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HOROBY TYPOWE, DZIWNE i NIENORMALNEO

oonO

O

Wielouktadowa choroba genetycznie uwarunkowana, jaka jest Zespot Marfana lub inny zespot
marfanopodobny (np.: Zespot Ehlersa-Danlosa - EDS) objawia sie w chorobach typowych dla ptci, wieku
lub danego narzadu ciata, ale i w chorobach nietypowych, dziwnych i wrecz niezrozumiatych z punktu
widzenia przebiegu zycia statystycznego pacjenta. Jestesmy ludzmi, wiec nie nalezy doszukiwac sie
choréb innych niz te wiasciwe rodzajowi ludzkiemu. Tymczasem my, ludzie obcigzeni zespotem Ehlersa-
Danlosa spotykamy sie najczesciej z kping: "EDS? No nie, to dotyczy dzieci, ktére nie sg w stanie stang¢
na nogi, tylko petzajg, to na pewno nie dotyczy tego dziecka." Albo taka reakcja: "EDS?, aaa, to dotyczy
koslawosci kolan. Ma koslawe kolana, tak?.." Jedna przychodnia, ten sam miesiac, dwa rézne pojecia na
temat tej samej choroby u dwoch réznych specjalistow. Jest jeszcze trzecie podejscie lekarza, ktory
czyta karte informacyjng z centrum genetyki - w stosunku do osoby dorostej: "To rozpoznanie nie ma
wartosci, bo jest tylko objawowe." A w stosunku do dziecka: "To jest tylko podejrzenie, niech pani
zabierze te kartke." O

O

O

Ttumaczac artykuty dostepne na witrynie Francuskiego Stowarzyszenia chorych na Zespét Ehlersa-
Danlosa (AFSED), analizujace organizm cztowieka uktad po uktadzie - choroby tych uktaddw i ich objawy
- za kazdym razem spotkatam zdanie: Te choroby mogq zdarzy¢ sie kazdemu, ale u cztowieka
dotknietego zespotem EDS, Zespotem Marfana lub innym ze wzgledu na staba tkanke faczng ich
wystgpienie jest wiecej niz prawdopodobne i nasilenie objawdw tych choréb réwniez.[d

O

O

Oprocz wad wrodzonych jakiego$ konkretnego uktadu, ktére nie podlegajg statystyce i usrednieniu,
wszystko, co zdarza sie w naszym zyciu to sg choroby typowe i normalne. Nietypowe i nienormalne
bedzie zatem stwierdzenie choroby wtasciwej dla innej ptci lub wystepujacej u ludzi w innym przedziale
wiekowym. Na przykfad stwierdzenie osteoporozy u osoby nie dos¢, ze mtodej - to jeszcze u mezczyzny,
chociaz potoczna wiedza medyczna na temat tej choroby uznaje jg za chorobe pan w wieku
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pomenopauzalnym. Idac dalej, chociaz ogélne pojecie na temat wystepowania uchytkéw jelita grubego
przypisuje je raczej tegim mezczyznom okoto szes$édziesigtki nietypowe bedzie rozpoznanie ich u
szczuptej, znacznie mtodszej kobiety.[]

O

O

Oczywiscie, w procesie organogenezy w zyciu ptodowym moze doj$¢ do wiekszej ilosci mutacji, bowiem
mutacja jednego genu pocigga za sobg inne mutacje. Wtedy rodzi sie dziecko z kilkoma wadami
wrodzonymi o bardzo réznym umiejscowieniu i nasileniu, tak jak na przyktad: Zespét Dubin-Johnsona
polegajacy na niewytwarzaniu przez watrobe jednego z enzymdw rozktadajacych bilirubine,
(stwierdzenie tego zespotu pocigga za sobg koniecznos¢ unikania lekéw hormonalnych, ktére mogg
doprowadzi¢ do destrukcji watroby pacjenta), albo cokolwiek innego (np.: przetrwaty przewéd
tetniczy).O

O

O

Wyglad dziecka obcigzonego Zespotem Ehlersa-Danlosa charakteryzuje sie obnizonym napieciem
posturalnym: dziecko ma ptaskostopie, kolana koslawe, odstajgce topatki, skrzywienie kregostupa, plecy
okragte lub wklesto-okragte, znieksztatcenia klatki piersiowej i/albo opadanie jednego barku, nawet, jesli
urodzito sie symetryczne. (Brak napiecia mie$ni moze by¢ jednym z wyznacznikéw dla diagnozy EDS.)
Poza tym, w wygladzie chorego na EDS nie ma innych anomalii (tak jak nadmierna dtugos$¢ konczyn w
Zespole Marfana, chudosc¢ lub otyto$¢, ewentualnie zmiany ryséw twarzy z zespole Bealsa, czy
Sticklera).d

O

O

Oprécz bolu stawow, w dziecinstwie czesto rozpoznawanego jako pochodzacy z goraczki reumatycznej,
wszechobecny jest bdl miesniowy. Nadmierna meczliwos$é, zbyt tatwe przemarzanie sg czynnikami
powodujacymi zwiekszong zapadalnos¢ na wszelkie choroby infekcyjne. Jednakze najtrudniejsze dla
pacjenta z zespotem EDS (w dowolnym wieku) sg omdlenia ortostatyczne, czyli stabniecie przy kazdej
koniecznosci stania. Winny temu jest obwodowy odruch wazowagalny, ktéry - poprzez uczucie stabosci,
drzenie rak i ndg, zimne poty, silne nudnosci - prowadzi az do omdlenia z utratg Swiadomosci wigcznie.
Spadek cisnienia tetniczego nastepuje czasami nawet podczas diugiego siedzenia bez ruchu. Zaburzenia
zmystu propriocepcjii skutecznie utrudniajg zycie w spotecznosci réwiesniczej dziecka.d

O

Fakt, ze wada tkanki tgcznej dotyka kazdego z organdw naszego ciata powoduje rozejscie sie wieku
biologicznego i wieku kalendarzowego. Wskutek nieprawidtowej pracy organdéw krgzenia, trawienia,
oczyszczania krwi - zuzycie organizmu jest szybsze, starzenie szybsze i sprawnos$¢ mniejsza niz u
cztowieka w tym samym wieku.d

O

O

Unia Europejska ktadzie nacisk na rozwiniecie badan i opieki nad ludZmi chorujacymi na choroby rzadkie,
ktérych (jak szacunkowo wyliczono) w catej populacji Europy ma by¢ okoto pietnastu milionéw.
Francuskie Ministerstwo Zdrowia wywigzuje sie z tego zobowigzania proszac o wypetnianie dfugich ankiet
dotyczacych stanu zdrowia i samopoczucia chorych z rzadkg chorobg genetyczna, po to by umie¢ pomac
innym osobom dotknietym takg chorobg (tu: Zespotem Ehlersa-Danlosa). Dzis, w domu francuskiej
rodziny, w ktorej stwierdzono wystepowanie EDS u babci*[dkipa medyczna, w "kosmicznych"
kombinezonach, pobrata krew do zbadania od wszystkich jej 37 cztonkdéw. W stosunku do chorych na
Zespdt Marfana we Francji jest juz sztywno ustalona centralna procedura postepowania. O

O

O
Belgijska Akademia Krélewska sponsoruje badania nad EDS-em, ktére dotycza: dwumiesiecznej, statej
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obserwacji dzien po dniu jak przebiegata noc i sen chorego, problemy ze zmystem orientacji utozenia
czesci wiasnego ciata zdarzajace sie w ciggu dnia, co wywotuje bdl i intensywnos¢ tego bdlu, chory musi
zakolorowac cierpigcg czesc¢ ciata, podac jakie wzigt na to lekarstwa.d

O

O

W ten sposob wzrasta wiedza o tym jak czuje sie cztowiek "inny" od urodzenia. W ten sposob mozna dac
mu rowne szanse rozwojowe, nie krzywdzi¢ go na kazdym kroku.d

O

O

Wszystkie dziatania odnos$nie osob z inwalidztwem, jakie sg opracowywane i realizowane, zmierzajg do
jednego celu: usprawnienia i usamodzielnienia takiej osoby. Chodzi o przywrdcenie takiej sprawnosci,
ktéra pozwolitaby na wyzwolenie sie spod statej opieki innych osdéb i samodzielne zarabianie na swoje
zycie. I stusznie. Tu jednakze wytania sie problem wtasciwy naszemu krajowi: za daleko posunietymi
zmianami prawnymi utatwiajagcymi zycie osdéb dotknietych niepetnosprawnoscig nie idg w parze
fundusze. Chetpimy sie z dania ludziom mozliwosci skorzystania z dofinansowania potrzebnego sprzetu,
ale dajemy drastycznie zbyt mato pieniedzy na realizacje tego celu. Przepisy prawne - puste stowa.[]

O

O

Z jednej strony, z zachodu, wraz z wiedzg medyczng, nadchodzi epoka proceséw sadowych o btedy w
sztuce lekarskiej, co powinno obudzi¢ $pigcg czujnosc personelu medycznego. Z drugiej - pusta kasa na
leczenie wigze rece lekarzy. Dla chorych niezrozumiata jest réznica w proponowanych terapiach zaleznie
od wojewddztwa. (Np.: terapia PNF dla chorego z EDS we Wroctawiu jest bezptatna, w Koszalinie trzeba
zaptacic¢ 50 zt za seans.) Jest jeszcze trzecia strona, tez spowodowana brakiem nakfadéw na leczenie:
kolejki do specjalisty, na badania specjalistyczne, na fizykoterapie, do sanatorium, itp., czyli czas, ktéry
dla nas, genetycznie obcigzonych, biegnie szybciej. O

O

|

W Polsce badan genetycznych w celu zdiagnozowania Zespotu Ehlersa-Danlosa nie wykonuje sie nawet
u 0sob, u ktorych stwierdzono wystepowanie tego zespotu po objawach, ani u cztonkdw ich rodzin.
Dlaczego?

O

O
Jestesmy trudnymi pacjentami, podejscie do naszych organizméw takie samo jak podejscie do
statystycznego pacjenta spowoduje, ze nie dostaniemy potrzebnej pomocy.[]

O

Ogoogo

O

2. ttumaczenie artykutu: "Le syndrome Ehlers-Danlos et I'Hyperlaxite Articulaire"d
O

O

LUTY 19980

O

O
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A WIOTKOSC STAWOWO

oogooo

=t

tumaczono z angielskiego przez Jean LILLE (Francuskie Stowarzyszenie EDS), [

o OO

zgodq:LEhlers-Danlos Support (Wielka-Brytania).l

>00d

utor oryginatu: Anna Edwards.d

oag

Q

daptacja wersji francuskiej : dr M.H. Boucand, dr M.N Gaveau, dr Le Merrer, prof. Plauchud

O

OogO

O

UWAGA! Artykut te kierowany jest do wszystkich chorych na Zespoét Ehlersa-Danlosa, oraz do lekarzy
majacych stycznos¢ z takimi chorymi. Ze wzgledu na bardzo rézny stopien nasilenia objawdow u réznych
0s0b, podajemy tu jedynie ogdlne zasady zachowania. Niektére porady pomogg Wam pokonac objawy, z
ktérymi juz sie spotkaliscie, a inne pomogqg oszczedzi¢ swoje stawy i unikngé pojawiania sie nowych
problemoéw na przysztos¢.[d

O

O

T TPodstawowq zasadq jest unikanie obcigzenia i dotykania. Jako ze kazdy przypadek jest
szczegdblny, to sami musicie wybrac zasady, ktére Wam odpowiadajg i w mniejszym lub wiekszym
stopniu zmodyfikowac swoje zycie. Zasady tu podane pochodzg w wiekszosci z doswiadczen os6b
chorych na nadmierng wiotko$¢ stawdw, ale znajdujg tez zastosowanie u chorych na EDS.J

O

mf=In

O
CWICZENIA:O
0

ooogo

Zbyt duzo nieruchomosci i zbyt duzo ruchu wywotuje béle i wiasnie dlatego niezbedne jest
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réznicowanie aktywnosci.[]
O
O

a

O

Unikajcie zbyt dtugiego pozostawania w tej samej pozycji, oraz zbyt dlugiego powtarzania tych samych
ruchéw. Kiedy jedna grupa miesni lub stawdw jest zbyt dtugo poruszana pozostawcie je w spokoju, aby
mogty "dojs$¢ do siebie", przejdzcie do innej formy aktywnosci tych partii ciata, ktére sg wypoczete lub
zdolne do ruchu. Zadania zbyt wymagajace dla stawow, na przykiad prasowanie odziezy, bedg musiaty
by¢ wykonywane w krotkich sekwencjach, przerywanych odpoczynkiem lub innymi zajeciami, ktére nie
poruszg zbyt mocno miesni rak.Od

