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- Czyszanowny pan jest spakowany na jutrzejszy piknik? — zapytat powaznym tonem
tata, zagladajac do mojego pokoju.

No nie, ten nieszczesny piknik... Przez catg sobote chodzitem cicho, na paluszkach,
zeby tylko rodzicom nie przypomniato sie o wyjezdzie. A tu prosze, taka niespodzianka
na koniec dnia. Co za pech!

- To my w koncu jedziemy? - Postanowitem udawac zaskoczonego.

- Oczywiscie. Wez pitke i rakietki do badmintona. Zapowiada sie piekna, bezwietrzna
pogoda. Poszalejemy!

Pitka i rakietki? Najgorzej!
Tata chyba zauwazyt moja krzywa mine. Wszedt do pokoju i stanat nade mna.

- Aterazrusz szanowne cztery litery, bo trzeba jeszcze sprawdzi¢ rowery! - O prosze,
nawet mu sie zrymowato.




Powiedzcie sami: co miatem robi¢? Odtozytem tablet, wstatem z t6zka i powloktem
sie za tatg do garazu. A tak w ogdle to nie jestem szanownym panem. Ale tata
czasem tak do mnie moéwi. Chyba tylko po to, zeby mnie wkurzy¢. Tak naprawde
mam na imie Janek i mam dziewie¢ lat.

Kiedy weszlismy, tata wtgczyt swiatto i podszedt do rowerdw.
- Psia kostka! A co tu sie stato? — zaniepokoit sie.
Z przedniej opony mojego roweru zrobit sie flak.

- Psia kostka! - powtdrzyt zmartwiony tata. - Brakuje wentyla. Dziwne. W zesztym
tygodniu wszystko byto w porzadku.

Kiedy w oponie nie ma powietrza, zawsze mozna jg napompowac. Gdy w detce jest
dziura, zawsze mozna te dziure zakleic. Ale kiedy nie ma wentyla, to juz nic nie da sie
zrobic. Trzeba kupi¢ nowy wentyl i go wkrecié. Tylko jak go kupi¢ w sobotni wieczér,
gdy wszystkie sklepy sg zamkniete?

- Trudno - mruknatem. — Jedzcie sami. Ja zostane.




Tata wstat z podtogi i otrzepat spodnie.
- Zadzwon, prosze, do Wiktora. Moze on ci pozyczy?

- Jego rower jest dla mnie za duzy. Poza tym Wiktor moéwit, ze jedzie na weekend
do babci - sktamatem.

Tata spojrzat na mnie uwaznie.

- Synu, cos czuje, ze ty nie chcesz jechac. Powiedz mi, jak jest naprawde.
Kiedy tata mowi do mnie ,,synu”, to znaczy, ze robi sie powaznie.

- JedZcie sami. Ja zostane - odpowiedziatem tylko.

Tak, wiem, wszyscy lubig pikniki. Szczegdlnie gdy jest tadna pogoda. Mozna poszaleg,
pobiegac, a nawet zjes¢ pieczone kietbaski. Ale ja nie lubie. Chcecie wiedzie¢
czemu? Kiedy bytem maty, okazato sie, ze mam chorobe. W tej chorobie chodzi o krew.
Normalnie kiedy dziecko sie przewrdci i ma zadrapanie, krew leci tylko przez chwile,
a potem robi sie strupek i jest spokdj. U mnie jest inaczej. Krew leci, leci i nie chce sie
zatrzymac. Bo ja mam problem z jej krzepnigciem. A moja choroba to hemofilia.

Raz przewrdcitem sie na boisku. Zrobit sie z tego wielki siniak. Krew nie wyleciata
na zewnatrz, tylko poszta do srodka. Przyjechata mama, ktéra wygladata dziwnie,
bo miata mokre wtosy. Okazato sie, ze kiedy zadzwonita pani nauczycielka,
mama wybiegta od fryzjera bez suszenia. Pojechalismy do szpitala, bo kiedy wylewa
sie krew - niewazne, czy do srodka, czy na zewnatrz - trzeba bardzo szybko dziatac.
W szpitalu dostatem czynnik, czyli takie specjalne lekarstwo. Pani pielegniarka wktuta
mi sie prosto do zyty.

- Rozumiem, ze nie chcesz jechac, bo obawiasz sie krwawienia? - zapytat tata,
kiedy wrdcilismy do mojego pokoju.

- Zadzwonie rano do Tymka. Przyjdzie do mnie i pogramy sobie na komputerze -
odpowiedziatem, patrzac w swdj tablet, ktéry nawet nie byt wtgczony.

Tata przysiadt na moim tozku.

- Synku, przeciez wiesz, ze jestes bezpieczny. Mozesz robi¢ to, co wszyscy:
biegac, skaka¢, jezdzi¢ na rowerze. Przeciez nie namawiam cie do uprawiania
sportow ekstremalnych. To piknik, a nie turniej bokserski.

Wiem, wiem, tata ma troche racji. Na poczatku, gdy cos sie dziato, musieliSmy
za kazdym razem pedzi¢ do szpitala. Teraz jest lepiej, bo lekarstwo mamy w domu.
Kiedy bierze sie je regularnie, cztowiek jest bezpieczny. To regularne branie nazywa
sie ,profilaktyka”. Ale ja mam wciaz stracha, ze wydarzy sie to, co wczesniej. No i nie
chce robic ktopotu rodzicom.



- Dobrze. - Tata dotknat mojego ramienia. - Zrobisz, jak chcesz. Ale zachecam cie,
zebys to jeszcze przemyslat. Bedziemy caty czas przy tobie. Wiesz, czasem po
prostu warto sie odwazyc.

Kiedy tata wychodzit, wcigz patrzytem w tablet. Przypomniato mi sie cos, o czym
nigdy nie wspomniatem rodzicom. Po wypadku na boisku pani wychowawczyni
powiedziata klasie o mojej chorobie. | powiedziata, ze wszyscy majag na mnie uwa-
zac, zeby nie zrobi¢ mi krzywdy. Od tego czasu Wiktor wcigz mi dokucza. | namawia
do tego innych. Gdy prébuje podejs¢ do niego na przerwie, rzuca na ziemie
wszystko, co ma w reku, po czym staje na bacznos¢ i krzyczy: ,Uwaga! Pan
Niedotykalski idzie!”. A inni go nasladuja. To nie jest fajne. Teraz rozumiecie, czemu
nie chce pozyczac od niego roweru?

Tylko Tymek nie nazywa mnie panem Niedotykalskim, bo sam tez jest troche niedo-
tykalski. To znaczy Tymek nie ma hemofilii tak jak ja. Ale nie lubi biega¢ po boisku
ani gra¢ w pitke. Woli ksigzki i komputer. Mnéstwo wie o réznych sprawach i lubi o tym
opowiadac. Ucieszytem sieg, ze jutro do mnie przyjdzie i spedzimy razem fajny dzien.
A potem zasnatem. | miatem sen. To znaczy tego, ze to byt sen, domyslitem sie pdznie;j.
Bo wtedy myslatem, ze to sie dzieje naprawde.
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Tymek machat do mnie reka. Jedna, bo druga przytrzymywat dziwna grude przyklejona
do czerwonej sciany.

- Tutaj, do mnie! Mamy ktopot!

Miejsce, w ktérym wylagdowatem, nie przypominato jego pokoju ani szkolnej klasy.
Wygladato jak dtugi tunel. Byto tu ciepto, duszno i wszedzie wokdt uwijato sie mndstwo
dziwnych czastek.

- Ptytki potrzebuja wsparcia. Pomoz!

Wtedy do mnie dotarto. To zaden tunel, tylko naczynie krwionosne! A ta gruda to
zadna gruda, tylko ptytki krwi, ktére pojawiajg sie zawsze wtedy, gdy dochodzi do
skaleczenia. Podszedtem do przyjaciela.

- ZrobitySmy swoja robote. Jest zatatane, jak nalezy - powiedziata jedna z ptytek
przyczepionych do scianki naczynia krwionosnego.

- Ptytki krwi to pierwsza pomoc w razie krwawienia - przypomniat mi Tymek,
ktory teraz przyciskat tate obiema rekami. - Robi sie korek i to jest super. Ale teraz
trzeba go porzadnie wzmocnié, bo inaczej pusci.

- No i gdzie s3 te czynniki krzepniecia? Czy one zawsze musz3 sie spézniac?!
Jeszcze chwila i wszystko sie posypie — dodata druga ptytka,
wyraznie zdenerwowana.




/ | wtedy, jak na zawotanie, pojawita sie grupka niewielkich czasteczek.

- Spokojnie, juz jestesmy. Co tu sie wyprawia? Aaa, skaleczenie! - mdéwity jedna
przez druga.

- Mozecie sie pospieszyc¢? — warkneta ptytka.
- Aco, pali sie? - prychneta czastka czynnika krzepniecia.

- Nie pali. Ale jeszcze chwila i poleje sie krew! Czego nie rozumiesz?! — wrzasneta
w odpowiedzi ptytka, ktéra ledwo trzymata sie sciany.

- Juz dobrze, dobrze. Po co te nerwy? Dziewczyny, odliczamy!

Na wezwanie kolezanki ponumerowane czastki czynnika krzepniecia ustawity sie
w szeregu. Pierwsza odezwata sie jedynka.
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- Pracujemy zespotowo. Taki mamy styl. Dziatamy tylko w komplecie - wyjasnita
i zaczeta komenderowac: - Do roboty, dziewczyny. Znacie na pamiec¢ swoje
role. Korek wzmacniam ja, jedynka, z pomoca dwdjki. Reszta pomaga. Zaczyna
siodemka, potem dziesigtka, potem na chwile dwdjka. Po dwdjce jedenastka,
za nig dziewigtka razem z 6semka... Stop! Gdzie jest 6semka? - Czgstka numer
jeden rozejrzata sie dokota. - Gdzie znowu jest ta 6semka?!

Na to pytanie odpowiedziata tylko cisza.
- Nie ma? Aha. No to wszyscy spocznij. Bez 6semki nie da rady. Akcja odwotana.

Czasteczki, jeszcze przed chwilg gotowe do pomocy, na rozkaz jedynki rozsiadty
sie w najlepsze, wyciaggnety komaorki i jak gdyby nigdy nic zaczety gra¢. No, powiem
wam, ze wtedy, w tym moim $nie, naprawde sie zdenerwowatem.

- Hej, mozecie pomdc ptytkom? Co z wami? Korek zaraz pusci! - Wskazatem na
Tymka, ktory zapierajac sie nogami, podtrzymywat konstrukcje resztkami sit.

- Przeciez ci méwitam: pracujemy tylko zespotowo. Cata grupa - odpowiedziata
jedynka, nie przerywajac gry.

