanym autokarem réw-
niez stanowit atrakcje dla chtopcéw, zwtaszcza ze temperatura powietrza dochodzita w tym
dniu do +35°C. W wycieczce mogli tez uczestniczy¢ rodzice. Po wyjsciu z jaskini na uczest-
nikobw wycieczki czekata jeszcze jedna niespodzianka. Na pobliskiej polance zaptoneto ogni-
sko i rozpoczeto sie pieczenie kietbasek.

W czasie turnusu chtopcy dostali upominki ufundowane przez sponsoréw: zestawy pty-
wackie oraz plecaki, a od organizatoréw ksigzeczki edukacyjne i automatyczne stazy.

Wszyscy uczestnicy byli bardzo zadowoleni z czasu spedzonego w Radziszowie. A wielu
z nich zadeklarowato juz swoj udziat w nastepnym turnusie, ktory planujemy za rok.

Nad chtopcami czuwali:

p. dr Irena Solecka-Szpejda oraz zespot lekarski Matopolskiego Centrum Rehabilitacji dla
Dzieci ,Solidarno$¢” w Radziszowie

p. dr Joanna Zdziarska — Klinika Hematologii CM UJ

p. Halina Joniczyk — pielegniarka

Opieka rehabilitacyjna:

p. Barbara Marchewka —Szpital Uniwersytecki w Krakowie



p. Mateusz Mietta — Osrodek Rehabilitacji Krakowskiego Szpitala Specjalistycznego im. Ja-
na Pawta Il
Rehabilitanci z Matopolskiego Centrum Rehabilitacji w Radziszowie
Organizatorzy turnusu serdecznie dziekujg za wsparcie finansowe sponsorom: firmie
Bayer Schering Pharma oraz Fundacji Profilaktyki i Leczenia Choréb Krwi im. prof. Juliana
Aleksandrowicza
Andrzej Zdziarski — Prezes Kota — Krakéw
Joanna Zdziarska — Klinika Hematologii CM UJ

[5] SPOTKANIE W ZIELONEJ GORZE

25 sierpnia br. w RCKiK w Zielonej Gorze odbyto sie spotkanie dla wszystkich zaintere-
sowanych rodzicéw matych dzieci z terenu lubuskiego.

Celem spotkania byto przede wszystkim zintegrowanie sie rodzicéw z naszego terenu,
wymiana doswiadczen dotyczacych zycia codziennego z hemofilig, zapoznanie ze sposo-
bami prowadzenia dokumentacji przebiegu choroby oraz jej znaczeniem.

Zainteresowani otrzymali ksigzeczki dotyczace hemofilii oraz opaski ,Mam skaze krwo-
toczng”.

Spotkanie okazato sie bardzo przydatne. Wspdlnie stwierdzilismy, ze powinnismy wymie-
niac¢ sie doswiadczeniami czesciej i razem rozwigzywac problemy. Bardzo dziekujemy RC-
KiK w Zielonej Gorze i pani dr K. Barczyk za wsparcie i zainteresowanie.

Jagoda Babicz
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Okreslenia wyrazow podano w zmienionej kolejnosci.

— ziemia uprawna, rola — karetka reanimacyjna

- ... zawodowiec”, film z J. Reno — stolica Norwegii

— ciasto z jabtkami — ksigzka z mapami

— pogoda — ciepto 0 naszych siatkarkach
— miasto z KUL — skorupiak

— w pile i w grzebieniu — grzejnik

— moze by¢ z lufcikiem — nabozenstwo

— dziecko w gniezdzie — sprzedaz

— woda wokét zamku — won

— stan upadku — karp lub fladra

— sklejka — wojskowe polecenie

— lokal z ekranem — $niezna pora roku

— zestawienie zyskéw i strat — duzy owoc z czerwonym migzszem
— hurtowy lub detaliczny — gtos bociana

Adam Sumera

BIULETYN INFORMACYJNY Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

Do uzytku wewnetrznego.

Opracowat Adam Sumera. Wspbétpraca: Zdzistaw Grzelak, Robert Prencel.

Korespondencje prosimy kierowa¢ pod nastepujacy adres: Ldédzkie Koto Terenowe Polskiego Stowarzyszenia
Chorych na Hemofilie przy Klinice Hematologii UM, Szpital im. M. Kopernika, ul. Pabianicka 62, 93-513 £6dz.
Nasz kontakt internetowy: rpren@uml.lodz.pl; psch_lodz@interia.pl;

Strona kota tédzkiego: www.pschlodz.prv.pl