O

O

MIIIBardzo wazne jest wzmacnianie sie, podnoszenie sity i wytrzymatosci swoich miesni i aby do
tego dojs¢, trzeba progresywnie zwiekszac¢ czas trwania i intensywnos$¢ wykonywanych wysitkéw. Prog,
poza ktorym wysitek jest zbyt duzy zalezy od indywidualnych zdolnosci kazdego chorego. Powinniscie sie
nauczy¢ precyzyjnie ocenia¢ swoje zdolnosci i robi¢ postepy wolno, w swoim rytmie. Nie forsujcie sie. W
pracy lub podczas wolnych chwil nauczcie sie zatrzymywac tuz przed momentem pojawienia lub
wzmozenia sie bdlu.Od

O

O

MIIIIPrzed przystgpieniem do wyczerpujacego zadania, moze okazac sie pomocne wykonanie kilku
¢éwiczen rozciggajacych i rozgrzewajacych te miesnie, ktére bedg poruszane. Ten proces, dobrze znany
sportowcom jako rozgrzewka, ma na celu zmniejszenie bolu, ktéry nastepuje po takich okresach
wzmozonego wysitku. Takie ¢wiczenia rozciggajace sq bolesne same w sobie - to pewne, ale takie
postepowanie jest korzystne, poniewaz rozgrzewki pomagajg unikna¢ bélu duzo silniejszego i trwatego,
ktéry nastepuje po wyczerpujgcym wysitku bez przygotowania (sportowcy wykonujg ¢wiczenia
rozciggajace po kazdym gwattownym wysitku).

O

mf=In

(|
POSTAWA STOJACAO
O

O

MIIIezeli wasze kolana sg wiotkie, starajcie sie ich nie rozcigga¢ do maksimum. Zmuscie sie do
przyjmowania postawy lekko przygietej w taki sposéb, by zmniejszy¢ nacisk wywierany na tyt stawu.
Ptaska podeszwa buta z niewielkim obcasem moze wam poméc, a noszenie butéw na obcasie moze
wywotac bdle plecow. Jesli wasze stopy bedg cierpieé, sprobujcie chodzi¢ po domu boso lub w
sportowym obuwiu na ptaskiej podeszwie, ktora pochfania wstrzasy.

O

O
MIIIMI¥Z miana obuwia w ciaggu dnia moze by¢ pomocna.d
O
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O

MMMMesli nie mozecie unikng¢ stania przez dtugie godziny, zrébcie sobie duzy, solidny i hermetyczny
worek wypetniony np.: grochem. W ten sposdéb bedziecie dysponowac sprezystg i wytrzymatg podpora.
Stawiajac nogi na takiej podporze bedziecie mogli pozosta¢ nieruchomo bez cierpienia, jakie by wam
przyniosto stanie na gtadkiej i twardej powierzchni podtogi.]

O

|

IMTPrzykrosci zwigzane z dtugim staniem mogg by¢ zminimalizowane poprzez powolne
balansowanie ciatem do przodu i do tytu, aby przenosi¢ ciezar ciata z piet na palce.O

O

mf=In

(|
ODPOCZYNEKO
O

O

[IIIITPozostawanie nieruchomo zazwyczaj przynosi ulge pacjentom cierpigcym na EDS, ale
zostawanie dtugo w tej samej pozycji pocigga za sobg zesztywnienie. Dlatego poleca sie okresowe
wytracanie ndg z odretwienia podczas odpoczynku.d

O

O

MMIMMIPrzed wypoczynkiem trzeba dazy¢ do zmniejszenia bdlu poprzez ¢wiczenia rozciggajace albo
ciepta kapiel, poniewaz zbyt wielkie cierpienia sg przeszkoda w odpoczynku.[]

O

O

MIMIesli bolesna strefa dotyczy kregostupa pomiedzy topatkami, mozecie sie potozy¢ na plecach
umieszczajac na podtozu pod bolacym miejscem sztywng kauczukowg, piteczke wielkosci pitki do tenisa.
Odprezcie sie i pozostancie catkiem nieruchomo w tej pozycji kilka minut w ten sposdb, by ciezar
waszego ciata zmusit kregostup do rozciggniecia sie na tej piteczce. To ¢wiczenie czesto jest skuteczne.
Mozecie rowniez masowac piteczkg bolgce miejsce.d

O

O

IIITPodczas snu nalezy zachowac pozycje najbardziej rozciggnietg jak to mozliwe, ze stawami, ktére
powinny by¢ wyprostowane na tyle na ile mozna w neutralnej pozycji. Nalezy unikaé klasycznej pozycji
embrionu, poniewaz ciato jest zbyt skurczone. [

O

O

IIIINiewazne, czy Spicie na plecach czy na boku, starajcie sie mie¢ nogi wyciggniete, a rece
potozone prosto, jesli cierpicie na bdle stawow konczyn.Od

O

O
MO Kiedy dolegliwosci sg zlokalizowane na poziomie szyi lub pomiedzy topatkami trzeba zmusic sie
do trzymania ramion wzdtuz ciata.[d
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|

O

MW kazdym przypadku nalezy nauczy¢ sie jak najlepiej uzywacé poscieli. Lekkie i gietkie poduszki
roztozone wokdét was w wygodnym potozeniu / miejscu mogg wam znaczgco pomoc utrzymac prawidtowg
postawe. Na przyktad ci, ktorzy $pig na boku, mogg sobie je wktada¢ pomiedzy kolana i pomiedzy ramie
poftozone wyzej, a tutéw.d

O

O

M Butelka z cieptqa wodg (uwazajcie by sie nie poparzy¢) przytozona do bolgcego miejsca moze
usmierzy¢ bol.OJ

O

OogoO

0
WYBOR tOZKAO
O

O

Kazdy powinien poszukac i wybrac to, co mu odpowiada najbardziej, aby zostat spetniony cel:
osiggniecie dobrego wypoczynku i obudzenie sie rano bez bélu. Kazdy przypadek jest inny i ma swoje
szczegdlne wymagania, wiec czesto sie mowi o tézku ortopedycznym. Tymczasem oznacza to tylko tézko
mocne, twarde - i nic wiecej. Powiedziawszy to, podajemy kilka podstawowych zasad, ktére moga by¢
przestrzegane wbrew powyzszemu:[

O

O

Osoby, ktore cierpig na odcinek ledzwiowy kregostupa lepiej sie czujg na materacach twardych,
natomiast ci z dolegliwo$ciami gérnych czesci kregostupa preferuja materace miekkie.Od

O

O

Jezeli kiedys$ w przesztosci znalezliscie sie na materacu, ktéry okazat sie rewelacyjny (u siebie, u
przyjaciot, w hotelu) sprébujcie przypomnie¢ sobie jego cechy. Potdzcie materac na podfodze. Jesli po
przespanej nocy poczujecie sie lepiej - bez watpliwosci twardy materac wam odpowiada najbardziej.
Chcac sprawdzi¢ bez zbednych kosztéw czy potrzebny jest wam materac miekki - kupcie gabke o
grubosci 5 do 8 cm i potdzcie jg na swoje t6zko, aby sprawdzi¢ efekt.d

O

O

MIMINiektore dolegliwosci ustepuja, kiedy pod gére i "nogi" materaca podktada sie ztozone
przescieradta. Mozecie takze uzywac starych materacéw, miekszych, ale o ograniczonej skutecznosci.
Najlepszym i najkosztowniejszym rozwigzaniem bedzie zakup tézka elektrycznego, sprzedawanego na
zamoéwienie.[d

O

O
MOOIIIIWyYbér poduszki pozostaje takze w zaleznosci od indywidualnych potrzeb chorego. Poduszki z
materiatdw syntetycznych nie sg odpowiednie, poniewaz ich tkanka pozwala na przemieszczanie i
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zeslizgiwanie sie gtowy podczas snu. Gietkos$¢ poduszki jest bardzo wazna. Mozecie jg zwiekszac
ukfadajac kilka jaskéw jeden na drugim. Poduszki z pierza, (jesli nie jestescie alergikami) zazwyczaj dajq
dobre rezultaty, ale najlepsze sg poduszki z puchu pomimo swej ceny. Takze specjalne poduszki z ggbki
zwane "ergonomicznymi" sg interesujace, poniewaz gfowa i szyja sq utrzymywane ha miejscu przez
boczne uwypuklenia. Jesli juz zaopatrzyliscie sie w takie cenne akcesoria, nie wahajcie sie zabierac je ze
sobg w podréz.[

O

O

MMMesli kotdra, pod ktdrg Spicie jest za ciezka, wyprdbujcie pierzyne lub kotdre z puchu. Mozecie
rowniez oktada¢ bolgce rece poduszkami lub potozy¢ specjalny kotnierz, na ktérym opierac bedzie sie
kotdra, co zmniejszy jej nacisk na wasze ciato. Ciepty koc, poduszka elektryczna, lub kotdra "termiczna"
mogg wam tymczasowo ulzy¢.d

O

OogoO

a
POZYCJA SIEDZACAO
O

O

MMII5iedzenie przez dtugi czas moze sprawiac problemy. Jesli czujecie sie lepiej na miekkim miejscu,
sprawcie sobie podkfadke z gabki. Wtdzcie jg do lekkiego, porecznego pokrowca z wszytg raczkg i w ten
sposéb bedziecie mogli wszedzie zabierac jg ze sobg. Pokrowiec ten powinien zapinac sie na napy i by¢
tatwy do prania.Od

O

O

IOMIIIIIW pozycji siedzacej sprobujcie trzymac stopy postawione prosto na podtodze i unikajcie
krzyzowania ndg, poniewaz to wzmaga wysitek bioder i plecow.O

O

O

MMMMMICzasami lepiej jest uzywac krzeset pozbawionych podtokietnikéw, co pomoze wam trzymac rece
zgiete a nie w pozycji podniesionej. Co wiecej, brak podiokietnikdw wymaga od was uzywania pewnej
sity w tokciach i nadgarstkach. Jezeli to nie wymaga od was wysitku to znaczy, ze to jest ¢wiczenie
pozwalajgce na wzmocnienie miesni.]

O

O

IMTTIIW kinie, nie siadajcie przed ekranem, co was zmusi do utrzymywania gtlowy odchylonej do tytu i
sprowokuje bdl. Pamietajcie réwniez o regularnych zmianach pozycji.OO

O

OogO

|
UBRANIAO
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|

O

MIIINajlepiej, gdy sg one lekkie i ciepte z wyjatkiem dzinsow, ktére mogg zmniejszy¢ bdle plecow,
kiedy sq ciasne i dobrze podtrzymujg nerki.

O

O

MIIIBiustonosze czesto sg zle znoszone. Wybierzcie model sportowy o szerokich ramigczkach,
niezbyt ciasny, albo o zapieciu z przodu, aby nie wywichng¢ ramion do tytu.d

O

O

MMMMMTMUnikajcie spania z wiosami zwigzanymi w wezet. Aby suszy¢ wiosy uzywajcie rozgrzewajacych
recznikow.d

O

OogO

O
KAPIELO
O

O

MIIMMezeli uzywacie recznej suszarki, trzymajcie glowe pochylong do przodu, aby unikna¢
koniecznosci trzymania rak uniesionych nad gtowa i mobilizowania palcow.]