- Do krzepniecia musimy by¢ wszystkie. Inaczej nic z tego. Rozumiesz? - dodata
piatka.

- Osemka boi sie takich akcji - szepneta do mnie siédemka. - Pewnie zostata
w domu.

- Wiadomo. PANI NIEDOTYKALSKA.

Spojrzatem na bezradne czastki czynnikdw krzepniecia, a potem na Tymka.
| zrozumiatem, ze nie ma chwili do stracenia.

- 1dz po nig! - steknat maoj przyjaciel.

- Ja? - zdziwitem sie.

- A kto? Przeciez to twdj organizm. Predzej!




Nie zastanawiajac sie dtuzej, pobiegtem przed siebie. Uktad krwionosny to kilometry
mniejszych i wiekszych naczyn; tatwo sie w nim pogubic¢. Na szczescie to byt
sen i trafitem bez problemu. Tak, to musiato by¢ tutaj. Statem teraz przed sciang
z szeregiem drzwi. Na tych drzwiach byty numery - na parterze 1i 2, wyzej 3i 4
i tak dalej. Spojrzatem w gére z niepokojem. Domyslasz sie pewnie, na ktérym pietrze
mieszkata 6semka?

- Pan Niedotykalski! Uwazaj, bo sie przewrdcisz i bedziesz miat siniaka. - Wiktor,
ktory wyrdst nagle jak spod ziemi, nabijat sie ze mnie.

- Nie jestem zaden Niedotykalski. Nie jestem ze szkta. Jestem normalny i moge
robi¢ wszystko to, co inni. Bawic¢ sie, gra¢, a nawet wspinaé. Rozumiesz?
A teraz pomoz mi wejs¢ na gore, bo nie ma chwili do stracenia! - Nabratem nagle
wielkiej odwagi.

Wiktor az zaniemdwit. Postusznie podszedt do sciany, ztaczyt dtonie i zrobit z nich
siodetko. Stanatem na tym siodetku i zaczatem sie wspinac¢. Szto mi naprawde
sSwietnie. Po chwili bytem na gérze. Czastka czynnika krzepniecia o numerze osiem
lezata sobie w najlepsze. Gdy wszedtem, chwycita za tablet i udawata, ze cos oglada.




- Czemu nie pojechatas na akcje z innymi? - zapytatem.

- A byta jakas akcja? Myslatam, ze ja odwotali - odpowiedziata 6semka, wciagz bardzo
zainteresowana tabletem.

- Mamy krwawienie do zatamowania. A ty jestes brakujgcym ogniwem tej operaciji.
Mozesz sie wreszcie ruszyc?

- Wole zosta¢ - oswiadczyta czastka. - Modgtby mnie ktos zastgpi¢ i nasladowac
w mojej roli? Prosze... - | zrobita niewinng minke.

- Niestety nie, teraz nie ma nikogo takiego. No chodz... Rozumiem, ze sie boisz.
Ale jestes bezpieczna. Bede z tobg przez caty czas. - Pomyslatem, ze juz gdzies
wczesniej styszatem te stowa. - Wiesz, czasem po prostu warto sie odwazyc.

Czastka czynnika krzepnigcia numer osiem spojrzata na mnie. Patrzyta tak prze
il, az wreszcie odtozyta tablet. Uff, udato mi sie ja przekonac! Gdy zeszli
ie, ze czeka na nas Wiktor.
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Od razu, jeszcze w pizamie, zszedtem do kuchni. Mama, tata i moja mtodsza siostra
Zuzia siedzieli przy stole i jedli Sniadanie. Wszyscy - jak na zawotanie - spojrzeli na mnie.
Jakby czekali, co powiem. Nawet nasz kot Pucek na mnie patrzyt.

- Tato, przypomniato mi sie, gdzie widziatem ten wentyl. A rakietki i pitke zaraz spakuje.

Na pikniku byto naprawde super. Byty wygtupy i pieczone kietbaski. Pogoda, tak jak mo-
wit tata, dopisata. Byta tez Toska z mojej klasy, w ktorej sie... no wiecie. Ale o tym innym
razem. Biegalismy, skakalismy, gralismy w pitke i badmintona. Raz sie wywalitem, nawet
porzadnie. | co? | nic! W konicu nie jestem ze szkta. Mam w domu lekarstwo, ktére biore
regularnie, zeby z moja krwig nic ztego sie nie dziato. Jestem bezpieczny. No i fajne byto
jeszcze cos: ze tata nie spytat, skad wiedziatem, gdzie lezat ten nieszczesny wentyl.

W poniedziatek na przerwie rozmoéwie sie z Wiktorem. Powtdrze wszystko to,
co mu powiedziatem we $nie. Bo tata miat racje — czasem po prostu
warto sie odwazyc.
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v Bajkoterapia - to dziata!

Czesto zastanawiamy sie, co moze pomdc naszym dzieciom w dobrym zyciu i jak
zapewnic¢ im najlepszy start. Nie kazdy zdaje sobie jednak sprawe z tego, ze ma
pod reka proste, a jednoczesnie bardzo skuteczne narzedzia. Mowa tu o czytaniu
dzieciom na gtos i o wspdlnej rozmowie na temat trudéw ulubionych bohaterdw.
Dla wiekszosci dzieci jest to najlepszy sposdb budowania bliskiej wiezi i réwnolegle
edukacji poprzez dobra zabawe.



Bajkoterapia

Bajkoterapia to skuteczna metoda wspierajgca rozwdj dziecka za pomoca tréjstopnio-
wego procesu, ktory uwzglednia czytanie, omawianie i zabawe edukacyjna. Wspodlne
czytanie buduje wiez i zrozumienie, zaspokaja potrzeby emocjonalne, wspiera rozwaj
psychiczny dziecka i wzmacnia jego poczucie wtasnej wartosci, a co najwazniejsze -
pomaga w rozwigzywaniu problemoéw. To wtasnie od czytania zaczynamy proces baj-
koterapii, do ktérego zapraszamy dzieci. Bajka w rekach rodzica badz opiekuna sta-
nowi doskonate narzedzie edukacyjne, poniewaz dzieki dobrze przeprowadzonym
zajeciom, wzbogaconym o ustrukturyzowana rozmowe i zabawe, mozemy wypra-
cowac z dzieckiem wtasciwe postawy i kompetencje odpowiadajgce na wyzwania
wspotczesnego swiata. Podczas bajkoterapii nawet najmtodsze dzieci moga uczyc
sie identyfikowac i nazywac¢ wtasne emocje, przyjmowac¢ nowe wzorce myslenia,
rozwijac¢ wyobraznie oraz przygotowac sie do podejmowania kolejnych wyzwan.

Jakie bajki wykorzystujemy w bajkoterapii?

W bajkoterapii wykorzystujemy trzy rodzaje bajek, ktére rdznia sie od siebie zakresem
poruszanych tematoéw, celem stosowania i budowa. Pierwsze dwa rodzaje - bajki
psychoterapeutyczne i psychoedukacyjne - sg wykorzystywane w podobnym celu,
jednak te pierwsze dotykajg zwykle tematéw wymagajacych wiekszej wrazliwosci
i specjalistycznej wiedzy. Jedne i drugie maja natomiast za zadanie przede wszystkim
wspierac rozwoj poznawczy i emocjonalny dziecka. Obnizajg poziom leku, pomagaja
przepracowac¢ smutek czy ztos¢, dodaja pewnosci siebie, odpowiadajg na potrzeby
akceptacji, mitosci, przynaleznosci i bezpieczenstwa. Pokazuja wzory zachowan,
a ich fabuty wyraznie podkreslajg pozadane postawy i sposoby dziatania - dzieki
mechanizmowi nasladownictwa dziecko moze utozsamic¢ sie z bohaterem historii
i przyjac jego style zachowania.

Bajki psychoterapeutyczne i psychoedukacyjne majag okreslong budowe, a ich istotnymi
elementami s3: gtéwny bohater, problem, tto historii, postacie wspierajagce oraz
szczesliwe zakonczenie (znalezienie rozwigzania problemu). Wazne jest, aby jedna
bajka omawiata jeden problem (wyzwanie), z ktérym mierzy sie lub moze mierzy¢
dziecko. Tu tez pojawiajg sie znaczace roznice pomiedzy bajkami psychoedukacyjnymi
i psychoterapeutycznymi. Te pierwsze mogg poruszac takie tematy, jak sprzatanie
zabawek we wtasnym pokoju, segregowanie odpaddw, oszczedzanie wody, ale rowniez
ostroznosc w kontaktach z obcymi czy reagowanie na przemoc w grupie rowiesniczej.
Z kolei bajki psychoterapeutyczne dotykaja czesto kwestii wigzacych sie z potencjalnie
traumatycznymi przezyciami dla dziecka, takimi jak choroba nowotworowa, smier¢
bliskiej osoby czy wojna.
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Trzecig grupa bajek terapeutycznych sg bajki relaksacyjne. Ich cele to wywotanie
uczucia odprezenia u dziecka, obnizenie napiecia, uspokojenie lub wyciszenie.
Moga by¢ stosowane po emocjonujgcym dla dziecka dniu lub przezyciu trudnej,
stresujacej sytuacji. Bajki relaksacyjne zapraszajg do wizualizacji i odwotujg sie
do wyobrazni dziecka. Ich czytanie trwa zwykle ponizej 10 minut i moze odbywac sie
zaréwno w ciggu dnia, jak i wieczorem, przed spaniem. Istotne w przypadku
bajek tego rodzaju jest podkreslanie wrazen stuchowych (np. szum fal), wzrokowych
(np. promienie stonca padajgce na twarz) i czuciowych (np. miekka i wilgotna
trawa pod bosymi stopami).

Jakie s3 cele bajkoterapii?

@ Edukacja

Pokazanie dziecku skutecznych sposobdéw rozwigzywania problemdw i radzenia
sobie w trudnych sytuacjach. Dzieki bajkoterapii przekazujemy dziecku wiedze
o sobie i Swiecie, pokazujemy mu nowe wzorce myslenia, inspirujace do radzenia
sobie z wyzwaniami.

@ Trening umiejetnosci
Tresci bajek terapeutycznych zachecajg do dziatania i uruchamiania nowych
zdolnosci u dziecka - zaréwno w sferze emocji, jak i szeroko pojmowanych
kompetencji spotecznych.

@ Budowanie relacji

Mowa nie tylko o relacji miedzy dzieckiem a bajkoterapeuta, lecz takze o relacji
z samym sobg - o akceptacji, wzmacnianiu poczucia wtasnej wartosci oraz
budowaniu wiary we wtasng moc sprawcza i talenty.