O

O

MM Ciepta kapiel tagodzi bdle, ale uwaga na uktad krazenia. Jesli kgpiel wam pomaga, bierzcie jg na
poczatku dnia. Aby utatwic¢ korzystanie z wanny stworzono rozmaite udogodnienia kapielowe.
Poszukajcie ich w sklepie.(d

O

OgO

O
SAMOCHODO
O

O

MMIMMIDtugie podréze samochodem sg meczace i trudne. Automatyczna skrzynia biegow i
wspomaganie kierownicy mogg znaczgco zmniejszy¢ wysitek ramion wymagany od kierowcy.
Zainstalowanie na kierownicy "pomocnika" w postaci gatki tez moze ulzy¢ w pracy ramion kierowcy.
Trzymajcie kierownice za jej dolng partie. Wskazane jest uzywanie rekawiczek, lub futeratu na
kierownice, aby utatwi¢ chwyt.Od

O
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O

MY aopatrzcie swdj samochdd w lusterka wsteczne boczne i centralne tak duze jak to tylko
mozliwe. Pozwolg wam nie kreci¢ gtowg zbyt czesto.[d

O

O

MMMMMMMMTJregulujcie pozycje fotela, aby stopy komfortowo spoczywaty na pedatach z pochyleniem kolan
0 450. Moze potrzebna bedzie gabka lub poduszka.[l

O

O

MIIMIezeli macie automatyczng skrzynie biegdw, w miejscu sprzegta zamocuijcie klocek z pianki, aby
moc swobodnie opierac lewg stope.O

O

O

MW handlu mozna znalez¢ liczne akcesoria do adaptacji siedzenia, ktore zapobiegajg bolom
plecéw. Aby zmniejszy¢ wysitek miesni ndg obstugujacych pedaty podczas jazdy, mozecie przed
siedzeniem zamocowac kawatek pianki, w ten sposdb, by wasze uda korzystaty z oparcia na catej swojej
dtugosci. Drugi kawatek pianki mozecie zainstalowa¢ pomiedzy udem a drzwiami auta, w ten sposéb udo
bedzie miato rdwniez podparcie boczne. Zaleca sie wykorzystanie wielu kawatkéw pianki o rozmaitej
grubosci, aby stanowity podpore dla réznych czesci ciata i odcigzajac je zmniejszaty bdéle pojawiajace sie
podczas jazdy. Tego typu podpory umozliwiajg miesniom odpoczynek.[d

O

O

MMM Dezeli siedzenie jest wyposazone w bezwladnosciowy pas bezpieczenstwa i napina sie on zbyt
mocno - mozecie zakupi¢ specjalne zaciski do paséw. Wtedy, na wypadek policyjnej kontroli, lepiej
byscie mieli przy sobie karte informacyjng od lekarza z rozpoznaniem swojej choroby.d

O

OgO

a
PRACE DOMOWEDO
O

O

(IIIIIIITIIW tej dziedzinie wszystkie gadzety sq interesujace: noze elektryczne, automatyczne otwieracze
do konserw, zmywarki do naczyn, suszarki do bielizny...O

O

O

MU zywajac odkurzacza, nie Spieszcie sie, odkurzajcie powoli. Lepsze dla was sg odkurzacze z
dtugq rurg, poniewaz nie bedziecie musieli sie pochyla¢ do przodu.O

O

O
MIOMMMUnikajcie prania recznego a zwtaszcza wykrecania wypranych tkanin. Jesli nie mozna tego zrobié
inaczej, zamiast pocierania w reku uzyjcie szczotki na kiju, aby zmniejszy¢ napiecie ramion i plecow.
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|

O

[MIIIITPrasowanie rowniez moze stanowi¢ problem, jesli cierpicie na bdle plecow. Uzywajcie deski do
prasowania o takiej wysokosci, jaka jest potrzebna, by podczas prasowania wasze plecy byly proste, a
ramiona proste. Mozecie zapatrzec sie w wysoki taboret barowy. Pomyslcie réwniez o ciezarze swojego
zelazka.d

O

O

IMIINa zakupach rozktadajcie ciezar réwnomiernie na obie rece. Kiedy tylko to mozliwe uzywajcie
wozka do przewozenia zakupow. Sposrod réoznych modeli wybierzcie taki, ktéry na osi ma po trzy mate
koéteczka, co utatwi wam wnoszenie zakupéw po schodach. Wreszcie, nie wahajcie sie prosi¢ o pomoc...
O

|

MOMMIINie wahajcie sie przerywac prace, ktore sg dtugotrwate. Na przyktad: prasowanie, potem
sprzatanie na stojgaco i nastepnie rozmowa telefoniczna... Jesli to trwa troche za dtugo - wyciagnijcie sie
na troche na kanapie (telefon bezprzewodowy mile widziany).[d

|

mf=In

O
ZAJECIA SPORTOWEDO
a

O

MOOIIIWazne byscie byli aktywni i abyscie zmuszali swoje muskuty do pracy w celu wzmocnienia
stawow. Jesli tylko bedziecie systematycznie ¢wiczy¢, nie ma powodu, dla ktérego miatoby nastgpic
nasilenie bdlu stawdw. To nie jest ani wasze przeznaczenie, ani tragedia!l]

O

O

MO Dezeli sport, ktéry wybraliscie, prowokuje bdle, zmniejszcie intensywnos¢ i dlugosé trwania
jednego treningu. Baczcie na to, zeby ten sport nie naruszat waszych stawow.

|

O

Ptywanie w cieptej wodzie (uwaga na oddzwiek ze strony uktadu krazenia) moze by¢ doskonatym
¢wiczeniem, ale nalezy wykluczy¢ trzymanie rak ponad poziomem wody i ptywanie crawlem, poniewaz
moze on doprowadzi¢ do zwichnie¢ ramion. Wykluczy¢ nalezy tez ptywanie "zabkg", poniewaz moze ono
nadmiernie rozluzni¢ stawy biodrowe. Najlepsze sg uderzenia nogami o wode. Prébujcie ptywac na
plecach i wykonywac zalecenia swojego kinezyterapeuty.[d

O

Og0
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D -
CIAZAD
O

O

MIMMTBY¢ moze w pewnych przypadkach cigza zmniejszy na samym poczatku bdle stawowe, ale to
zjawisko krotkotrwate. Wystarczajacy odpoczynek i staranna kontrola ruchéw wykonywanych przez
stawy sgq niezbedne.d

O

O

MMIMMTZ espdt Ehlersa-Danlosa (EDS) jest najczesciej dziedziczny. A wiec zanim podejmiecie decyzje o
poczeciu dziecka udajcie sie do lekarza genetyka dobrze znajacego te chorobe, aby otrzymac porade
genetyczng najbardziej przezorna jak to mozliwe.[d

O

mf=In

O
OPIEKA NAD NIEMOWLECIEMO
(|

O

IIIITu takze mogg sie pojawi¢ pewne trudnosci. Sprébujcie pchaé¢ wozek trzymajac ramiona
naprezone. Jesli dajecie dziecku piers$ potdzcie sie, albo uszykujcie sobie miejsce siedzace z doskonatg
podporg z poduszek. Potdzcie swoje dziecko na poduszkach, ktadac jego ndzki pod swojg pache, a
gtowke dziecka potdzcie blisko piersi. W ten sposdb unikniecie potrzeby dzwigania ciezaru dziecka na
reku.

O

O

Kiedy dajecie dziecku butelke, reka, na ktérej trzymacie niemowle, powinna spoczywaé na
poduszkach.

O

O

Kapiel noworodka moze by¢ wykonana w wanience wktadanej do zlewu, co gwarantuje dobrg wysokosc¢ i
wyeliminuje konieczno$¢ noszenia wanienki wypetnionej woda.d

O

mf=In

O
KARIERA ZAWODOWAD
([

|
[IIIIIIINW tej dziedzinie jest bardzo trudno generalizowac i udzielaé¢ porad. Wiele czynnikéw zalezy od
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stopnia niepetnosprawnosci narzuconej przez EDS i od charakteru wykonywanej przez was pracy. Nie
wahajcie sie zwroci¢ sie do swojego lekarza pierwszego kontaktu, do lekarza medycyny pracy,
ewentualnie do lekarza rehabilitanta, a takze do stuzb opieki spotecznej. Powinna pomoc tez opieka
spofeczna stowarzyszenia.[l

O

O

MW miare mozliwosci, lepsza jest praca intelektualna niz fizyczna. Sprdébujcie omoéwic jak
najwiecej szczegotdéw dotyczacych swoich warunkow pracy (przemieszczanie sie, wysokos$¢ biurka, rodzaj
fotela, komputer...) z lekarzem medycyny pracy.Od

O

mf=In

O

3. ttumaczenie artykutu "Attitude pratique : que faire face [une personne avec un syndrome
d&rsquo;Ehlers-Danlos ?" [k witryny prof. fizjologii Claude Hamonetall

O

OSTAWA PRAKTYCZNA: CO ROBIC Z PACJENTEM DOTKNIETYM EDS-EM?0]

OO0O0gO00RO0O0FO

- Przede wszystkim go wystuchaé. I przyznac kredyt catkowitego zaufania co do symptomow, ktore
chory opisuje, nawet jesliby sie wydaty niezwykte w swojej ekspresji, powigzaniach i relatywnej
zmiennosci. Nalezy bra¢ na serio to, co mowi pacjent i "rozumiec" go bez osadu organicznego, gdyz jest
to konieczne dla osiggniecia klimatu wymiany i porozumienia, ktéry jest tutaj szczegdlnie wazny z uwagi
na osobliwosci kliniczne. Brak wystuchania, fakt, ze nie uwierzyto sie pacjentowi - ciezko wazy na zyciu
w ucigzliwym patologicznym stanie.d

O

- Doda¢ odwagi i nadziei.Od

O

O

Wielu pacjentéw donosi nam o katastroficznym efekcie, jaki wywarta na nich diagnoza stawiana dzieciom
przez niektorych lekarzy znajacych zespdt EDS z internetu i zapowiadajgcych rozwdj dramatycznych
dolegliwosci naczyniowych (zdarzajacych sie, ale rzadko). Lekarze ci przedstawiajg wszelkiego rodzaju
zakazy, zupetnie nieodpowiednie dla matych dzieci, stygmatyzujac je i pozbawiajac je mozliwosci
rozwijania swoich zdolnosci i pozytywnego zycia spotecznego. A przeciez nie o to chodzi, by ograniczac
rozwdéj dziecka. Poniewaz rozwdéj wypadkow jest nieprzewidywalny - czas na zdanie sobie sprawy z
ograniczen przyjdzie pdzniej. Lekarze nie powinni przedstawiac wizji, w ktorej dziecko z powodu choroby
koniecznie musi dopasowac swoje zyciem zainteresowania, zdolnosci, aspiracje i Srodowisko spoteczne
do ograniczen stawianych przez chorobe.[]

O

|
EDS nie jest chorobg postepujacg na wzoér stwardnienia rozsianego. To jest szczegdlny stan budowy
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tkanki tacznej, ktéry naraza na ucigzliwe i / albo uniesprawniajgce objawy, ktéry to stan nadaje sie do
leczenia. Wiotko$¢ stawdw na przyktad, maleje z wiekiem. Istniejg terapie, ktore pozwalaja na
polepszenie sprawnosci 0séb chorych i pochodzg one z fizjoterapii.(O

|

OgO

O
3. Wtasciwie rozumiane terapeutyczne zajecie sie pacjentem
O

O

Ma ono na celu leczenie i przewidywanie béléw i trudnosci proprioceptywnych (zmyst propriocepcji:

zmyst potozenia cztonkéw wiasnego ciata), kompensacje lub poprawianie dysfunkcji trawiennych,

moczowych lub stomatologicznych. Typowe leczenie osoby dotknietej EDS-em zawiera nastepujqce

elementy: O

O

O

O

- Materac i poduszke, ktére pomagajg zapobiegac napieciom mies$ni w pozycji lezacej, zrédta boléw
pochodzacych od nacisku (z pianki termoplastycznej, podobny do materacow

przeciwodlezynowych - przypis ttumacza)l

O

- Wkiadki ortopedyczne do obuwia z podniesieniem sklepienia podiuznego i poprzecznego,

elastyczne i komfortowe, aby zmniejszy¢ napiecia miesniowe i podnies¢ mechaniczng jakosé

podparcia, przy zachowaniu dotyku w celu proprioceptywnym. [

O

- Stabilizatory na nadgarstki i palce do uzytku nocnego i jesli zachodzi potrzeba w ciggu dnia

podczas krétkich okreséw czasowych po ¢wiczeniach wymagajacych silnego uscisku.

O

- Aparat do stymulacji przeciwbdlowej TENS, wyraznie tutaj skuteczny, prawdopodobnie dlatego, ze
skora u tych pacjentow jest cienka i bardzo dobrze przewodzaca, do stosowania przez dtugi czas

(w rzeczywistosci nieograniczony) podczas dnia i jesli potrzeba w nocy.

O

- Elastyczny pas ledzwiowy (sznuréwka lub inaczej gorset), do noszenia podczas wszelkich zajec

wymagajacych ruchow plecéw i w ogdle najczesciej jak to mozliwe, poniewaz wspomaga on gre

miesni, w przeciwienstwie do czesto przytaczanej niedorzecznosci o rzekomym zaniku miesni. W

innych przypadkach, zwigzanych z bélami w wysokich partiach plecéw jest potrzebny gorset

zwany wysokg sznuréwka potsztywng TLS, powodujacy efekt prostowania plecéw.d

O

- Inne gietkie stabilizatory (kolana, kostki, fokcie, nadgarstki, ramiona, palce...) Majtki i

ponczochy przeciwzylakowe (klasy 2) mogg poprawi¢ znaczaco ktopoty z chodzeniem i rGwnowaga,

takze zmniejszy¢ odczucia bélowe. Pokazaty juz one swojg wielkg skutecznos$¢ przeciwbdlowa, w

utrzymanie postawy i przeciw zwichnieciom.

O

- Poza ortezami wazne miejsce zajmuje ergoterapia, wykorzystujgca inne funkcyjne techniki

(wiaczajac wozek inwalidzki elektryczny lub tradycyjny, ktéry moze by¢ stosowany przejsciowo).d

O

- Kinezyterapia pozostaje Scisle skoncentrowana na izometrycznym wzmacnianiu miesni

stabilizujacych korzenie nerwowe kregostupa. [

O

- Balneoterapia daje bardzo pozytywne i trwate efekty.d

O

- Leki przeciwbdlowe powinny byc¢ przepisywane z rozréznieniem i schematy terapeutyczne

zazwyczaj uzywane w poradniach leczenia bélu nie dajq sie zastosowacd bezposrednio.Od

O

- Ktopoty jelitowe wprowadzajg koniecznos¢ stosowania diety i odpowiedniego leczenia,
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dysfunkcje zwieraczy pecherza i odbytu moga wymagac leczenia biegunowego i, czasami,
cewnikowania przerywanego.[]

|

- Zaburzenia skroniowo-zuchwowe i zebowe moga takze wymagac odpowiedniej opieki
lekarskiej i ortez.d

|

|

Zarzadzenia spoteczne. Dotyczg one osoby zwracajacej sie z prosbag o objecie 100% zwrotu kosztéw
opieki i transportu, dla ktérej musza by¢ ustawione z tytutu dtugotrwatej choroby. (Specyfika
Francuskiej Stuzby Zdrowia: wszyscy chorzy ptaca za wszelkie ustugi/dziatania medyczne: czes¢ z tych
dziatan podlega czesciowemu zwrotowi kosztow przez ubezpieczalnie, inne catkowitemu zwrotowi,
jeszcze inne nie sg refundowane. Chorzy na Zespét Marfana i na EDS sg objeci 100% zwrotu kosztow -
przypis ttumacza)ll

O

O

O

- Znajomos¢ statutu osoby niepetnosprawnej wobec instancji zajmujacych sie niepetnosprawnymi (...)
Obejmuje on obowigzek szkolny, prace, zycie codzienne, $rodki finansowe.d

O

dradzane: O

ooooeooogao

- Niewczesna chirurgia $ciegien albo jelit ze wzgledu na tkanke trudng do szycia. Pole dziatania dla
chirurgii jest ograniczone, ale nie zerowe. Ramie, biodro, palce mogg by¢ poddawane zabiegom
chirurgicznym, skutecznym w zaleznosci od okolicznosci.[d

O

- Naduzywanie $rodkédw na bazie morfiny, ktére pogarszaja symptomy.d

O

- Wszelkie zabiegi kregarskie i manipulacje kregostupem szyjnym - sg odradzane z powodu rozluznienia
tkanek podtrzymujacych kregostup.d

O

O

*kk[T]

a

O
Prowizoryczna konkluzja:[
O

O

Zespdt Ehlersa-Danlosa jawi sie dzi$ jako jednostka kliniczna i genetyczna, ktérg nalezy ponownie
okresli¢. Dzi$ jest moda na choroby rzadkie, i paradoksalnie sa one rozpoznawane coraz czesciej (po trzy
nowe przypadki dziennie). Zespdt Ehlersa-Danlosa (EDS) jest z pewnoscig znacznie czestszy niz to sie
uznaje. My stwierdzamy, ze wiedza o nim jest wcigz jeszcze mato rozpowszechniona wsréd lekarzy i jest
rzeczg pilng, by zaznajomi¢ z nim wszystkich lekarzy, ktédrzy mogq sie napotkac na niego w swoim
zawodowym kontekscie. To wyeliminowatoby diagnostyczne poslizgi, czesto zwigzane z cierpieniami i
upokorzeniami chorych, zwtaszcza, gdy przypisuje sie bdle i trudnosci ruchowe ktopotom emocjonalnym.
Co wiecej, czasami rodzice sg oskarzani o znecanie sie nad swym dzieckiem z powodu licznych
wybroczyn krwawych. Umiejetno$é wczesnego diagnozowania EDS pozwolitaby zapobiec ucigzliwym
przejsciom dla zainteresowanych pacjentéw i unikng¢ wielu pomytek w strategii terapeutycznej, kiedy
fizjoterapia oferuje dzi$ realne rozwigzania terapeutyczne.d
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OogO

O

4. ttumaczenie artykutu: &rdquo;Apports de la médecine physique et de réadaptation chez les personnes
avec un syndrome d&rsquo;Ehlers-Danlos."d

O

oogo

WKLAD FIZJOTERAPII I REHABILITACII SPOLECZNEJ W LECZENIE OSOB DOTKNIETYCH ZESPOLEM
EHLERSA-DANLOSAL
O

|
autorzy:[dr Hamonet Cl.,Tdr Chaléat-Valayer E.,0Idr Boucand M.H, O
O

OogoO

O

Fizjoterapia i rehabilitacja spoteczna z leczeniem przeciwbdlowym jest jedynym podejsciem
terapeutycznym, jakie moze by¢ zaproponowane osobom dotknietym przez EDS. Rzadkos$¢ przypadkow,
jak i ich rozproszenie powodujg, ze brak jeszcze potwierdzonych doswiadczen. Tymczasem wiele
zespotow lekarskich z Lyonu, Saint-Etienne i Creteil, wspieranych przez Francuskie Stowarzyszenie Oséb
Dotknietych Zespotem Ehlersa-Danlosa (AFSED), podjeto sie stworzenia metod postepowania
zogniskowanych na zastosowaniu terapii pochodzgacej z medycyny rehabilitacyjnej i ocenianie jej
rezultatéw.d

O

O

Postepowanie jest diugoterminowe - na wiele miesiecy i lat, sledzace korzystny lub negatywny wptyw na
pacjenta i nigdy nie nadajgce sie bezposredniego przeniesienia na innego pacjenta. Terapia moze
wyczerpac zarowno pacjenta jak i terapeute - to nic nienormalnego. Trzeba umieé ograniczac¢ to
wzajemne wyczerpanie, ewentualnie zmienia¢ terapeute na korzysc obu partneréow.

O

OogoO

O
Cele medycyny rehabilitacyjnej w leczeniu Zespotu Ehlersa-Danlosald
|
O
|
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- Cele zapobiegawczel
|

O
- Przewidywac konsekwencje (skrecenia, zwichniecia) wiotkosci stawow i ogranicza¢ je.[

O

O

Przewidywac¢ uszkodzenia skéry.d

ooga'!

- Cele funkcjonalned

a

O

- Zmniejszy¢ boled
O

O
- Odzyskiwac lub kompensowac ograniczenia sprawnosci ruchowej (chwytanie, sprawnos¢ rak, chod,
kontrola zwieraczy)

oOod

- Cele sytuacyjnel

O

O

- Poprzez kompensacje lub zmiane adaptowac sytuacje biezacego zycia, sytuacje socjalng, rodzinng
oraz czas wolny choregol]

O

O
- Kierowac zyciem szkolnym, uniwersyteckim lub zawodowym albo adaptowac je do zdolnosci osoby
chorej

ood

- Cele dotyczace subiektywnoscid

a

O

- Przyczyniac sie, doradzac i kierowa¢ w kierunku pozytywnej zmiany postawy w stosunku do stanu
uszkodzenia zdrowia, funkcji i trudnosci napotkanych w zyciu.OJ

O

O
- Prowadzi¢ progresywng terapie ku przejeciu petnej samodzielnoscil
O

|
i
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O

O

METODY I SRODKI]

oog'!

- Kinezyterapiall

OooOonO

- Wzmocnienie miesnild
[N

oo

O

O

Dokonuje sie go poprzez ¢wiczenia izometryczne (Scigganie miesni bez przemieszczania albo z
przemieszczeniem minimalnym, na poziomie muskutéw stabilizujgcych najblizsze stawy) wedtug
zwyczajowych sposobdw wzmacniania miesni. Dla lepszej tolerancji wysitku i wiekszej skutecznosci
¢wiczen stosuje sie przyktadanie ciepfa przed tymi ¢wiczeniami, masaz miesni na koniec seansu. Do
¢wiczen mozna uzy¢ tez przeciwciezaréw zawieszonych na bloczkach linowych - ale tylko pod kontrolg
lekarza lub terapeuty. Elektrostymulacja pobudzajgco-ruchowa moze by¢ uzytecznym zabiegiem
pomocniczym do zastosowania w domu i jako automasaz na sali. Nalezy zachowac¢ ostroznos¢ podczas
treningéw brzusznych i dodawac¢ do nich ¢wiczenia wzmacniajace miesnie krocza, aby uniknac¢ jego
ostabienia. O

ood

- Rehabilitacja proprioceptywna dazy do poprawienia wyczucia postawy i rownowagi stawow.]

O

O

Powinna byc¢ ostrozna, prowadzona pod kontrolg kinezyterapeuty, z wykorzystaniem recznego oporu, ze
zmianami punktu podparcia, szpar, rytmicznych destabilizacji, z uzyciem niestabilnych piyt
mechanicznych lub elektronicznych. Metoda ta pozwala na lepszq kontrole stawéw w réznych postawach
i w ruchach ciata. Balneoterapia utatwia stosowanie tej terapii.CJ

O

O

O

- Balneoterapia (wodolecznictwo) - niesie ze sobg wiele korzysci: [

oo

oo

- ulge w bélach dzieki cieptud

oo

- zminimalizowanie ryzyka zwichnie¢, poniewaz ci$nienie wody dziata jednakowo na wszystkie strefy
utomnego stawull

oo

- mozliwos$¢ poruszania sie w korzystnym miejscu bez niebezpieczenstwa kontuzji, co minimalizuje
ryzyko uszkodzen skornychd

oo

- ¢wiczenie wielu stawéw jednocze$nield

oo

- uzycie sity oporu wody do ¢éwiczen wzmacniajacych site miesni (unoszenie, opor wody)d

oo
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- odczuwanie przyjemnosci w kontakcie z wodg, satysfakcja z mozliwosci fatwiejszego poruszania sie i
ogolne poczucie radosci zyciall

ad

- rehabilitacje globalng i proprioceptywngd

aod

ad

|

|

O

|
oom
g
|

O

[IIIMIOgdélnie rzecz biorac, ¢wiczenia konczyn nie powoduja ryzyka, kiedy wykorzystuje sie tylko site
oporu wody (bez dodatkowych akcesoriow). Wzrost wysitku i skutecznosci ¢wiczenia polega na
zwiekszaniu tempa wykonywanych ruchéw. Jezeli ¢wiczenie jest zbyt intensywne lub zbyt czesto
realizowane, mogg pojawic¢ sie bdle. Wtedy wypada zmniejszy¢ jego czestotliwos¢ i intensywnosc.
Podczas ¢wiczenia staw musi by¢ stale zanurzony. W miare postepdw mozna wprowadza¢ akcesoria
pomocnicze: deski, podtokietniki (frytki), talerz wypornosciowy, boje, hantle do ¢wiczen oporowych w
wodzie... Oprocz ¢wiczen mozna tez ptywac, przy czym zalecane style ptywania to pieskiem i na plecach.
Crawl i motylek sg odradzane ze wzgledu na rozpietos$¢ ruchu ramion (oraz zabka, z uwagi na
energiczne ruchy bioder - przypis ttumacza).[d

O

O

Podwodne natryski (hydromasaze) dajq efekty podobne do masazu. Zazwyczaj natryski nie powodujq
szczegdlnego ryzyka zwigzanego z dolegliwosciami brzusznymi zespotu EDS, jedyna ryzykowna sytuacja
wystepuje przy powaznych dolegliwosciach kardiologicznych. O