@ Terapia

Wsparcie dla dziecka znajdujacego sie pod wptywem silnego leku, strachu czy
smutku pozwala oswoi¢ te emocje, wyrazi¢ je oraz znalez¢ sposob na przyjrzenie
sie trudnej sytuacji i poszukanie rozwigzania odpowiedniego dla dziecka.
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Jakie s3 mechanizmy psychologiczne uruchamiane
dzieki bajkoterapii?

@ Nasladownictwo

Najsilniejszy proces zachodzacy podczas bajkoterapii. Dziecko poprzez nasla-
dowanie gtdwnego bohatera przyjmuje jego wzorce zachowan, komunikacji
i sposobu myslenia. Zadaniem rodzica czy opiekuna jest wskazywanie tych
mechanizmow dziatania i postaw, ktore bedg sprzyjaty rozwojowi dziecka oraz
wespra jego socjalizacje.

Odwrazliwianie

Oswajanie trudnej emocji lub sytuacji poprzez opisang w bajce historie. Dziecko,
pozostajgc w bezpiecznej przestrzeni z bliskg osoba, dzieki bajce ma szanse
spojrze¢ w nieco inny sposob na sytuacje wywotujgca lek. Wielokrotne powtarzanie
historii zmniejsza emocjonalne oddziatywanie stresogennego bodzca.

Racjonalizacja

Pokazywanie dziecku poprzez tres¢ bajki czynnikéw lekotwdrczych w celu
utatwienia mu zrozumienia sytuacji lub stanu, w ktérym sie znajduje. Ponadto
dziecko ma szanse zobaczyc, ze nie jest ze swoimi lekami samo, a bohaterowie
bajki rowniez mierza sie z réznymi emocjami, takimi jak lek czy smutek.

Konkretyzowanie

Tresci bajek dostarczaja dziecku informacji o tym, jak nazwa¢ emocje czy stany
emocjonalne, ktérym stawia czota. Pozwalajg na lepszy wglad w siebie i dajg
narzedzia do opisania tego, co sie dzieje. Wzbogacaja jezyk emocji dziecka oraz
rozwijaja umiejetnosc nazywania sytuacji, w ktérych dziecko moze sie znajdowac.

Rozwijanie empatii

Poznanie bohateréw bajek i przezywanie wraz z nimi ich przygdéd maja na celu
zachecenie dziecka do wspdtodczuwania ich emocji. Dziata tu rowniez mecha-
nizm decentracji, ktory ma zachecac¢ do rozwijania umiejetnosci wyobrazania
sobie przedmiotéw czy sytuacji z punktu widzenia osoby towarzyszacej nam
w rozmowie lub siedzagcej naprzeciwko.
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Proces bajkoterapii

Etap | - czytanie
Proces bajkoterapii zaczynamy od wspdlnego czytania. Czytajac, warto zwrdcic¢ uwage na:
« modulacje gtosu;

- kontakt wzrokowy z dzieckiem - najlepiej tzw. migawkowy, bez nadmiernego
wpatrywania sie w dziecko czy catkowitej koncentracji tylko na ksigzce;

« ton gtosu i tempo moéwienia;
« pokazywanie dziecku ilustracji znajdujacych sie w bajce;

« rozluzniong pozycje podczas czytania, tak aby dziecko réwniez mogto sie zrelaksowac
i skupi¢ na tresci bajki.

Etap Il - omawianie

Przystepujac do drugiego etapu — omawiania, zapraszamy dziecko do odpowiedzi
na kilka pytan dotyczacych ustyszanej wtasnie tresci.

Zaczynamy od prostych zagadnien nawigzujacych do gtéwnego bohatera, jego przy-
jaciot czy miejsca, w ktérym rozgrywa sie dana historia. S to zazwyczaj pytania
zamkniete, wymagajace krotkich odpowiedzi — czasami brzmigcych jedynie ,tak”
lub ,,nie”. Na przyktad: ,Czy gtéwny bohater miat najlepszego przyjaciela?”, ,W jakim
miejscu toczyta sie akcja bajki?”, ,Jak miat na imie gtéwny bohater?”.

Nastepnie przechodzimy do pytan zwigzanych z przezyciami bohaterdw, ich odczuciami
czy pomystami, na ktére wpadli podczas proby stawienia czota wyzwaniu przedsta-
wionemu w opowiesci. Na przyktad: ,Jakie przygody mieli gtéwni bohaterowie?”,
»Jak sobie z nimi radzili?”, ,,Co czut gtéwny bohater, kiedy poznawat nowych kolegéw?”,
~Jak ty bys sie czuta/czut w tej sytuacji? Co bys zrobita/zrobit?”.

Poszukiwanie odpowiedzi na zadane pytania ksztattuje u dzieci umiejetnosc
korzystania z informacji, ktore otrzymaty, i porzadkowania ich, a takze zacheca do
kreatywnosci oraz wyrazania swojego zdania. Pytania dotyczace standéw czy emocji
bohateréw pozwalajg rozwijac jezyk emocji oraz stwarzajg przestrzen do poznawania
sfery emocjonalnej dziecka.
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Etap lll - ¢wiczenie

Trzeci, ostatni etap bajkoterapii to ¢wiczenie, do ktérego bajkoterapeuta zaprasza
dziecko, lecz to ono decyduje w duzej mierze o tym, w jaki sposdb bedzie wygladata
zabawa. Bajkoterapeuta dostarcza scenariusz ¢wiczenia oparty na czytanej historii,
a nastepnie - zgodnie z zasadami bajkoterapii - podaza za dzieckiem, jego potrze-
bami, pomystami oraz tempem, ptynnie wplatajac do zabawy tresci, ktére dziecko
ma zapamietac i sobie przyswoi¢. Dziecko moze bawi¢ sie w pojedynke badz
zaprosi¢ do wspdlnej zabawy bajkoterapeute. Cwiczenie wspiera rozwdj kreatyw-
nosci u dziecka, pozwala utrwali¢ oraz wykorzystac¢ zdobyte informacje. To réwniez
etap, podczas ktoérego zaciesniamy wiez z dzieckiem zbudowang w trakcie omawiania
bajki, okazujac mu zaufanie poprzez wspieranie go w trenowaniu nowych umiejetnosci
i pozwalanie na podejmowanie samodzielnych decyzji.

Bajkoterapia - pytania i odpowiedazi

Jak przygotowac sie do bajkoterapii?

Przed przystgpieniem do bajkoterapii zawsze zapoznaj sie z trescia bajki, ktorg chcesz
przeczytac. Ma to na celu sprawdzenie jej pod katem przyktaddw, ktorych dostarcza,
lub wzoréw postepowania zgodnych z tym, co chcemy faktycznie przekazac dziecku.

Sprawdz swdj poziom energii i stan emocjonalny, ktére dziecko bedzie nieswiadomie
przejmowac. Jesli bajkoterapeuta bedzie spiety lub smutny, trudno mu bedzie
wesprze¢ dziecko w jego stanach emocjonalnych czy w poszukiwaniu sposobow
obnizenia leku.

Przygotuj sobie przyktadowe pytania, ktore mozesz zadac na etapie omawiania bajki -
moze byc tak, ze ich nie uzyjesz, bo w trakcie czytania pojawia sie zupetnie inne,
jednak swiadomosc¢ bycia przygotowanym zwiekszy twoje poczucie bezpieczenstwa
oraz efektywnos¢ w procesie bajkoterapeutycznym.

Przygotuj przybory, ktérych planujesz uzy¢ podczas ¢wiczenia — dzieki temu zyskasz wiecej
czasu na wspolng zabawe, zamiast tracic go na poszukiwanie potrzebnych rekwizytow.
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Kto moze prowadzic¢ bajkoterapie?

Aby poznac przebieg catego procesu i efektywnie korzystac z jego funkcji edukacyjnych,
warto wzig¢ udziat w szkoleniu poswieconym tematyce bajkoterapii. Pozwoli ono poznac
wszelkie mechanizmy oraz narzedzia wspierajgce caty proces edukacyjny, jednoczesnie
dajac poczucie bezpieczenistwa merytorycznego przysztemu bajkoterapeucie.
Taki wariant jest polecany osobom, ktére w swojej codziennej pracy lub opiece nad dzie¢mi
chca aktywnie korzystac z bajkoterapii jako formy wspierania ich rozwoju.

Dla kogo jest przeznaczona bajkoterapia?

Bajkoterapia to jedna z form edukacyjnych i rozwojowych, nalezagca do szerszej kategorii
zwanej biblioterapig. Jest przeznaczona szczegdlnie dla dzieci w wieku 3-10 lat, jednak
okazuje sie na tyle wszechstronna, ze moze by¢ wykorzystywana réwniez w grupach nieco
starszych dzieci. W stosunku do mtodziezy powyzej 15. roku zycia mozemy natomiast
mowic o procesie biblioterapeutycznym, w ktéorym wykorzystujemy nieco inne teksty,
aon sam przebiega na podstawie odmiennego schematu.

Bajkoterapie mozna prowadzi¢ zaréwno w formie indywidualnej (bajkoterapeuta i jedno
dziecko), jak i grupowej. Ta druga jest wykorzystywana w szkotach, placéwkach opie-
kunczo-wychowawczych, bibliotekach czy sSwietlicach. Réznica miedzy prowadzeniem
bajkoterapii indywidualnej i grupowej polega przede wszystkim na koniecznosci opano-
wania zasad pracy z grupg oraz umiejetnosci jednoczesnego poswiecenia uwagi wiekszej
liczbie osoéb.



8@ SCENARIUSZ DLA RODZICOW -
PRACA INDYWIDUALNA

CELE:

1.

Rozwijanie empatii oraz nauka identyfikowania przezywanych emocji, by dzieci
mogty lepiej zrozumiec siebie i innych.

Przekazanie w sposdb zrozumiaty dla dziecka wiedzy o tym, na czym polega
hemofilia, pozwalajgce na rozmowe o wyzwaniach wigzacych sie z zyciem
z choroba przewlekta i koniecznoscia statego przyjmowania lekow.

Obnizenie leku zwigzanego z doswiadczaniem choroby przewlektej.

Rozwijanie uwaznosci na sygnaty z ciata oraz nauka dbania o odpowiednig
profilaktyke.

Wspieranie rozwoju umiejetnosci komunikowania swoich potrzeb otoczeniu
oraz radzenia sobie ze stresem.

WIEK: 7-9 LAT

MATERIALY: 10 drewnianych klockéw do zabawy (moze to by¢ réwniez 10 pustych

puszek po napojach badz 10 kostek do gry planszowej), kartka formatu A3, kolorowe

flamastry

CZAS: 45 minut
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ﬂ Przebieg zajeé

Przywitanie si¢ z dzieckiem

Zapytaj dziecko o samopoczucie i stan emocjonalny. Upewnij sie, ze ma site
i ochote na uczestnictwo w zajeciach.