O

O

MIMMDIla typdéw zylnych EDS-a zastosowanie balneoterapii prowadzi do dwdch przeciwnych efektow:
korzystnego przeciwbdlowego dziatania ciepta i niekorzystnego efektu rozszerzenia naczyn
krwionosnych. [

O

O
MIIIINa koncu balneoterapii bardzo szerokie zastosowanie znajdzie pressoterapia (terapia uciskowa).

oo

ooogo

- Aparaty do rehabilitacji izokinetycznej lub Cybex[d

O

O

Sq uzywane w Centrum CMPRM w Lyonie w bardzo rzadkich przypadkach, na zalecenie i pod Scistq
kontrolg lekarza. [...] (L6zka izokinetyczne sg juz dostepne w Polsce w prywatnych salonach, jednakze
nie poleca sie ich wykorzystywania bez kontroli lekarza. - przypis ttumacza)
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ood

- Rehabilitacja wysitkowald

O

O

Rehabilitacja wysitkowa ma za zadanie walczy¢ ze zmeczeniem miesni i (bardziej ogdlnie) z astenig
(niemocqg). Powoduje ona tez efekt "zwiekszenia radosci zycia" poprzez poprzez doprowadzenie do
zwiekszonego wydzielania endorfin. Idealnym sposobem realizowania rehabilitacji wysitkowej jest praca
cykliczna w grupach z osobami majgcymi inne dolegliwosci, albo osobno pod kontrolg kinezyterapeuty,
albo tez na rowerze stacjonarnym. Mozna jq realizowa¢ wedtug zasad stworzonych przez klinike
uniwersyteckg CHU Henri Mondor poczynajgac od seanséw o intensywnosci 70 do 80% maksymalnej
wydolnosci tolerowanej, ktérg mozna oceni¢ poprzez pomiar pulsu. Mozna uzy¢ formuty "220 - wiek
¢wiczacego", ktory jest przyblizeniem maksymalnej wartosci pulsu podczas wysitku. Niestety, ta formuta
moze by¢ btedna przy niektérych objawach EDS-a. Czas trwania wysitku jest krétki, od 20 sekund do
jednej minuty. Wysitki muszg by¢ poprzedzielane odpoczynkiem, o tej samej, podwojonej lub potrojonej
dtugosci (wedtug tolerancji klinicznej). Obserwacja kliniczna opiera sie na obserwacji zadyszki (zdolnosci
modwienia podczas wysitku), dyskomfortu piersiowego i mieSniowego. ]

ood

- Rehabilitacja kroczowall

O

|

Techniki rehabilitacji kroczowej poprzez biofeedback albo elektrostymulacje krocza sq wskazane u
chorych z nietrzymaniem moczu lub stolca.d

|

Ooogo

- WKLAD FIZYKOTERAPII W LECZENIE BOLUO

oo

oo

- Pewne proste miejscowe terapie sg skuteczne:d

oo

ooo

- zimno (15 do 20 minut) przy bdlach okotostawowych albo przy miejscowych zapaleniach, ewentualnie
krwiakach: poduszka zelowa (cold/hot pack) przetrzymywana w zamrazarce lub foliowy woreczek
wypetniony lodem. Skére zawsze nalezy zabezpieczyc bielizng, aby unikna¢ ewentualnych uszkodzen
wtornych powstajacych wskutek miejscowego zamykania sie naczyn krwionosnych od zbyt duzego
chiodu O

oooO

- ciepto (20 minut) w przypadku béléw miesniowych: poduszka chemiczna szybko nagrzewajgca sie
wielokrotnego uzytku, poduszka zelowa (cold/hot pack) do rozgrzewania w mikrofaléwce, ewentualnie
poduszka elektryczna (nigdy nie zostawia¢ wtgczonej bez nadzoru lub na noc).O

oooO

ooo

oo

oo

O

- Najlepszym leczeniem przeciwboélowym pozostaje uzycie stabilizatorow stawowych, pasa ledzwiowego
i zmniejszanie ograniczen srodowiskowych (materac z pianki termoplastycznej lub przeciwodlezynowy i
poduszka z gabki o fizjologicznym ksztatcie, urzadzenie najblizszego otoczenia).[

O
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- Masci kortykosteroidowe (wedtug wskazan lekarza) sg pomocne przy pewnych, szczegélnie silnych
bélach okotostawowych (zapalenie $ciegien), zele do miejscowego stosowania o umiarkowanej
skutecznosci.d

O

- Natomiast TENS, elektryczna stymulacja przezskorna pradem o niskiej czestotliwosci czasami jest
bardzo korzystna. W serwisie prof. Hamoneta proponowane sg rézne programy: w czasie od 2 do 6
godzin naprzemiennie: stymulacja bardzo niskg czestotliwoscig (2 do 5 drgan na sekunde) i wyzszymi
czestotliwosciami (od 80 do 120 Hz) w trybie Burst (B). Taki aparat aktualnie moze by¢ wypozyczony w
wiekszych miastach, w prywatnych lecznicach na zlecenie lekarza, odptatnie (patrz art. "Mechanizm
bdlu, czyli neurostymulacja przezskérna TENS"), jest on dobrym narzedziem do auto-rehabilitacji.(d
O

- Zabiegi kregarskie sg formalnie odradzane z powodu rozluznienia tkanek podtrzymujacych
kregostup.d

O

- W przypadku silnych bélow wszystkie te zabiegi fizjoterapeutyczne powinny by¢ potgczone z
zazywaniem lekow przeciwbdlowych, czasami silnych, wiec najlepiej dopasowac odpowiednig terapie
przeciwbolowg w poradni leczenia bolu.Od

O

O

Ortofonia (leczenie trudnosci w potykaniu), ortoptyka (leczenie trudnosci wzrokowych) i psychomotoryka
(poprawianie kontroli gestykulacji) mogq by¢ takze pomocne.d

O

O
Ergoterapia jest terapig uzupetniajaca do kinezyterapii.(Od
O

O
Zastosowanie chirurgii funkcjonalnejd
O

O

Zabiegi chirurgii funkcjonalnej powinny by¢ stosowane ostroznie, zwtaszcza w przypadku chirurgii
stawow lub miednicy. Zawsze powinny by¢ przedyskutowane z lekarzem rehabilitacji, aby ustali¢ spdjng
strategie leczenia, ktora zintegruje wszystkie mozliwosci terapeutyczne. Ucieczka do chirurgii Sciegien
lub miednicy czesto jest porazka. Niektdre zabiegi chirurgii funkcjonalnej, praktykowane przez ekipy
chirurgdw dobrze znajgcych patologie zdajq sie dawac korzystne rezultaty.d

O

O
Uwzglednienie wymiaru psychicznegol[]
O

O

Chroniczna, postepujgca choroba nie moze sie obej$¢ bez osobistego oddzwieku psychicznego, nie liczac
oddzwieku w najblizszej rodzinie i otoczeniu, zwtaszcza, ze chodzi o chorobe genetyczng. To jest
nieuniknione i stanowi cze$¢ normalnego rozwoju osobniczego.

O

O

Wymiar psychiczny chorego wymaga podwdjnego zaangazowania: ze strony ekipy rehabilitacyjnej - w
zrozumienie, empatie i obiektywizacje (np.: oddramatyzowanie objawdw) i ze strony osoby z Zespotem
Ehlersa-Danlosa - w rozwijanie zaufania w wiedze i umiejetnosci ekipy. W tych warunkach mechanizm

rehabilitacji znajdzie podtoze korzystne do tego, by uzyska¢ maksimum szans na sukces. Bardzo
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pozyteczne jest tez (szczegdlnie w przypadku dzieci) wigczenie do ekipy psychologa lub psychiatry
dobrze przygotowanego w zakresie niepetnosprawnosci i mowy ciata.d

O

Faktem jest, ze pole dziatania rehabilitantéw jest nieskonczone i wiedzie do wywotania zjawiska
wyczerpania rodziny i rehabilitantow oraz, ogdlnie catego otoczenia, przeciwko ktéoremu nalezy podjac
odpowiednie $rodki: czas na odpoczynek dla rodziny, zmiany wsrdd rehabilitantow. Postawienie od
samego poczatku konkretnych celéw rehabilitacyjnych, pomiedzy pacjentem a wielodyscyplinarng ekipg
rehabilitacyjng, ocena rezultatow: (bilans bélowy, konsumpcja srodkdw przeciwbdlowych, bilans
samodzielnosci...) sprzyjaja podjeciu odpowiedzialnosci za jakos$¢ rehabilitacji i wykluczajg wyzej
wymienione zjawisko wyczerpania.[l

O

|
Readaptacja rodzinna i spotecznald
O

O

Powinna ona odbywac sie réwnolegle i jednoczesnie z rehabilitacjg. To znakomity sposéb na
zaoszczedzenie czasu i zharmonizowanie terapii fizjologicznej z celami wiaczenia spotecznego. Pierwszg
trudnoscig do pokonania jest ta dotyczaca rozpoznania przez instancje zajmujace sie
niepetnosprawnoscig charakteru przeszkadzajacych objawdw i przejawdw niepetnosprawnosci. O

O

O

Nauka. Musi ona odbywac sie w miejscu zamieszkania rodziny i powinna by¢ podporzadkowana
zasadom szkot integracyjnych. Cwiczenia gimnastyczne powinny by¢ w miare mozliwosci wykonywane,
tym niemniej nalezy przestrzegac kilku prostych zasad ochrony kolan.O

O

O

Aby pacjent magt utrzymac ciggtos¢ pracy, jego miejsce pracy powinno by¢ odpowiednio przystosowane
(wg zalecen medycyny pracy) lub, jesli zachodzi taka potrzeba, pacjent powinien zmieni¢ swoje
kwalifikacje na umozliwiajgce mu podjecie innej pracy, ktorg bedzie mogt wykonywac¢ pomimo choroby. ]
O

O

To samo dotyczy sportu. Ptywanie, z wyjatkiem kraulu i zabki (z powodu szerokich ruchéw ramion lub
bioder pociggajacych za soba ryzyko ich zwichniecia) czesto jest postrzegane jako korzystne. Polecana
jest takze jazda konna. Atletyka, sporty grupowe pozostajg raczej w rezerwie, ale nalezy szukac
kompromisu pomiedzy osobistymi aspiracjami i dobrodziejstwami, jakie osoba chora z uprawiania ich
wyciagnie, a ryzykiem uszkodzen skoéry, torebek stawowych lub Sciegien. Ucieczka do sportu dla
inwalidow "handisport" jest tu najlepszym wyjsciem. Scista wspodtpraca z pracownikiem socjalnym jest tu
tez bardzo potrzebna.[

O

O

Chociaz baza zasad dotyczaca postepowania wobec chorego na EDS jest juz dobrze nakreslona, to
dziatania lecznictwa w ramach fizjologii i rehabilitacji spotecznej ciqgle jeszcze sg w stadium
raczkowania. Chodzi o stworzenie jednej, obejmujacej wszystkie te zagadnienia propozycji terapii, gdzie
poza technika, towarzystwo osob leczgcych samo w sobie stanowi efekt terapeutyczny.

O
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OogO

O

5. Leczenie bélu - tltumaczenie artykutu "Les mecanismes de la douleur, la neurostimulation transcutanée
&ndash; le TENS."[O

O

gH0O

ECHANIZMY BOLU - NEUROSTYMULACJA PRZEZSKORNA TENSO

o000

O

autorzy : SIANI F. - kinezyterapeuta i BOUCAND M.H. - fizjoterapeutalO
O

O

Styczen 2006

O

MBI jest zdefiniowany przez Miedzynarodowe Stowarzyszenie Badania bélu (IASP) jako
"nieprzyjemne dos$wiadczenie zmystowe i emocjonalne, zwigzane z aktualnie wystepujacym lub
potencjalnym uszkodzeniem tkanek, albo doznanie odczuwane tak jak w przypadku wystepowania
takiego uszkodzenia". (1979)O

O

|

O

Elektryczna neurostymulacja przezskorna jest nieleczniczg i nieinwazyjng technikg przeznaczong do
niesienia ulgi w bolu za pomocg pradu elektrycznego o niskiej czestotliwosci przekazywanego nerwom
poprzez elektrody umieszczone na skorze. Skrot TENS, ktoérym czesto oznaczamy te terapie, pochodzi z
angielskiej nazwy: Transcutaneous Electrical Nerve Stimulation. Aparat, ktéry generuje pozadany prad i
do ktdérego sag podtaczone dwie elektrody zwany jest "neurostymulatorem". Neurostymulacja przezskérna
jest takze terapiaq pomocniczg i przydatng w ewentualnych innych terapiach przeciwbdélowych. Nie ma
niebezpieczenstwa interakcji z innymi terapiami leczniczymi, ktore mogg by¢ przepisane w tym samym
czasie, co TENS, ktérego sposdb uzytkowania powinien by¢ dostarczony choremu przez lekarza albo
kinezyterapaute.