Zaproszenie do wspdlnego ¢wiczenia

Przygotuj drewniane klocki i zbuduj z nich piramide. W tym celu utéz na stole
cztery klocki w rzedzie. Ustaw na nich kolejne pietro, sktadajace sie z trzech
klockéw. Na tych klockach ut6z dwa kolejne, a na nich - ostatni. Popros dziecko,
aby wyjeto jeden klocek z podstawy. Zaobserwujcie, co stanie sie z piramida.

Uwaga! Cwiczenie mozna tez wykonac¢ z pustymi puszkami po napojach lub
z kostkami do gier planszowych.

Wprowadzenie do tematu (rozpocznij w trakcie ¢wiczenia)

Zapytaj dziecko, dlaczego piramida sie zawalita. Czy da sie wyjac¢ klocek
z podstawy w taki sposdb, aby konstrukcja pozostata nienaruszona?
Porozmawiajcie o tym, ze w naszych ciatach w kazdej sekundzie zachodza
skomplikowane procesy, ktére zalezg od wielu czynnikéw. Czasami ktéregos
z nich brakuje i wtedy ciato nie jest w stanie funkcjonowac wtasciwie - dlatego
trzeba uzupetnic ten brak z zewnatrz.

Czytanie bajki

Przeczytaj bajke na gtos. Pamietaj, aby po kazdej scenie oddzielonej gwiazdkami
sprawdzac poziom uwagi dziecka. Mozesz zaczac¢ zadawac pytania zamkniete
do tej czesci tekstu, korzystajac z propozycji z kolejnego punktu w scenariuszu.

Omawianie bajki

Zadaj kilka pytan zamknietych i otwartych na temat bajki. Mozesz positkowac
sie przyktadowymi pytaniami lub wymysli¢ wtasne.



Pytania zamkniete

Kto jest gtdwnym bohaterem bajki?

Z kim Janek miat jechac¢ na piknik?

Co stato sie z rowerem chtopca?

Od kogo tata chciat pozyczyc rower dla syna?

Na co choruje Janek?

Jak nazywajg Janka dzieci w szkole?

Co przysnito sie Jankowi?

Ktdéra czastka czynnika krzepniecia musiata sie odwazyc¢?

Czy Janek pojechat w koncu na piknik?

Pytania otwarte

Co czut Janek na mysl o pikniku?
Co poczut Janek, gdy okazato sie, ze brakuje wentyla? Jak zareagowat tata?
Co pomyslat tata, gdy Janek powiedziat, ze nie moze pozyczyc roweru od Wiktora?

Jak czut sie Janek, gdy jechat do szpitala z powodu siniaka? Co czuta jego mama,
gdy wezwano jg do szkoty?

Jak czut sie Janek, gdy Wiktor i inni nazywali go ,,panem Niedotykalskim”?
Z jakiego powodu Janek nie chciat jechac na wycieczke?
Co czut Tymek we snie Janka, gdy prébowat tamowac rekami krwawienie?

Co pomyslaty czastki czynnika krzepniecia, gdy okazato sie, ze brakuje 6semki?
Jak zareagowaty?

Dlaczego czastki nie mogty stworzyc strupka bez 6semki?

Jak zareagowat Janek, gdy spotkat Wiktora we snie?

Co czuta czastka numer osiem na mysl o akcji?

Jak poczut sie Janek, gdy udato mu sie przekonac czastke do pomocy?
Dlaczego Janek pojechat na piknik?

Co to jest profilaktyka? Dlaczego Janek musiat regularnie przyjmowac leki?

23
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Warto wiedzied!

Podczas bajkoterapii indywidualnej zwrd¢ uwage na to, czy liczba i szybkos¢
zadawanych pytan nie sg dla dziecka przyttaczajgce i nie powodujg efektu
»odpytywania przy tablicy”.

Cierpliwie czekaj na odpowiedz - postaraj sie nie tworzy¢ sytuacji, w ktorej
zadajesz pytanie i sama/sam na nie odpowiadasz. Woéwczas zadawanie
pytan nie ma sensu, stanowi bowiem informacje dla dziecka, ze nie masz
do niego zaufania i nie wierzysz w jego umiejetnosc samodzielnego znalezienia
odpowiedzi.

Jesli dziecko zwleka z udzieleniem odpowiedzi, zapytaj, czego potrzebuje,
zeby ja znaleZ¢. By¢ moze bedzie chciato, zebys przeczytata/przeczytat jeszcze
raz fragment bajki, o ktéry pytasz.

Cwiczenie

Przygotuj kartke formatu A3 oraz kolorowe flamastry. Narysujcie wspdlnie
zarys duzego plecaka. Popros dziecko, aby sie zastanowito, w jaki sposéb
moze podchodzi¢ do réznych sytuacji, w ktérych czegos sie boi (aby utatwic
mu wymyslanie rozwigzan, mozesz podac przyktady: strach przed pojechaniem
na wycieczke rowerowa - jak w przypadku Janka, strach przed dokuczaniem
ze strony kolegow itp.). Przedyskutujcie kazdg sytuacje i zapiszcie wewnatrz
konturu plecaka rozwigzania, ktére najlepiej sie w nich sprawdza (takie jak
np. rozmowa z bliskga osoba, realizacja matego wyzwania przed tym,
ktore budzi lek, poproszenie kogos o pomoc, obrécenie sytuacji w zart).
Umiesccie plakat w widocznym miejscu, aby dziecko mogto wracac¢ do swoich
narzedzi radzenia sobie z lekiem, gdy bedzie tego potrzebowacd. Zache¢ je,
aby dopisywato nowe pomysty.

Cwiczenie ma na celu rozwijanie u dziecka poczucia sity, kreatywnosci
w rozwigzywaniu problemoéw i przekonania, ze jest wyposazone we wtasne
narzedzia umozliwiajace radzenie sobie z trudnymi sytuacjami. Dzieki
plakatowi nie tylko bedzie miato dostep do gotowych rozwigzan, lecz takze
nauczy sie patrze¢ na nowe trudnosci jak na okazje do nauki radzenia sobie
z wyzwaniami zycia codziennego.



% SCENARIUSZ DLA NAUCZYCIELI -

PRACA GRUPOWA

CELE:

1.

Rozwijanie empatii oraz nauka identyfikowania przezywanych emociji,
by dzieci mogty lepiej zrozumiec¢ siebie i innych.

Przekazanie w sposdb zrozumiaty dla dziecka wiedzy o tym, na czym polega
hemofilia, pozwalajgce na rozmowe o wyzwaniach wigzacych sie z zyciem
z chorobg przewlekta i koniecznoscia statego przyjmowania lekow.

Obnizenie leku zwigzanego z doswiadczaniem choroby przewlekte;j.

Rozwijanie uwaznosci na sygnaty z ciata oraz nauka dbania o odpowiednia
profilaktyke.

Wspieranie rozwoju umiejetnosci komunikowania swoich potrzeb otoczeniu
oraz radzenia sobie ze stresem.

WIEK: 7-9 lat
LICZBA OSOB: bez ograniczer

MATERIALY: znany wierszyk wydrukowany na kartce (lub puzzle), kartki i flamastry
CZAS: 45 minut
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ﬂ Przebieg zajec

@ Przywitanie sie z dzie¢mi

Przywitaj sie z grupa i zapytaj dzieci, z jakimi emocjami przychodzg na zajecia.
Sprawdz ich poziom energii. Jesli majg problem z odpowiedzig, mozesz zadawac
pytania pomocnicze, np.: ,Kto czuje sie dzis tak, jakby miat site pojechac¢ rowe-
rem do Chin i z powrotem?”, ,Kto chciatby zwina¢ sie w ktebek pod kocem i ucigé
sobie drzemke?”, ,Kto ma ochote skaka¢ i tanczy¢ z radosci?”. Zaproponuij,
aby dzieci, ktore zgadzaja sie z danym stwierdzeniem, podnosity rece.

Zaproszenie do éwiczenia

Przygotuj wydruk znanego wszystkim dzieciom wierszyka. Potnij go na kawatki
(liczba kawatkéw powinna by¢ o jeden wigksza od liczby uczestnikéw zabawy).
Rozdaj je dzieciom, a jeden kawatek ukradkiem schowaj. Popros dzieci, aby utozy-
ty wierszyk w catosc.

Uwaga! Mozesz rowniez przygotowac puzzle i schowac jeden z nich, a nastepnie
poprosic dzieci o utoZzenie obrazka.

Wprowadzenie do tematu (w nawigzaniu do éwiczenia)

Zapytaj dzieci, czy wierszyk/uktadanka bez brakujgcego kawatka jest kom-
pletny/kompletna. Porozmawiajcie o tym, ze w naszych ciatach w kazdej
sekundzie zachodza skomplikowane procesy, ktére zalezg od wielu czynnikdw.
Czasami ktoregos z nich brakuje i wtedy ciato nie jest w stanie funkcjonowac
wtasciwie - dlatego trzeba uzupetnic ten brak z zewnatrz.

Czytanie bajki

Przeczytaj bajke na gtos. Pamietaj, aby po kazdej scenie oddzielonej gwiazdkami
sprawdzac poziom uwagi dzieci. Mozesz zaczac zadawac pytania zamkniete do tej
czesci tekstu, korzystajac z propozycji z kolejnego punktu w scenariuszu.

Omawianie bajki

Zadaj kilka pytan zamknietych i otwartych na temat bajki. Mozesz positkowac sie
przyktadowymi pytaniami lub wymysli¢ wtasne.



Pytania zamkniete

« Kto jest gtdbwnym bohaterem bajki?

« Dokad miat sie wybrac Janek z rodzing?

- Co sprawito, ze z opony zrobit sie flak?

« Czy Janek chciat pozyczyc¢ rower od Wiktora?

- Zjakiego powodu Janek obawiat sie wycieczki?

« Co przysnito sie chtopcu?

« Kogo Janek spotkat we snie?

« Kto pomdgt uratowac sytuacje we snie?

« Ktéra z czastek czynnika krzepniecia bata sie wzig¢ udziat w akcji?
« Kto przekonat 6semke?

« Czy Janek pojechat na piknik?

Pytania otwarte

« Co poczut Janek, gdy okazato sie, ze tata pamieta o pikniku?
- Jak zareagowat tata, widzac sflaczatg opone?

« Dlaczego Janek nie chciat pozyczy¢ roweru od Wiktora?
Co czut, gdy Wiktor w szkole nazywat go ,,panem Niedotykalskim”?

« Co czut Janek, gdy przewrdcit sie na boisku i musiat jechac do szpitala?
Co czuta jego mama?

« Czemu Janek nie chciat jecha¢ na wycieczke?
« Co czuty ptytki krwi, gdy czastki czynnika krzepniecia spdzniaty sie na akcje?