O

O
O
O
Mechanizmy boélud
O

O

Nalezy rozrdézni¢ bdl ktujacy - oznake uszkodzenia, od boélu chronicznego, ktory jest odrebng chorobg
samg w sobie. Méwi sie o chronicznym bdlu po trzy - szeSciomiesiecznym okresie rozwoju. Miejscowy
uraz (cios, oparzenie, zwichniecie...) powoduje pobudzenie peryferyjnych receptoréw mechanicznych,
termicznych lub chemicznych. Te zakofAczenia nerwowe zdolne do zasygnalizowania bélu znajdujg sie we
wszystkich tkankach: w skoérze, sciegnach, stawach, ale takze w trzewiach i miesniach. Informacja jest
wiec przekazywana przez widkna nerwowe az do rdzenia kregowego, gdzie znajdujq sie widkna o roznej
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$rednicy zdolne do przekazywania wielu typow informacji. Z rdzenia kregowego, informacja dociera
nastepnie do moézgu (do wzgorza) gdzie staje sie prawdziwym bdlem, to znaczy nieprzyjemnym
doznaniem umiejscowionym na ciele. Tam nastepuje regulacja reakcji ruchowych i zachowan w stosunku
do naptywajacych doznan bdélowych.Od

O

OogO

O

W systemie nerwowym intensywnos$c¢ bélu regulujg rozne mechanizmy. Informacja bdlowa jest
modulowana podczas catej swojej drogi przez systemy regulacyjne: ]

O

O

O

O

O0- Kontrole segmentarng na poziomie rogu tylnego rdzenia kregowego. Tam znajduje sie filtr
modulujacy o wielkim znaczeniu, zwany "bramkq". Zostat on opisany w teorii "gate control" przez
Patricka Walla i Ronalda Melzacka w 1965. Informacja bélowa przechodzi przez te bramke, ktéra moze
by¢ szerzej lub mniej otwarta: przeptyw informacji bélowej moze by¢ wiec wzmozony, ograniczony, albo
catkowicie przerwany. Im szerzej "bramka" jest otwarta, tym bardziej bdl jest odbierany jako
intensywny. Autorzy tej teorii wykazali, ze stymulacja wtokien cienkich (Ad i C) otwiera bramke i
pozwala przeptywac informacji bélowej i na odwrot, stymulacja grubych widkien pierwotnych (Aa et Ab)
daje specyficzny efekt zwalniajacy, ktdry dazy do zmniejszenia transmisji bolu (zamykajgc bramke).
Zrozumieli oni, ze selektywne pobudzanie grubych widkien dosrodkowych (aferentnych),
spowalniajacych reakcje chemiczng w nerwach obwodowych hamowatoby bél.[J

oo

O

O

- Kontrole zwang nadsegmentarng to jest pochodzaca od mdzgu, z jego pnia. Drogi zstepujace grajq
role pobudzajacg lub hamujacg przekazywanie informacji bolowej.d

oo

O

|

O- Na koncu w chodzi w gre jeszcze inny system regulacji bélu: rola substancji endogennych i
receptoréow morfiny.[

Oogd

|

O

Od roku 1975 wiemy, ze ciato ludzkie wytwarza wtasne substancje przeciwboélowe. To sg naturalne
morfiny, zwane endorfinami (wsrdod nich sg enkefaliny, endorfiny i dynorfiny). Te ostatnie usmierzajg
bél. Inne substancje endogenne (jak np.: substancja P) i specyficzne receptory modyfikujg przekaz
informacji bélowej (lub nocyceptywnej).d

O

O

Ztozone mechanizmy boélowe pozwalajg zrozumiec trzy typy bolu, ktére pojawiajg sie w przypadku
braku réwnowagi pomiedzy systemami pobudzajacym i wygaszajacym.O

O

O

O

- bdl nocyceptywny np.: uderzenie miotkiem, zwichniecie, lub uktucie prowokujg przetadowanie systemu
pobudzajgcego, mowimy o nadmiarze przewodzenia bodzcéw zewnetrznych (powstatych w wyniku
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draznienia receptoréw nerwdow czuciowych - przypis ttumacza), albo o nadmiarze informacji bélowej. To
jest przypadek najczestszy.[]
O

- béle neuropatyczne albo rzadsze niereceptorowe, wynikajace z wady systemy wygaszajacego.
Powstajg one wskutek uszkodzenia centralnego uktadu nerwowego lub uszkodzen nerwéw
obwodowych.[]

|

- bdle psychogennel

|

O

Te rownowage mozna poréwnac do wagi szalkowej: jedna z szalek jest pobudzajgca, druga
wygaszajgca.l]

O

OogoO

|
Mechanizmy neurostymulacji przezskoérnejd
|

O

[MIIIIIINie wyjasniono jeszcze catkowicie mechanizmdw, poprzez ktdére prad elektryczny moze ulzyé w
bolu. Istniejg dwie teorie, ttumaczace dziatanie analgetyczne (znieczulajace), ktére nie dotyczy
przyczyny bélu, lecz usuwa lub zmniejsza jego odczuwanie.d

O

O
Teoria bramki ("gate control"). O
O

O

Mozna stymulowac specjalnie widkna grube, poniewaz posiadajg one prog przezskdérnego pobudzenia
elektrycznego nizszy niz inne, ciensze widkna, (ktére przekazujq informacje bdélowe). Stymulacja zamyka
wiec bramke przewodzeniu impulséw bdlowych. Konwencjonalna neurostymulacja przezskérna
wykorzystuje prady o niskim natezeniu i o czestotliwosci od 70 do 100Hz, wprost na strefe bélowa, az

do osiggniecia uczucia przyjemnego mrowienia. Dziatanie przeciwbolowe jest miejscowe,

natychmiastowe i bez efektu wtérnego.d

O

O

Endogenne neurotransmitery przeciwbdlowe, ktérych produkcja moze by¢ inicjowana przez elektryczne
pobudzanie o niskiej czestotliwosci. Niekonwencjonalna neurostymulacja przezskdérna o niskiej
czestotliwosci (2 do 4 Hz), zwana tez "jak@kupunktura" (acupuncture-like), praktykowana na odlegtos¢
od bolesnej strefy. Tworzy ona wrazenie bardziej lub mniej bolesnego klepniecia. Dziatanie
przeciwbolowe jest rozproszone i opdznione, z efektem wtérnym - to znaczy, ze po fazie pobudzania
nastepuje krotsza lub dtuzsza faza przeciwbdélowa. Mechanizmy neurofizjologiczne wchodzace tutaj w
gre, dotyczg systemow wygaszajgcych zstepujacych, pochodzacych ze $rédmozgowia i pobudzajace
endogenne systemy opioidowe. Mozliwe, ze TENS uruchamia obydwa mechanizmy.[

|

|
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OsO0[

PRAKTYCEO
O
Czy istniejgq przeciwwskazania do uzytkowanialTTENSA?[]
O
O

Jest tylko jedno wazne przeciwwskazanie: wszczepiony rozrusznik serca, silna arytmia serca lub
posiadanie metalowego implantu.l]

O

O

O

- Nalezy uwazac na kobiety ciezarne - neurostymulacja mogtaby zapoczatkowac przedwczesne skurcze
porodowe.[]

O

- Elektrody nie mogq by¢ umieszczone blisko serca, z przodu z szyi, na gtowie albo blisko oczu.
Zastosowane na poziomie zatoki tetnicy szyjnej s zdolne wywotaé spadek ciénienia z omdleniem
(wtéornym w stosunku do odruchu wazowagalnego).

|

- Nie uzywac na strefy niewrazliwe.d
O

- Nie uzywac u chorych na padaczke.O
|

- Elektrody nie mogg by¢ umieszczane na skére zainfekowanga, podrazniong lub skaleczong.d

O

- Nie uzywac aparatu podczas prowadzenia samochodu, poniewaz zbyt intensywna stymulacja mogtaby
wywotacé niekontrolowany ruch ciata i przez to wypadek.d

O

- Nalezy uwaza¢ podczas jednoczesnego uzytkowania innych urzadzen elektrycznych: kosiarki, pity...
(mozliwo$¢ odwrdcenia uwagi - przypis ttumacza)Od

O

oogo

k uzywac aparatu TENS w praktyceld

Os

|

- seans testowy ma na celu wyjasnienie zasad dziatania, miedzy innymi: okre$lenie optymalnych
parametrow stymulacji (miejsce, czestotliwo$¢, natezenie), ocene efektu przeciwbdlowego, zbadanie czy
ten rodzaj terapii jest odpowiedni, nauczenie sie obstugi aparatu i zdefiniowanie warunkéw uzytkowania
(rytm, dtugosc¢ codziennych stymulacji, uzycie zapobiegawcze a nie na zyczenie).O

|

O

- aparature stanowi maty przenosny aparat zasilany przez baterie lub akumulatory, w ktérym mozna
regulowac czestotliwos¢ i intensywnos¢ stymulacji. Nie jest konieczne osigganie najwyzszego progu
stymulacji. Skutecznos$¢ terapii wyraza sie przez odczucie, ktére musi by¢ przyjemne - mrowienie lub
pulsowanie wedtug programu albo uzywanej czestotliwosci. [J

O
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a
Co robi¢, jesli elektrody juz sie nie przyklejajg?
O

O

Dla dobrej przyczepnosci moze sie okazac potrzebne oczyszczenie skory alkoholem przed kazdym
uzyciem. Dobrze jest wygoli¢ miejsce pod elektrody. Jezeli one juz sie nie klejg, trzeba je wymieni¢ na
nowe. Zastosowanie zelu przewodzacego prad jest niezbedne w przypadku czarnych elektrod z
grafitowego silikonu (przymocowuje sie je za pomoca plastra).O

O

O
Gdzie umiejscowi¢ elektrody?]
O

O

Najczesciej wzdtuz nerwu zapewniajgcego unerwienie bolesnego obszaru, albo w miejscu projekcji bolu,
albo w punkcie "spustowym" (czyli tam, gdzie bdl pojawia sie po naci$nieciu). Jezeli stymulacja bolesnej
strefy jest zbyt nieprzyjemna, mozna przytozy¢ elektrody do okolicy sgsiadujacej. Nie wydaje sie
potrzebne krzyzowanie elektrod. Zdarza sie, ze elektrody umieszcza sie w punktach akupunktury. W
takim przypadku, nalezy zmniejszy¢ czestotliwos¢ (1 Hz do 10 Hz) i zwiekszy¢ natezenie az do granicy
tolerancji pacjenta. Nalezy dopasowac stymulator do potrzeb pacjenta, zeby znalez¢ natezenie,
czestotliwos¢ i czas pulsowania, ktére przynosza mu najwiekszg ulge, powodujgc minimalny
dyskomfort.(d

O

O
Jaki wybra¢ program?]
O

O

Ten, ktoéry byt zachwalany przez waszego terapeute. Parametry stymulacji zalezg od trybu pobudzania,
ktory pragniemy zastosowac: Sposoéb konwencjonalny, z mrowieniem, do stymulacji miejscowej, o duzej
intensywnosci i niskiej czestotliwosci dla zniesienia bdlu bardziej rozproszonego. Nastawianie, jak
rowniez trwanie i czestotliwo$¢ seanséw terapeutycznych, mogg zmieniac sie znacznie u tej samej z
jednego razu na drugi. Nie nalezy sie tym przejmowaé. W pewnych przypadkach, przeciwbdlowy skutek
daje sie odczu¢ natychmiast, podczas gdy w innych, bedzie on potrzebowat 30 minut albo godziny terapii
zanim nastgpi ulga w bdlach. U pewnych pacjentéw, przeciwbdlowy skutek znika natychmiast, gdy
przerywa sie terapie, u innych, ulga moze przedtuzac sie do kilku godzin, a nawet dni.(J

O

O

W aparatach nieprofesjonalnych sg trzy tryby stymulacji. Wybiera sie je za pomocg krazka. Tryby burst
i modulacja, powodujgce automatyczne zmiany parametrow stymulacji pozwalajg unikngé
przyzwyczajenia do pradu elektrycznego od uczucia klepania (tryb burst) do uczucia wibracji (tryb
ciggty).Od

O

|

Ulga pojawia sie szybciej lub wolniej po rozpoczeciu stymulacji, poniewaz zaktdca ona przekazywanie
informacji bolowej. Trwa to z reguty przez caty czas trwania stymulacji, czasami réwniez po zakonczeniu
(kilkugodzinny $redni efekt wtérny).O

|
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=0

ic nie czuje, co sie dzieje?d

ood

- Sprawdzi¢ czy generator jest potgczony poprzez kable z elektrodamil

O

- Sprawdzi¢ czy intensywno$¢ stymulacji jest wystarczajgcall

O

- Sprawdzi¢, czy baterie nie sg roztadowane.d

O

O
Czy zdarzajg sie niepozadane efekty?[]
O

O

Ograniczajg sie one do mozliwej reakcji alergicznej (zaczerwienienie skory) na zel przewodzacy prad,
albo na przylepiec uzyty do mocowania elektrod. Alergia moze pochodzi¢ od elektrod - prosty test
wyjasni te sprawe: nalezy potozy¢ elektrode bez zelu i bez pradu - jesli skéra sie zaczerwieni nalezy
zmieni¢ typ elektrod np.: na grafitowe.d

O

O

Ryzyko poparzenia skory zwigzanego z uzywaniem pradu elektrycznego jest nadzwyczaj rzadkie. Jest
ograniczone przez uzytkowanie elektrod o minimalnej powierzchni 4 cm2, respektujgc odstep miedzy
dwiema elektrodami wiekszy od ich $rednicy.O

O

O

U niektorych pacjentdéw moze zaistnie¢ zjawisko nasilenia bolu w kilka godzin lub bezposrednio po
zabiegu. Chodzi o reakcje spotykang ogdlnie podczas pierwszych seanséw terapii. Jezeli taka reakcja nie
zniknie - nalezy sprawdzi¢ jeszcze raz zastosowane parametry lub przerwac terapie. W kazdym razie
zwroci¢ sie do lekarza zlecajacego te terapie.O

O

O
Jaki jest czas trwania jednego seansu?]
O

O

Minimalny czas stymulacji to 20 minut, nie ma natomiast czasu maksymalnego - ten czas wyznacza
tolerancja skérna. O

O

O

O

- W przypadku béléw statych mozna zaproponowac stymulacje przerywang o wyznaczonych godzinach
(np.: 30 min, co cztery godziny). Efekt ulgi powinien trwac po zakonczeniu stymulacji i chodzi tu o efekt
wtorny. Najczesciej jest spotykany przy stosowaniu pradéw o niskiej czestotliwosci (endorfinowe 2 Hz).
Rytm stosowania bedzie zalezny od trwania przeciwbdlowego efektu wtérnego. W przypadku braku
efektu wtérnego stymulacja moze byc¢ stata. W tym przypadku poleca sie stymulacje w trybie
modulowanym (M), albo w salwach (burst), ktéry wykluczy zbyt szybkie przyzwyczajenie sie do pradu.
O

- W przypadku béléw niejednostajnych poleca sie zastosowanie wczesne, nawet zapobiegawcze
(stymulacja przed czynnoscig wywotujaca bél). Wazne by upewnié sie, czy dobroczynny wptyw TENS na
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dolegliwosci bélowe pozwala na progresywng normalizacje aktywnosci i zachowan, ktére pozwolg
nastepnie ograniczy¢ czas stosowania tej terapii. W przeciwnym przypadku, trzeba spodziewac sie

progresywnej utraty skutecznosci tej metody.d
O

O
Czy aparat TENS moze by¢ wypozyczony bezptatnie?d
O

|

W Polsce, tak jak i we Francji, to zalezy od regionu. W wiekszych miastach mozna wypozyczy¢ go w
przychodniach prywatnych, uiszczajgc optaty za wypozyczenie. Mozna tez go kupic¢. Aparaty do
neurostymulacji znajdujq sie we wszystkich sklepach sprzetu medycznego albo w aptekach. O

(|

|
oad
ood

OOOPrzyktady utozenia elektrod, Bisschop Masson (1991)[1

ooo

ooo

oooao

O

oooo

oooOoao

ooo

aooo
OOOrozmieszczenie elektrod przy bélach szyjnychd
O

OO00O(zawsze z tytu szyi)O
oooao

oooO

O

OOOrozmieszczenie elektrod przy bdlach ledzwiowychd
oo

oodao

OoOod

o

O

mf=In

O
6. tlumaczenie artykutu: "Information pour le dentiste"
O

uf=In

—

NFORMACIE DLA DENTYSTY[O

O
i
O
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O

Zespot Ehlersa-Danlosa (EDS) jest nazwa dla grupy dolegliwosci genetycznych dotyczacych kolagenu
(tkanka taczna). Ich wspdlne cechy pomiedzy innymi to: wiotko$¢ drobnych i duzych stawdéw, nadmierna
rozciggliwos¢ skéry, kruchosé tkanek i tendencje do krwawien, problemy na poziomie zastawek serca i
zastawki aortalnej (dla typu naczyniowego, typ IV), chroniczne béle stawdw. Sktonnosc ta jest
dziedziczna w sposéb dominujacy. EDS jest przekazywany 50% dzieci niezaleznie od ich ptci.(d

O

O
W jamie ustnej nastepujace struktury powinny by¢ traktowane z wielkg troskg i ostroznoscig:[d
O

O

O

- Dzigsta i Sluzéwki: mozliwe wczesne pojawienie sie parodontozy, wysokie ryzyko zranienia
podczas szczotkowania zebdéw wraz z tendencjg do krwawienia, nie patologiczna mozliwos$¢ ruszania
sie zebdw, zte zabliznianie sie zebodotu po ekstrakcjild

O

- Zeby: anormalna budowa i ksztatt szkliwa i wzmozone ryzyko préchnicy, zwapnienia w komorze
miazgi i w kanale korzenia,[J

O

- Stawy zuchwy: mozliwe podwichniecia podczas normalnego "uzytkowania", przedwczesnie
moze sie pojawi¢ osteoartroza zwyradniajaca zuchwy. [

O

O

I

O

O

Z powyzszych wiadomosci wynikajg wskazowki dotyczace leczenia zebow: [

O

|

Zapobiegawcze leczenie uzebienia jest bardzo wazne zwazywszy na nienormalng budowe bruzd
zebowych i ryzyka bakteriemii u pacjentéow z typem IV. O

|

O

Jezeli pacjent jest okreslony jako nalezacy do grupy ryzyka, nalezy przepisywa¢ mu antybiotyki przed
kazdym leczeniem inwazyjnym, w tym przed czyszczeniem kamienia nazebnego.d

O

O

O

- Niezbednym jest posiadanie dobrej dokumentacji radiograficznej przed przystgpieniem do leczenia
korzeni, w przypadku wahan, co do leczenia nalezy skierowac pacjenta do specjalisty.d

O

- Leczenie ortodontyczne powinno by¢ bardzo powolne, zaleca sie regularne kontrole radiologiczne
tkanek przyzebia.Ol

O

- Ekstrakcje zebow powinny by¢ realizowane z jak najmniejszymi uszkodzeniami i wymagajg szycia
zebodotu.d

O

- Przeprowadza¢ systematyczne kontrole zebéw, podczas kazdej wizyty pacjenta.d

O

- Nauczy¢ pacjenta technik szczotkowania zebdw oszczedzajacych tkanki i poleci¢ mu stosowanie
miekkich szczoteczek.[

O
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- Zwraca¢ uwage na moment wyjmowania tampondw waty: zawsze nalezy je nawilzy¢, aby uniknac
zranienia tkanki miekkiej.[d

O

- Zwraca¢ uwage na zbyt szerokie otwarcie ust, na czas przepisac kinezyterapie relaksujaca podczas
komplikacji ze zbyt luzng zuchwa, zwraca¢ uwage na szybki rozwdj osteoartrozy podczas czestych
zwichniec¢.O

O

- Bole stawdw zuchwy sg czesto trudne do odréznienia od bélow gtowy lub bdlow zebow
promieniujacych do dalszych regionow.d

O

O

Dr. P. de Coster (Gand)O

{00g0o
O

NOO

DROWIE JAMY USTNEJ I CECHY UZEBIENIA W ZESPOLE EHLERSA-DANLOSAO

ogoo

O

autorzy: dr. P. de COSTER i prof. dr. Luc MARTENS z Centrum Szpitali Uniwersyteckich GAND w Belgii
O

Rezultaty badan i ich interpretacjald

O

O

Spis tresci:O

O

O

O

- Znaczenie jamy ustnej w chorobach tkanki tacznej.Od
O

- Zespoty Ehlersa-Danlosa - historia i perspektywy]
O

- Badania departamentu [(dBijzondereandheelkundelISpecjalistyczna Opieka Dentystycznall
O

O

am

O

O

1.[Znaczenie jamy ustnej w chorobach tkanki fgcznej.Od
O

O

W diagnostyce chordb genetycznych badanie jamy ustnej czesto gra wazng role. Uzebienie i struktury
towarzyszace, takie jak kos¢ zuchwy i dzigsta, mogg stanowi¢ czes¢ patologicznego obrazu w wielu
zespotach objawdw i w niektorych przypadkach majq wielkie znaczenie przy stawianiu wiasciwej
diagnozy. Szacuje sie ogodlnie, ze ponad 1000 chordb genetycznych jednogenowych skojarzone jest z
anomaliami w jamie ustnej. Te anomalie wahajg sie od catkowitego braku uzebienia do specyficznego
zabarwienia zebdw (np.: uzebienia statego).[d
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|

O

W ciggu ostatnich lat badania nad jama ustng przybieraty coraz wiekszego znaczenia dla chordéb takich
jak Zespot Marfana czy tez Zespdt Ehlersa-Danlosa. Gtéwng przyczyng jest to, ze struktury nalezgce do
jamy ustnej oferujg nam tatwo dostepne prébki miekkiej i zwapnionej tkanki tacznej. Tkanka taczna,
ktdra znajduje sie w zebach, dzigstach i wigzadtach stawow zuchwy moze by¢ dotknieta tg chorobg i
wykazywac formy anormalne lub moze by¢ bardzo krucha podczas normalnego funkcjonowania. Ma to
konkretny wptyw na diagnostyke pacjentéow dotknietych tymi chorobami - utatwia rozpoznanie i pozwala
na zapobieganie, leczenie, redukcje ryzyka towarzyszacego tej chorobie.[d

O

naczenie badania struktur zebowych: [

ONOOgO

O

W czesci uwapnionej zebdéw mlecznych jak i uzebienia statego mozna przeczytac historie formowania
zebow i procesdw naprawczych tkanki tgcznej. Proste techniki, takie jak przeswietlenia, w nieinwazyjny
sposob pozwalajg odkry¢ mate anomalie, ktére mogg uzupetni¢ diagnoze. Mozna obserwowac zwapnienia
w kanale nerwowym zeba albo korzenie nienormalnego ksztattu, co jest typowe dla pewnych schorzen
tkanki tacznej uzebienia. O

O

O

Réwniez dzigsta mogg przejawiac szczegdlne nieprawidtowosci. Bardzo wysoka kruchos¢ dzigset moze
wywotaé szybsze pojawienie sie chordb, podczas ktérych, z powodu zapalenia dzigsto odkleja sie od
zeba - najczesciej bez oczywistych, bezposrednich oznak stanéw zapalnych. Podczas badania stomatolog
powinien by¢ szczegdlnie uwrazliwiony na tego rodzaju ukryte symptomy.d

|

O

Stawy zuchwowo-skroniowe sg u pacjentéw cierpigcych na defekt tkanki tacznej przyczyng chronicznych
béléw spowodowanych nagtymi urazami miesni i stawow. Po raz kolejny wczesna diagnostyka i
dostosowane do tych problemodw leczenie sg istotne, aby uprzedzi¢ mogace pojawic sie pézniej procesy
zwyradniajgce (ktére czesto sg bardzo bolesne).d