- Jak zareagowaty czastki, gdy okazato sie, ze brakuje ésemki?
Dlaczego nie mogty stworzyc strupka bez niej?

« Co czuta 6semka, gdy Janek prébowat przekonac jg do udziatu w akc;ji?
« Co poczut Janek, kiedy udato mu sie przekona¢ 6semke do pomocy?
« Dlaczego Janek zmienit zdanie w kwestii pikniku?

« Co tojest profilaktyka? Dlaczego Janek musiat przyjmowac regularnie leki?
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Podczas omawiania bajek stwoérz przestrzen do wypowiedzi dla kazdego dziecka,
tak aby miato szanse odpowiedziec¢ na zadane pytanie.

Zachecaj do poszukiwania odpowiedzi i wspieraj dzieci poprzez przypominanie
tresci bajki. Nie ,wyciaggaj” na site do udzielania odpowiedzi; ten proces ma byc
bezpieczny i odbywac sie z poszanowaniem granic dziecka.

Jesli kilkoro dzieci chce odpowiedzie¢ na to samo pytanie, ustal kolejnosc
odpowiedzi. Jesli odpowiedz jest jedna, prosta - zapytaj grupe, kto zgtosit sie
pierwszy, i wspodlnie ustalcie, kto odpowie. W ten sposdéb okazujesz dzieciom
zaufanie i zapraszasz je do podejmowania decyzji oraz dajesz im szanse
wspottworzenia danej sytuaciji.

Zachecaj do samodzielnych wypowiedzi z uzyciem komunikatu ,ja” - zwracaj
uwage, zeby dzieci staraty sie mowic kazde za siebie, bez uzywania tzw. zaston
dymnych w postaci zwrotow: ,wszyscy tak mamy”, ,kazdy tak czuje”, ,wszyscy
tak myslg” - stwierdzenia tego typu moga sSwiadczy¢ o braku poczucia
bezpieczenstwa dziecka w grupie, potrzebnego do swobodnej wypowiedzi.
Moga by¢ réwniez sygnatem, ze dziecko nie jest gotowe do brania odpowiedzial-
nosci za swoje stowa. Warto wéwczas wzmocnic poczucie akceptacji i bezpieczen-
stwa u dziecka, tak zeby chciato ono ¢wiczy¢ wypowiedzi we wtasnym imieniu,
a tym samym brac za nie odpowiedzialnosc.

Jesli zdarzy sie sytuacja, ze ktdéres z dzieci jest mniej zainteresowane bajka
i prébuje odwrdci¢ uwage pozostatych, zatrzymaj sie. Zapytaj we wspierajacy
sposob, czego dziecko potrzebuje, zeby sie skupi¢, co mozesz dla niego zrobic.
Zwroc jego uwage na to, ze bardzo zalezy ci, aby brato udziat w bajkoterapii
razem zinnymidziec¢mi, poniewaz jest tak samo wazne jak wszystkie dzieciw grupie
i duzg wartoscia dla ciebie bedzie ustyszec jego zdanie po przeczytaniu bajki.

Podczas pokazywania ilustracji zachecaj wszystkie dzieci do zabierania gtosu.
Wazne jest, aby stworzy¢ dla kazdego przestrzenn do swobodnej wypowiedzi.
Dlatego zapraszaj, jednoczesnie starajagc sie nie wywierac¢ presji - nie stosuj
stwierdzen typu: ,,No powiedz cos, z catej grupy jeszcze tylko ty nic nie mowitas/
mowites”, ,Nie chcesz chyba by¢ gorsza/gorszy od reszty?”, ,No cos$ ty, przeciez
wiem, ze potrafisz, nie wstydz sie”. Bajkoterapia to proces, ktéry ma otwierac
dzieci na zdobywanie nowych umiejetnosci oraz poszerzanie samoswiadomosci
i wiedzy poprzez edukacje, a nie wywotywac u nich poczucie winy, ze czegos nie
wiedzg lub nie umieja.



@ Cwiczenie

Przygotuj kartki i flamastry. Popro$ dzieci, aby dobraty sie w pary. Rozdaj
im materiaty do pracy i pole¢, aby kazde z nich narysowato na kartce
obrazek, ktory kojarzy sie z nieprzyjemna sytuacja lub trudna emocja (moga to
by¢ bardzo rozbudowane rysunki lub co$ tak prostego, jak smutna mina
czy burzowe chmury). Gdy dzieci skoriczg rysowac, zaproponuj, aby wymienity
sie obrazkami, a nastepnie zmienity obrazek kolezanki/kolegi w co$
pozytywnego, dorysowujac dodatkowe elementy.

Cwiczenie ma pokazaé dzieciom, ze z nieprzyjemnymi sytuacjami i trudnymi
emocjami mozna sobie radzi¢ za pomocag naturalnych narzedzi, ktére ma
kazdy z nas, a pomoc drugiej osoby pozwala spojrze¢ na problemy z innej
perspektywy. Zabawa rozwija w dzieciach poczucie sprawczosci oraz
przekonanie, ze sg w stanie poradzic¢ sobie z réznymi wyzwaniami.
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Jesien 1912 roku, carska rezydencja w Spale.
Osmioletni carewicz Aleksy Romanow
dochodzi do siebie po urazie, ktérego
doznat, wskakujgc do todzi. Chtopiec znéw
zaczyna chodzi¢. Wybiera sie na przejazdzke
powozem z matka. | wtedy bdl powraca.
Kazdy wstrzas na drodze sprawia Aleksemu
tak wielkie cierpienie, ze do patacu chto-
piec trafia niemal nieprzytomny. Noge ma
podkurczong, a pachwine obrzeknieta.
Nie pozwala sie dotknagc¢. Lekarze nie
znajduja widocznego urazu, ktéry ttuma-
czytby jego stan.

Dzis wiemy, ze Aleksy Romanow cierpiat
z powodu jednej ze skaz krwotocznych.
To zaburzenia, w ktérych zawodzg naczynia
krwionosne, ptytki krwi albo biatka uczest-
niczace w procesie krzepniecia. Do tej
ostatniej grupy nalezy hemofilia, a badania
DNA potwierdzity, ze carewicz na nig cho-
rowat. Byt prawnukiem brytyjskiej krélowej
Wiktorii - nosicielki genu odpowiedzialnego
za zaburzenie krzepniecia. Po kolejnych
matzenstwach dynastycznych problem
pojawiat sie w nastepnych europejskich
rodach. To dlatego hemofilia przeszta do
historii jako ,,choroba krolow”.

Gdyby chtopiec z podobnym schorzeniem
urodzit sie dzisiaj, jego zycie wygladatoby
zupetnie inaczej. Wspotczesna medycyna
potrafi rozpozna¢ przyczyne zaburzen
krzepniecia, a takze pozwala uzupetniac
lub zastepowac brakujace elementy tego
procesu - przede wszystkim zapobiegac
krwawieniom, zamiast jedynie czekac,
az sie pojawia.

Jeszcze sto lat temu lekarze nie znali pet-
nej sekwencji reakcji biochemicznych pro-
wadzacych do zasklepiania sie ran; znany
obecnie model kaskady krzepniecia przed-
stawiono dopiero w 1964 roku. Po uszko-
dzeniu naczynia ptytki krwi tworzg pierw-
szy, nietrwaty , korek”. Nastepnie specjalne
biatka — czynniki krzepniecia - aktywuja
sie kolejno niczym przewracajace sie kostki
domina. W efekcie powstaje sie¢ wtdkien
wzmacniajgca skrzep - fibryna. Lista obej-
muje trzynascie ponumerowanych czyn-
nikéw. Wspodtczesnie prawie w kazdym
przypadku ich aktywnos¢ mozna doktadnie
mierzy¢ w badaniach laboratoryjnych.

W hemofilii A organizm wytwarza za mato
prawidtowo dziatajgcego czynnika VIII, zas
w hemofilii B problem dotyczy czynnika IX.
Te choroby zwykle sg zwigzane z mutacjg
na chromosomie X, dlatego dotykajg gtow-
nie chtopcéw i mezczyzn. Kobiety moga
by¢ ich nosicielkami. Zdarza sie réwniez,
ze hemofilia wystepuje u oséb bez tej cho-
roby w rodzinnej historii.

Poznanie roli czynnika VIII pozwolito dzia-
ta¢ bezposrednio i uzupetnia¢ brakujace
biatko. Najpierw wykorzystywano osocze
dawcoéw, a podzniej - skoncentrowane
preparaty czynnika VIIl. Podawano je
dozylnie po wystgpieniu krwawienia,
aby uzupetni¢ brakujace ogniwo proce-
su i umozliwi¢ organizmowi zbudowanie
stabilnego skrzepu. Byt to ogromny prze-
tom - krwawienie, wobec ktérego lekarze
Aleksego Romanowa pozostawali bezradni,
stato sie mozliwe do opanowania. Dziatanie
czynnika nie jest jednak trwate, a ponadto

nie kazdy organizm przyjmuje go obojetnie.
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U czesci leczonych nim oséb uktad odpor-
nosciowy uznaje podawane biatko za intru-
za i wytwarza neutralizujgce je przeciwciata
nazywane inhibitorem.

Kolejnym milowym krokiem w historii lecze-
nia hemofilii A byto przejscie od podawa-
nia czynnika VIl dopiero po krwawieniu do
regularnej profilaktyki. Wspdtczesna medy-
cyna oferuje rézne metody zapobiegania
krwawieniom o rozmaitych mechanizmach
dziatania. Obok tradycyjnego uzupetnia-
nia brakujacego czynnika droga dozylng
dostepne s3 takze leki niesubstytucyjne po-
dawane podskdrnie. Wsréd nich sg takie,
ktére blokujg naturalne inhibitory krzep-
niecia krwi (rebalansuja hemostaze) oraz
mimetyki. Te ostatnie dziatajg poprzez
nasladowanie roli czynnika VIII w organi-
zmie, dzieki czemu proces krzepniecia krwi
moze przebiega¢ prawidtowo. Taka forma
leczenia nie jest blokowana przez obecnos¢
inhibitora skierowanego wobec czynnika
krzepniecia VIII i rézni sie od klasycznych
wstrzyknie¢ dozylnych - daje pacjentom
i lekarzom dodatkowa mozliwos¢ wyboru
drogi podania i schematu terapii.

Co rozwdj medycyny zmienia w leczeniu
pacjentow z hemofilia A? Dla chorych
z wytworzonym inhibitorem podawanie
czynnika VIII jest nieskuteczne, poniewaz
przeciwciata go niszcza - dlatego terapie
niesubstytucyjne oraz tak zwane leki
omijajace umozliwity leczenie tej grupy
pacjentéw. Z kolei dla chorych bez inhibi-
tora nowe opcje to stworzenie mozliwosci
wyboru réznych schematéw postepowania,
ktore pozwalajg dopasowac leczenie do
sytuacji klinicznej pacjenta i osiggnac cel

»zero krwawien”. To wazne, bo efektywne
leczenie profilaktyczne miedzy innymi
chroni przed uszkodzeniami stawy.

W Polsce pacjenci pediatryczni z hemofilia
A bez inhibitora sg leczeni w programie
lekowym B.15, w ktérym wykorzystuje sie
czynniki krzepniecia o wydtuzonym czasie
dziatania oraz terapie nieczynnikowe (leki
niesubstytucyjne). Po 18. roku zycia pacjent
bez inhibitora przechodzi do Narodowego
Programu Leczenia Chorych na Hemofilie.
W jego ramach wszyscy chorzy z inhibitorem
(zaréwno dzieci, jak i dorosli) majg dostep
do terapii niesubstytucyjnych oraz lekéw
omijajacych. Z kolei dorosli bez inhibitora
standardowo mogg korzystac z terapii czyn-
nikowych, a po leczenie niesubstytucyjne
zgodnie z kryteriami programu zaktualizo-
wanymi w sierpniu 2026 r. mogg siegac je-
dynie w ramach kontynuacji, jesli rozpoczeli
je w programie B.15 przed ukoriczeniem
18. roku zycia. To granica administracyjna,
a nie biologiczna - takze u dorostych profi-
laktyka ma zapobiega¢ krwawieniom, chro-
ni¢ stawy i pomagac¢ zachowywac spraw-
nos¢. Obie Sciezki sg finansowane przez
Narodowy Fundusz Zdrowia.

W hemofilii nie istnieje jedna terapia najlep-
sza dla wszystkich. W przypadku dziecka
trzeba uwzgledni¢ szkote i mozliwosci
opiekundw, a w przypadku osoby dorostej -
prace, sport i podréze. Lekarz wnosi wiedze
o skutecznosci, ograniczeniach i bezpie-
czenstwie terapii. Pacjencilubich opiekuno-
wie najlepiej znaja cele, obawy i przeszkody
utrudniajgce leczenie. Obie perspektywy sa
potrzebne. Na tej zasadzie opiera sie narze-
dzie Shared Decision Making Tool Swiatowe;j



Federacji Hemofilii. Pomaga ono uporzad-
kowac potrzeby, poréwnac gtéwne sposo-
by profilaktyki i przygotowac sie do wizyty.
Decyzja nie jest podejmowana raz na
zawsze. Dorastanie, zmiana trybu zycia,
pojawienie sie inhibitora lub nowej terapii
moga zmieni¢ potrzeby danego pacjenta.
Hemofilia wytamuje sie ze schematéw -
ta sama diagnoza nie oznacza identycznej
codziennosci, a najlepszy plan leczenia
jest uzgadniany w trakcie rozmowy. Wta-
snie dlatego dostep do réznych opcji tera-
peutycznych jest potrzebny w przypadku
zaréwno dzieci, jak i dorostych pacjentéw -
by lekarz mdégt oceni¢ potrzeby kliniczne
i zastosowac¢ zgodne z wiedza medyczng
leczenie, ktére pozwoli uzyskac jak najlep-
sze efekty.

Zrédta:

Ponad sto lat temu wstrzasy powozu
wystarczyty, by stan matego carewicza
gwattownie sie pogorszyt. Dzis celem
leczenia jest, aby lek przed kolejnym krwa-
wieniem nie determinowat codziennosci
osoby z hemofilig. To terapia dopasowuje
sie do cztowieka, a nie cztowiek do ograni-
czen choroby.

Macfarlane R.G. 1964. An Enzyme Cascade in the Blood Clotting Mechanism,
and Its Function as a Biochemical Amplifier, Nature, 202, 498-499, DOI: 10.1038/202498a0.
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Rogaev E.I., Grigorenko A.P., Faskhutdinova G., Kittler E.LW., Moliaka Y.K. 2009.
Genotype Analysis Identifies the Cause of the “Royal Disease”,
Science, 326(5954), 817, DOI: 10.1126/science.1180660.

Srivastava A., Santagostino E., Dougall A. i in. 2020. WFH Guidelines for the Management
of Hemophilia, 3rd edition, Haemophilia, 26(6), 1-158, DOI: 10.1111/hae.14046.
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Hemofilia to choroba, ktéra od najmtodszych lat uczy czujnosci. Rodzice dziecka

z hemofilia czesto zyja w permanentnej gotowosci — kazdy upadek, siniak czy

zadrapanie budza lek o powazne krwawienie. Ten stan chronicznego napiecia, cho¢

zrozumiaty i wynikajacy z troski, bywa przekazywany dziecku wprost lub posred-

nio i ksztattuje jego obraz siebie jako kogos kruchego, ,,ze szkta” - wymagajacego

szczegolnej ochrony, wykluczonego z normalnej aktywnosci rowiesniczej. Tytutowa

metafora ,,ze szkta” trafnie oddaje to, jak choroba przewlekta potrafi zdominowa¢

sposob, w jaki dziecko — a z czasem dorosty — postrzega siebie: nie jako osobe, ktéra

ma okreslone potrzeby zdrowotne, lecz jako kogos definiowanego wytacznie przez

ryzyko i ograniczenia.

Miedzy ochrong a autonomia
Z perspektywy psychologicznej to wtasnie
napiecie miedzy potrzebg bezpieczen-
stwa a potrzeba autonomii jest centralnym
wyzwaniem rozwojowym dziecka przewle-
kle chorego. Nadopiekunczos¢, choc¢ intu-
icyjnie wydaje sie stuszng odpowiedzig na
ryzyko, moze ostabia¢ poczucie sprawczosci
i samoocene dziecka, utrudnia¢ mu budo-
wanie tozsamosci niezaleznej od choroby.
Dziecko, ktére styszy gtéwnie, czego mu nie
wolno, uczy sie postrzegac wtasne ciato jako
Zrédto zagrozenia, a nie jako cos, nad czym -
przy odpowiednim wsparciu - moze zyskac
realng kontrole. Z czasem prowadzi to do
wycofania sie z aktywnosci réwiesniczych,
obnizonej samooceny i trudnosci w budo-
waniu relacji opartych na réwnosci, a nie na
wspotczuciu czy litosci.

Podobne mechanizmy: lek, poczucie ogra-
niczenia, obawa przed oceng otoczenia
towarzyszg tez dorostym pacjentom z he-
mofilig, zwtaszcza w kontekscie aktyw-
nosci zawodowej, sportowej czy relacji
intymnych. Wielu dorostych pacjentéw
przyznaje, ze wzorce wyniesione z dzie-
cinstwa - przekonanie, ze s3 ,,inni” i mMusza
sie nieustannie ttumaczyc¢ czy usprawiedli-
wiac¢ — towarzysza im takze w dorostosci.

Kluczowym zadaniem terapeutycznym i edu-
kacyjnym jest wiec pomoc w przesunie-
ciu narracji: od ,, Jestem chory i musze sie
chroni¢” do: ,,Mam chorobe, ktéra potrafie
swiadomie kontrolowac”. To przesuniecie
wymaga zaangazowania nie tylko pacjen-
ta, lecz takze catego systemu wsparcia:
rodzicow, nauczycieli, lekarzy i psychologow.

Poczucie sprawczosci

i wybor terapii

Tu pojawia sie drugi istotny watek: poczucie
sprawczosci. Mozliwos¢ wspotdecydowa-
nia o formie leczenia - zgodnie z modelem
wspodlnego podejmowania decyzji (Shared
Decision-Making) - ma znaczenie zaréwno
kliniczne, jak i gteboko psychologiczne. Kiedy
pacjent lub rodzic dziecka majg realny
wptyw na wybdr terapii, ktéra ma udowod-
niong skutecznos¢, a jednoczesnie jest do-
pasowana do stylu zycia, celéw zawodo-
wych czy pasji, choroba przestaje by¢ czyms,
co ,sie dzieje”, i staje sie obszarem, ktérym
mozna zarzadzac¢. To poczucie kontroli jest
jednym z najsilniejszych czynnikéw chro-
nigcych przed lekiem, wypaleniem opie-
kunczym i wtérng traumatyzacja zwigzang
z chorobg przewlekta.
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Z perspektywy klinicznej wspdétdecydowa-
nie zaktada dialog, w ktérym lekarz nie tylko
informuje o dostepnych opcjach, lecz takze
pyta pacjenta o jego priorytety - co jest dla
niego wazniejsze: minimalna liczba wizyt
w placéwce medycznej, elastycznosé¢ w po-
drézowaniu czy mozliwos¢ samodzielnego
podania leku w domu. Dla rodzica dziecka
z hemofilig taka rozmowa oznacza co$ wie-
cej — poczucie, ze nie jest on jedynie wyko-
nawca zalecen, lecz Swiadomym partnerem
w procesie leczenia wtasnego dziecka.
Badania nad psychologia w sytuacji choréb
przewlektych konsekwentnie pokazujg, ze
pacjenci i opiekunowie majacy realny wptyw
na decyzje terapeutyczne wykazujg wyzszy
poziom zaangazowania w leczenie oraz lepiej
radzg sobie emocjonalnie z dtugofalowymi
wymaganiami choroby.

Zycie poza choroba

Trzeci watek dotyczy tego, co wykracza poza
skutecznos¢ farmakologiczng leku. Nowo-
czesne formy terapii - rzadsze dawkowanie,
mniejsza inwazyjnos¢, wieksza elastycznosc -
przektadajg sie na jakos¢ zycia: to mniej
czasu spedzonego w placéwkach medycz-
nych, rzadsze przerywanie pracy czy nauki,
wiecej przestrzeni na aktywnosc¢ fizyczna,
podréze i relacje. Dla nastolatka oznacza
to mozliwos¢ uczestniczenia w zyciu
szkolnym bez pietna ,innego”, dla doroste-
go - stabilnos¢ zawodowsg, a dla rodzica -
mniejszy chroniczny stres.

Z perspektywy psychologicznej jakos¢ zycia
nie jest dodatkiem do leczenia, lecz jego
Choroba
kta, ktéra pochtania ogromnie duzo czasu,

integralng czescia. przewle-

energii i uwagi, systematycznie ogranicza

przestrzen na rozwdj pasji, budowanie
relacji i realizacje celéw zawodowych -
a to wtasnie te obszary w najwigkszym
stopniu decydujg o poczuciu sensu i do-
brostanie psychicznym. Im mniej choroba
ingeruje w codzienne funkcjonowanie, tym
tatwiej pacjentowi (niezaleznie od wieku)
zachowac tozsamos¢ niezwigzang wytacznie
z diagnoza. To subtelna, ale kluczowa réznica
miedzy ,,zyciem z hemofilig” a ,,zyciem pod-
porzadkowanym hemofilii”.

Partnerstwo zamiast ochrony
Prawdziwa zmiana w opiece nad pa-
cjentem z hemofilig nie polega wiec wy-
tacznie na postepie farmakologicznym,
ale na przesunieciu perspektywy -z modelu
ochrony na model wspdtpracy. Wymaga to
od otoczenia dziecka i dorostego pacjenta
(rodzicéw, nauczycieli, pracodawcdw, wresz-
cie systemu ochrony zdrowia) rezygna-
cji z odruchowej nadopiekunczosci na
rzecz zaufania i wspdlnego planowa-
nia. Dziecko i dorosty z hemofilig nie s3
»Ze szkta”. Sg partnerami w procesie lecze-
nia, ktérzy przy odpowiednim wsparciu,
informacjach i realnym wyborze moga zy¢
petnig zycia, nie definiujac sie wytacznie
przez chorobe.



Wspotczesne podejscie do leczenia hemofilii

Wspodtczesne podejscie do leczenia hemofilii zgodnie ze standardami WFH* wskazuje
na wspolne podejmowanie decyzji (Sharing Decision-Making — SDM)** przy wyborze
terapii, w ktorym pacjent i lekarz wspétpracujg, aby wybra¢ najlepsza opcje leczenia.

Ten proces powinien uwzglednic¢ nastepujace czynniki:

cele zyciowe pacjenta oraz to, jak sg one powigzane z hemofilig;
preferencje dotyczace leczenia pacjenta;

dostepne terapie;

wszystkie dostepne informacje na temat kazdej terapii.

Istotnym celem leczenia - bez wzgledu na jego rodzaj i mechanizm dziatania - jest skuteczne
zapobieganie krwawieniom i uszkodzeniom stawdw. Dostep do aktualnie zarejestrowanych
lekoéw jest kluczowy, poniewaz umozliwia personalizacje leczenia, co pozwala dopasowac ro-
dzaj terapii do indywidualnych potrzeb, stanu zdrowia i stylu zycia pacjenta. Takie podejscie
przektada sie na lepsze wyniki leczenia i poprawe jakosci zycia pacjentow.

* Srivastava A., Santagostino E., Dougall A. i in. 2020. WFH Guidelines for the Management
of Hemophilia, 3rd edition, Haemophilia, 26(Suppl 6), 1-158, DOI:10.1111/hae.14046.

** https://sdmwfh.org/ (dostep: 21.09.2026).
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Czym jest hemofilia?

Hemofilia jest rzadka chorobg genetyczng,
polegajaca na zaburzeniach krzepniecia
krwi i objawiajaca sie bolesnymi wylewami
do stawodw, miesni lub organéw wewnetrz-
nych. Chorobe wywotuje mutacja genu
odpowiedzialnego za wytwarzanie jedne-
g0 z czynnikéw krzepniecia. W zaleznosci
od brakujacego czynnika rozrdznia sie
3 typy hemofilii: hemofilie A (niedobdr
czynnika VIIl), hemofilie B (niedobdr czyn-
nika IX) oraz hemofilie C (niedobdr czynni-
ka Xl), a ze wzgledu na stopien niedoboru
czynnika wyrézniamy postac ciezka, umiar-
kowang i tagodng choroby. Hemofilia jest
chorobg dziedziczng. Na hemofilie A i B
(poza nielicznymi wyjatkami) chorujg mez-
czyzni, a kobiety sg nosicielkami choroby.
Nosicielki hemofilii tez mogg miec krwa-
wienia i wymagac leczenia. Na hemofilie
C choruja zaréwno kobiety, jak i mezczyzni.

Ponad 1/3 chorych na hemofilie nie ma
i nie miata w rodzinie osoby chorej. Historia
hemofilii zaczyna sie od nich z powodu
powstania nowej mutacji w genie.

Hemofilia jest jedng z nielicznych cho-
réb rzadkich, ktére dobrze poddaja sie
leczeniu. Z roku na rok poprawia sie sy-
tuacja chorych na hemofilie w Polsce.
Pacjenci majg coraz lepszy dostep do
leczenia, ktére zapobiega krwawieniom
i powiktaniom. Najlepsze efekty przyno-
si leczenie profilaktyczne. Chorzy, ktérzy
dawniej nie mieli dostepu do leczenia
profilaktycznego, dzisS majg trudnosci
z chodzeniem, poruszajg sie o kulach
lub na wozku (ze wzgledu na uszkodzone
stawy), potrzebujg rehabilitacji. Istotng

zmiang byto wprowadzenie leczenia pro-
filaktycznego substytucyjnego i ostatnio
takze niesubstytucyjnego, ktérego celem
jest utrzymywanie we krwi takiego pozio-
mu czynnika krzepniecia lub leku, ktdry go
nasladuje, by chronit przed krwawieniami.

Leczenie substytucyjne zwykle podaje sie
dozylnie 3 razy w tygodniu. Dzieci chore
na hemofilie, ktére korzystaja z leczenia
profilaktycznego, chodza do szkoty, idg na
studia, prowadza zycie zblizone do zycia
zdrowych réwiesnikow. Nowg mozliwo-
scig leczenia substytucyjnego sg koncen-
traty dtuzej dziatajacych czynnikéw krzep-
niecia oraz terapia niesubstytucyjna - leki
podawane podskdrnie, ktére mozna stoso-
wac rzadziej, nawet raz na miesiac.

Jak zy¢ z hemofilig?

Zycie z choroba przewlekta, taka jak he-
mofilia, to codzienne zmagania z kolejny-
mi wyzwaniami - nie tylko osoby chorej,
lecz takze jej bliskich. Dziecinstwo chtop-
cow to czeste wizyty w szpitalach, dozyl-
ne podania lekéw, liczne zabiegi, ktére
pozwalajg ratowac zycie. Niezwykle istot-
na w funkcjonowaniu rodzin zmagajacych
sie z hemofilig jest akceptacja choroby.
Naturalne s3 lek oraz bunt matych pacjen-
tow przed naktuciem zyty, ktére powoduje
bol. Chtopcy czesto nie moga zrozumied,
dlaczego musza regularnie przyjmowac
lek dozylnie. W celu unikniecia ryzyka wy-
lewéw wewnetrznych, a w konsekwencji
potrzeby podania leku dozylnie rodzice
uwazajg na kazdy krok swojego dziecka.
Bywa, ze w trakcie przebiegu choroby
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chtopcy sami rezygnuja z aktywnosci
fizycznej z powodu leku przed urazem.
Niezwykle istotna jest rozmowa z dziec-
kiem o jego uczuciach, obawach i lekach.
Bardzo wazne jest rowniez wyjasnienie,
czym jest choroba, na czym polega oraz
jakie sg aktualnie dostepne mozliwosci
jej leczenia. Chtopcy powinni by¢ sSwia-
domi, ze ich terapia nierzadko wymaga
wizyt u lekarza, pobytéow w szpitalu,
a podstawg leczenia jest regularne poda-
wanie leku hemostatycznego - bez wzgledu
na przebieg choroby mali pacjenci musza
czu¢, ze ich opiekunowie sg razem z nimi
W procesie leczenia.

Czy hemofilia wyklucza?
Dawniej dzieci z hemofilig byty pod stata
opieka rodzica - realizowaty nauczanie
indywidualne w domu lub uczeszczaty
do szkoty wraz z rodzicami, ktérzy towa-
rzyszyli im na kazdym kroku. Tego rodza-
ju sytuacje prawie juz nie wystepuja.
W dzisiejszych czasach chtopcy z hemo-
filia moga byc¢ niemal tak samo aktywni
jak ich zdrowi réwiesnicy. Oczywiscie
kazdy przypadek wymaga indywidualnej
konsultacji lekarskiej. Rdwiesnicy i nauczy-
ciele w szkole musza wiedzie¢ o tym,
ze dziecko jest chore na ciezka postac
hemofilii.

Dzieci z hemofilig, ktére od wczesnego
dziecinstwa czujg sie ,specjalnie trakto-
wane”, mogg w przysztosci zmagac sie
z syndromem wykluczenia. Sztuka jest
umiejetnie wtaczac dziecko z hemofilig we
wszystkie aktywnosci, tak by przy zacho-
waniu zasad bezpieczernstwa czuto sie ono
swobodnie. Hemofilia jest ciezka chorobg,

jezeli nie stosujemy odpowiednich lekdw.
Kiedy mamy dostep do leczenia, przestaje
byc ciezka. To nie oznacza, ze nalezy ja ba-
gatelizowad, ale mozna pozwoli¢ dziecku
zy¢ normalnie.

Osoba, ktéra w dziecinstwie miata duzo
ograniczen lub byta specjalnie traktowa-
na, w dorostym zyciu moze czuc sie wy-
kluczona i wycofana spotecznie. Dlatego
tak wazne jest, aby od najmtodszych lat
swiadomie edukowac otoczenie i wypra-
cowac odpowiedni sposéb komunikacji.
Nauczyciel powinien unika¢ mdwienia
o chorobie klasie bez wiedzy ucznia.
Najlepiej skonsultowac z dzieckiem i rodzi-
cami zakres informacji, ktérymi mozna
podzieli¢ sie z grupa. Warto w towa-
rzystwie psychologa szkolnego omodwic
forme i termin przekazania klasie / innym
rodzicom / innym nauczycielom informa-
cji o hemofilii (ze szczegdlnym uwzgled-
nieniem roli samego dziecka w tym
procesie — w zaleznosci od jego checi
i mozliwosci).

Jak reagowac

w sytuacjach trudnych?
Zdarzaja sie sytuacje, gdy mate dziecko
nie przyznaje sie do ztego samopoczu-
cia, urazu, przewroécenia i uderzenia.
Opiekun/nauczyciel powinien zwrdcic
szczegblng uwage na dziecko z hemo-
filia oraz zdobyc¢ jego zaufanie, tak by
w nagtym przypadku moc szybko zare-
agowac.

W codziennym funkcjonowaniu moga
przydarzy¢ sie krwawienia czy urazy,
dlatego warto wczesniej przygotowac



pozadany scenariusz dziatania. Przede
wszystkim nie mozemy panikowaé. Wy-
starczy postepowac¢ zgodnie z ogodlnie
przyjetymi procedurami:

- w przypadku niewielkich skaleczen
rane nalezy zdezynfekowadc, a nastep-
nie zabezpieczyc, zaktadajac opatru-
nek; powinno sie rowniez powiado-
mic rodzica oraz zapytac, jaki rodzaj
leczenia profilaktycznego jest sto-
sowany u dziecka, a w razie leczenia
substytucyjnego - kiedy dziecko przy-
jeto czynnik krzepniecia;

« jesli krwawienie utrzymuje sie dtuzej
niz 10 minut lub jest bardzo obfite,
nalezy skontaktowac sie z rodzicem;
w skrajnych przypadkach po kon-
sultacji z rodzicem konieczne moze
sie okaza¢ wezwanie pogotowia.

W razie podejrzenia krwawienia, zwtasz-
cza w obrebie gtowy, brzucha, szyi czy
po urazie, nawet jesli nie widac objawow,
jeszcze przed rozpoczeciem diagnostyki
lekarz lub ratownik powinien jak najszyb-
ciej poda¢ choremu brakujacy czynnik
krzepniecia. Ratownik medyczny albo
lekarz w razie watpliwosci co do wtasci-
wego postepowania moze skontaktowac
sie z lekarzem prowadzgcym, ktéry powi-
nien stuzy¢ porada telefoniczna. Na stro-
nie internetowej Ministerstwa Zdrowia
dostepne s3a telefony do osrodkéw zajmu-
jacych sie hemofilig. Ratownik lub lekarz
moze zechciec zasiegnac¢ porady specja-
listy, czy dana procedura medyczna moze
zostac przeprowadzona. Zasada jest taka,
ze u chorych na hemofilie mozna prze-
prowadzi¢ kazda operacje, kazdy zabieg,

a nawet leczy¢ zawat czy udar mézgu pod
warunkiem wtasciwego przygotowania
hematologicznego - po podaniu pacjen-
towi czynnika poprawiamy krzepniecie
do prawidtowych wartosci.

Czy chtopcy z hemofilig

moga podrézowac?

W  przypadku stosowania profilaktyki
czynnikiem krzepniecia na kilkudniowe
wyjazdy dzieci z hemofilig biorg ze soba
koncentrat czynnika krzepniecia lub inne
potrzebne leki. Rodzice czesto jada na wy-
cieczke z dzieckiem lub szukajg miejsca
blisko osrodka, aby w odpowiednim mo-
mencie poda¢ mu dozylnie lek. Czasem
wystarczy jednak znajdujacy sie blisko
osrodka punkt POZ, w ktérym mozna bez-
piecznie wykona¢ wlew dozylny. Jednak
wiekszos¢ rodzicéw i starszych chtop-
cow potrafi podac¢ czynnik krzepniecia
samodzielnie i nie potrzebuje zadnej
pomocy. W sytuacji stosowania profi-
laktyki lekiem podskdérnym dodatkowe
leczenie czynnikiem krzepniecia moze
by¢ potrzebne w przypadku wystgpienia
krwawienia po urazie.

W razie potrzeby hematolog prowadzacy
moze napisa¢ oswiadczenie, w ktorym
oficjalnie stwierdzi, ze dziecko zna obja-
wy hemofilii i umie je zgtosic. Dzieki temu
nie powinno by¢ problemu z wyjaz-
dem ucznia.

Czy chtopcy z hemofilig

moga uczestniczy¢ w lekcjach
wychowania fizycznego?
Dawniej osoby z hemofilig musiaty unikac
sportu i wiekszych obcigzen fizycznych.
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Nie byto odpowiedniego leczenia, ktére
pozwalato zapobiec krwawieniu; reago-
wano tylko wtedy, gdy do krwawienia juz
doszto. Obecnie chtopcy maja prowadzo-
ng profilaktyke krwawien od wczesnego
dziecinstwa. Jesli profilaktyka jest pro-
wadzona wtasciwie, to krwawienia nie
wystepuja, a narzad ruchu funkcjonuje
prawidtowo i nie ma przeciwwskazan do
tego, aby dziecko brato udziat w zajeciach
wychowania fizycznego. Nalezy jednak
dostosowac intensywnos¢ cwiczen do
mozliwosci dziecka i aktualnej aktyw-
nosci czynnika krzepniecia. Samoistne
krwawienia w ogdle nie powinny sie poja-
wic, ale moga wystapic¢ krwawienia zwig-
zane z urazami. Dlatego dziecko powin-
no unikac sportu, ktéry grozi powaznymi
kontuzjami.

Sytuacja wyglada inaczej wsrdod dzieci,
u ktérych pomimo stosowanej profilak-
tyki wystepuja lub wystapity w prze-
sztosci krwawienia do stawdw, miesni
lub do osrodkowego uktadu nerwowego.
W takich przypadkach dziecko moze miec
pewne ograniczenia:

« zmiany w narzadzie ruchu (bdl, ograni-
czenia ruchomosci, niestabilnos¢ stawu);

- powiktania neurologiczne jako na-

stepstwo krwawienn srdédczaszko-
wych (takie przypadki zdarzaja sie

jednak coraz rzadziej).

W takich okolicznosciach do kazdego dziec-
ka nalezy podejs¢ indywidualnie i skonsul-
towac sie z lekarzem hematologiem lub
fizjoterapeuta wspdtpracujacym z regio-
nalnym Osrodkiem Leczenia Hemofilii.

Fizjoterapeuta po zebraniu wywiadu
i doktadnym badaniu moze wydac zaswiad-
czenie/opinie na temat stanu uktadu mie-
sSniowo-szkieletowego pacjenta oraz zale-
cenia dotyczace rodzaju i intensywnosci
podejmowanych aktywnosci fizycznych.
Taka konsultacja pozwoli takze zidentyfi-
kowac i wyeliminowac¢ ewentualne czyn-
niki ryzyka krwawien, urazéw czy przecia-
zen.

Indywidualne podejscie jest zalecane
rowniez wtedy, gdy wytworzyt sie inhibi-
tor (przeciwciato przeciwko czynnikowi
krzepniecia) i odpowiednie zabezpiecze-
nie hematologiczne dziecka jest trudniej-
sze. W tym przypadku rowniez jest zaleca-
na konsultacja z lekarzem i fizjoterapeuta.

Czy intensywnos¢ ¢wiczen
moze wptynac na rozwoj
choroby?

Jezeli dziecko jest przygotowane do takiego
rodzaju wysitku, to aktywnos¢ fizyczna, na-
wet intensywna, nie powinna mie¢ wptywu
na zaostrzenie choroby, poniewaz pacjent
regularnie otrzymuje leczenie profilaktyczne
lekiem hemostatycznym. W razie wstrzyk-
niecia niedoborowego czynnika krzepnie-
cia po podaniu dozylnym jego aktywnosc
wzrasta, a nastepnie w ciggu kilkudziesie-
ciu godzin zmniejsza sie, az do momentu,
kiedy trzeba podac kolejny zastrzyk kon-
centratu czynnika krzepniecia. Dziecko
jest najlepiej przygotowane do wysitku
w ciggu pierwszych kilku godzin od poda-
nia czynnika. W zwigzku z tym intensywne
aktywnosci fizyczne najlepiej planowac
i podejmowac wtasnie wtedy. W sytuacji,
gdy pacjent z hemofilig typu A regularnie



otrzymuje podania podskérne leku nie-
substytucyjnego, stezenie leku nasladu-
jacego czynnik krzepniecia VIl utrzymuje
sie na statym poziomie, co daje mu moz-
liwos¢ aktywnosci fizycznej bez koniecz-
nosci jej wczesniejszego planowania.
Nalezy pamietac, ze sam wysitek fizycz-
ny nie bedzie miat negatywnego wptywu
na stan zdrowia dziecka. Wrecz prze-
ciwnie. Negatywny wptyw beda miec
ewentualne krwawienia i/lub brak odpo-
wiedniego postepowania w momencie
wystgpienia krwawienia.

Jaka aktywnos¢ fizyczna
bedzie najlepsza dla
chtopcéw z hemofilig?

Hemofilia nie jest przeciwwskazaniem
do podejmowania aktywnosci fizyczne;.
Intensywnos¢ wysitku oraz jego forme
nalezy dostosowac do rodzaju stosowa-
nej profilaktyki lub, jesli zachodzi taka
potrzeba, skonsultowac sie z rodzicem,
lekarzem badz fizjoterapeuta. Aktywnos¢
fizyczna w réznych formach moze przy-
nies¢ wiele korzysci dzieciom z hemo-
filig, dlatego nalezy je do niej zachecac.
Zalecane s3 nastepujace formy aktyw-
nosci fizycznej: gimnastyka, cwiczenia
ogdlnousprawniajace, ptywanie, ¢wicze-
nia w wodzie, spacery, bieganie, jazda
na rowerze. Sporty zespotowe nie s3 prze-
ciwwskazane, jesli dziecko nie ma ogra-
niczen funkcjonalnych opisanych wyzej
oraz jesli jest odpowiednio zabezpieczo-
ne hematologicznie (czynnik krzepniecia
zostat podany bezposrednio lub kilka
godzin przed rozpoczeciem aktywnosci
albo stosowane jest podskdérne leczenie

profilaktyczne). Nalezy pamietac, ze kazda
forma aktywnosci fizycznej niesie ryzyko
kontuzji, tak samo jak u zdrowych dzieci.
U dzieci z hemofilig najwazniejsze jest, aby:

« zminimalizowac¢ ryzyko krwawienia
lub urazu poprzez dostosowanie pro-
filaktyki do planowanej aktywnosci
fizycznej, dobranie odpowiedniej
formy i intensywnosci wysitku fizycz-
nego (dostosowanych do aktualnych
mozliwosci i stanu funkcjonalnego
dziecka), zachecanie do aktywnosci
fizycznej - brak aktywnosci fizycznej
wptywa negatywnie na rozwdj psy-
choruchowy dziecka;

- wprowadzi¢ odpowiednie postepo-
wanie w razie wystgpienia krwawie-
nia lub urazu, ktére zminimalizuje
jego negatywne skutki (postepowanie
w przypadku krwawienia zostato opi-
sane wczesniej).

Niniejszy materiat ma charakter wytacznie
edukacyjny, nie zastepuje profesjonalnej
porady medycznej. W razie potrzeby pro-
simy o konsultacje z lekarzem.
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Kilka zdan o kampanii

Kampania edukacyjna ,Jeden krok. Wielkie mozliwosci” to inicjatywa na rzecz poprawy opieki
nad osobami chorujacymi na hemofilie. Organizatorzy kampanii wierza, ze poprzez edukacje
spoteczenstwa na temat choroby, jej powiktan oraz leczenia poprawig komfort zycia chorych.
W ramach kampanii powstata platforma www.krokdlahemofilii.pl,
na ktérej znajduja sie materiaty edukacyjne przeznaczone dla pacjentéw i ich rodzin,

lekarzy oraz ratownikéw medycznych.

Wierzymy, ze niniejsza publikacja doskonale wpisuje sie w misje kampanii,
a bajka ,Nie jestem ze szkta” pomoze Wam rozpocza¢ rozmowe o trudnych doswiadczeniach

matych pacjentéw zwigzanych z chorowaniem na hemofilie.
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