O

O

Jesli w obrazie choroby obecne sg dolegliwosci sercowo-naczyniowe, szczegdlnie wazne jest zeby
pamietaé, ze jama ustna jest drogg wejscia dla duzej ilosci bakterii. Od dawna wiadomo, ze bakterie
obecne w ubytkach préchnicowych i chorobach dzigset moga wywotac bardzo ciezkie komplikacje
kardiologiczne. Jesli nie wdrozy sie odpowiedniej opieki, pekniecie banalnego wrzodu zebowego, moze
doprowadzi¢ do zagrozenia zycia. Jest to wazne zwilaszcza dla pacjentéow z wadami tkanki tacznej.
Witasciwa higiena jamy ustnej i odpowiednia (prewencyjna) opieka stomatologiczna pozwolg uniknac
wielu problemow.O

O

ogoO
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O

Reasumujgc: mozna stwierdzi¢, ze jama ustna gra duzg role w diagnostyce chorob tkanki tacznej i
pozwala zaréwno upewnic sie o chorobie jak i dobrym stanie ogélnym pacjenta. Dzi$ mato jeszcze znamy
interakcje pomiedzy stanem zdrowia jamy ustnej i ogélnymi, systematycznymi symptomami, np.: w
przypadku Zespotu Marfana lub Zespotu Ehlersa-Danlosa, i dlatego wdrazamy rézne projekty badan.d

O

g0O

NOO

.[Zespoty Ehlersa-Danlosa - historia i perspektywy[]

O

O

Badania nad nieprawidtowosciami uzebienia i jamy ustnej zostaty podjete w latach szesédziesigtych, ale
pozostajg dos¢ nieprecyzyjne i mato praktyczne w zastosowaniu. Z aktualnych badan wynika ze trzeba
zwrdcic¢ szczegdlng uwage na wiotkie stawy zuchwowo-skroniowe w typie klasycznym (stawowym) i w
typie hipermobilnym, oraz sktonno$¢ do szybkiego obkurczania sie dzigset w typie naczyniowym.[O

O

O

Podczas uptywu lat, poprzez liczne kontakty z pacjentami dotknietymi EDS, stwierdzono wspdlne cechy,
ktore zastugiwaty na gtebsze badania. Te punkty byty niedawno podjete przy wykonaniu projektu badan.
Pod forma zintegrowanego projektu pilotazowego, pacjenci sa przyjmowani w poliklinice (de Gand) od
kwietnia 2001. Nawet jesli liczba pacjentéw jest jeszcze niewystarczajgca, aby wyciagngé wnioski
ostateczne, juz mozna wysung¢ kilka wnioskdw co do cech wspdlnych zaobserwowanych u wiekszosci
pacjentow, na bazie standaryzowanych metod badan. O

O

O

Ogdlnie u wszystkich pacjentéw z EDS-em zaobserwowali$my bardzo kruche dzigsta i $luzéwki jamy
ustnej. Dotyczy to szeregu mozliwych objawow - od tatwo krwawigcych dzigset, az do tagodnej formy
tkanki zbliznowaciatej i modzelowatej na podniebieniu i tukach policzkowych, mogacej maskowac
obecnos¢ choroby dzigset. Te lokalne zgrubienia podobne sg do zgrubien miesakowatych, ktdre mozna
obserwowac¢ na niektdérych bliznach u pacjentéw z EDS-em. W typach hypermobilnym i klasycznym EDS
czesto spotyka sie nieregularne i bardzo gtebokie bruzdy zebowe, odpowiedzialne za wczesne zmiany
prochniczne. Przes$wietlenie ujawnia czesto zwapnienia w nerwach zebowych ze skréoconymi korzeniami
(chociaz niekoniecznie). Jak juz powiedziano, te cechy moga komplikowac zabiegi dentystyczne i uczynic
je mniej skutecznymi. O

O

O

Problemy ze stawami zuchwy dotykajg wielkiej liczby pacjentdw z EDS-em. Prowokujg one niezaleznie
od wieku szybka ewolucje w kierunku chronicznych bdélow twarzy albo blokad stawow z oznakami
artrozy. W przeciwienstwie do tego, co wiadomo o populacji zdrowej okres poczatkowy bélow
miesniowych (faza miocenu) ewoluuje szybko do fazy, podczas ktérej biorg gore anomalie na poziomie
torebki stawowej (faza artrozy). Najczesciej choroba ewoluuje w przeciggu kilku miesiecy do
ograniczenia w otwieraniu ust i sztywnosci przy poruszaniu szczeka zmieniajace sie cyklicznie.[d

O

O

Ma sie rozumiec, ze wszystkie te oznaki majg swoj wptyw na zdrowie jamy ustnej. Przedwczesna
prochnica moze by¢ wyeliminowana poprzez tagodng technike szczotkowania zebdw (np.: szczoteczkg
elektrycznq) i poprzez zalakowanie gtebokich bruzd w zebach trzonowych, kiedy one sie wyrzynaja.
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Jezeli zaobserwuje sie nieprawidtowosci w nerwach zebowych lub w budowie korzeni, nalezy podjac
niezbedne $rodki ostroznosci, kiedy przystepuje sie do usuwania nerwu lub ekstrakcji zeba. W przypadku
ekstrakcji nalezy podkresli¢, ze niezbedne sg ekstremalne $rodki ostroznosci przy typie naczyniowym (IV
typ EDS), ewentualne silne krwawienia sq mozliwe. Ten rodzaj zabiegdw powinien by¢ przeprowadzany
w klinice, po uprzedzeniu personelu. Inna uwaga dotyczy szycia rany po ekstrakcji, aby unikngé
rozdarcia nalezy wyciggac zab stabo i najlepiej po odklejeniu otaczajacych go dzigset unikajac w ten
sposéb napinania brzegdéw rany. Niestety, pacjenci z EDS-em majg podwdéjny problem ze $rodkami
znieczulajacymi: normalna dawka nie wystarcza na caty czas trwania zabiegu, podczas gdy tkanki
chorego majg trudnosci w usunieciu tych produktéw. Wreszcie, przypomnijmy to jeszcze raz, ze boéle
stawow zuchwy powinny by¢ leczone jak najwczesniej.d

O

OgO

oogo

w

. Badania w toku w departamentach:

ijzondere TandheelkundeI® [(dMed. Geneticallll

DED

O

Od kwietnia 2001, w klinice uniwersyteckiej w Gand prowadzone sg réwnolegle badania pilotazowe
pomiedzy departamentem chirurgii dentystycznej i medycyny genetycznej, aby przyspieszy¢ zrozumienie
dentystycznych objawéw EDS. Pierwszym celem projektu jest wyszukaé¢ symptomy z jamy ustnej w
powigzaniu z innymi podtypami. Drugi etap dotyczy opracowania tych danych, aby doj$¢ do uzytecznych
konkluzji klinicznych, ktére pozwolg dac proste, subtelne linie diagnostyczne i stosowne leczenie. W
trzeciej fazie przeprowadza sie mikroskopowe badania histologiczne tkanek pobranych z zeboéw, ktoére
pacjenci nam dostarczajg po ich ekstrakcji przez wtasnych dentystow, aby potwierdzi¢ zaobserwowane
nieprawidtowosci. W ten sposdéb mogg by¢ badane ewentualne wiezi réwniez z innymi symptomami
EDS.O

O

O

dr P. de COSTER

O

prof. Luc MARTENS[]

ogoogoo

O

7. ttumaczenie artykutu: "Conduite a tenir devant une plaie[Hans les Syndromes d&rsquo;Ehlers-
Danlos."d
O

oogo
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POSTEPOWANIE W OBLICZU RANY U PACIENTA Z ZESPOLEM EHLERSA-DANLOSALCIEDS)O
a

O

autor : Dr Marie-Noélle GAVEAU
O

O

Marzec 199901

O

O

Zespoty Ehlersa-Danlosa sg rzadkimi genetycznymi anomaliami tkanki tgcznej, tkanki podtrzymujacej,
wszechobecnej w ciele ludzkim. Oznakami kardynalnymi tego zespotu sq nadmierna rozciggliwos¢ i
podatnos¢ na zranienia skory oraz nadmierna wiotkos¢ stawow. Ten tekst ma na celu dostarczenie
praktycznych porad zaréwno pacjentom dotknietym EDS-em jak i ich otoczeniu. O

O

PIS RAN I OKOLICZNOSCI ICH POWSTANIAL]

ooOoogo

O

MOMIDedng z cech Zespotu Ehlersa-Danlosa jest nadmierna rozciggliwos¢ skéry. Skéra jest cienka,
przezroczysta i gtadka, aksamitna, delikatna w dotyku. Niestety, jest tez bardzo krucha. Pod wptywem
naciggania rozcigga sie w spektakularny sposéb np.: powyzej fokci, i powraca do stanu poczatkowego
bez pozostawiania za sobg zmarszczek. Minimalne uderzenia doprowadzajg do pekania skory, ktéra sie
tatwo rozrywa. Staba intensywnos$¢ uderzenia jest zupetnie nieproporcjonalna do powagi uzyskanego
efektu. Zdarzajg sie wiec czeste since w punktach powtarzajacych sie urazéw. Rany u 0sob z takg skorg
sg szerokie, dtugie i rozwarte. Brzegi rany rozchylajg sie na zewnatrz, ukazujac ttuszczowa tkanke
podskdrng, co wywotuje zte wrazenie na dziecku i na jego rodzinie. Rana nie przypomina prostego
przeciecia i upodabnia sie do rany od szrapnela.O

O

O

MIIIIIIRany sg powracajace. Sq mato bolesne i mogg nawet pozostaé niedostrzezone, jezeli dziecko ma
spodnie szerokie lub ciemnego koloru, ktory zamaskuje krwawienie. Generalnie rzecz biorac, rana
krwawi bez powaznego charakteru krwotocznego. Czas krwawienia najczesciej jest normalny (80%), ale
jest tez tendencja do przedtuzajacego sie krwawienia. Powstawanie ran powracajacych zaczyna sie z
nauka chodzenia. Dziecko, ktore nie chodzi jest relatywnie bezpieczne. Pierwsze chwiejne kroki i upadki
nie do unikniecia sg okazjg do mini-dramatow: skaleczenia czota, raczek, nézek... Podczas catego
dziecinstwa chory jest narazony na: upadki, kopniaki podczas przerw lub gry w pite itd... W wieku
mtodzienczym nalezy zmierzy¢ ryzyko uprawiania sportu. W wieku dorostym rany stajq sie rzadsze,
jednak zmeczenie podnosi czestotliwo$¢ powstawania wypadkdéw. Rany sg zlokalizowane w miejscu
uderzenia: czoto, przednia powierzchnia piszczeli, kolano lub szczegdlnie tokiec, czesto powtarzajace sie
w tym samym miejscu u tego samego chorego.[]

O

oogo

PIERWSZA POMOCO
O
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O

Udzielanie pomocy nalezy rozpocza¢ od zdjecia odziezy ze zranionej okolicy ciata, aby zobaczy¢, czy nie
ma innej rany lub kontuzji w poblizu. Nalezy przez 10 minut, za pomocg mydta, idealnie umy¢ swoje
rece. Jesli to niemozliwe, nalezy zdezynfekowac rece alkoholem lub wodg kolonska przed
przystgpieniem do opatrywania rany. O

O

O

Nastepnie trzeba przystgpi¢ do dezynfekcji rany za pomoca sterylnych kompreséw (gaze nalezy ztozy¢
we czworo nie dotykajgc srodka, ktory nalezy zwilzy¢ srodkiem dezynfekujgcym), lub gotowych
kompresdw nasaczonych s$rodkami dezynfekujgcymi np. Bétadined(nie nadaje sie dla uczulonych na
jod) albo Hibitaneld Chlorhexidine, lub MercrylOd (wszystkie te leki dostepne sa w polskich aptekach -
przypis ttumacza). Nie powinno sie stosowac¢ $rodkow na bazie alkoholu. Nie nalezy mieszac réznych
dezynfektantow, ani stosowac po sobie specyfikdéw z réznych klas (np.: nie miesza¢ Betadinudi
Mercrylal). Unika¢ baweltny higroskopijnej, ktérej wtdkienka moga pozosta¢ w gtebi rany.d

O

O

MIIIIIIMozna rowniez przyblizy¢ brzegi rany za pomoca sterylnych plastrow (Stéristrip] sprzedawany
w aptece). Plasterki powinny byc¢ przyklejane prostopadle do osi rany, tak by plasterki nie stykaty sie ze
sobg. Aby zwiekszy¢ wytrzymatos¢ opatrunku mogg by¢ przyklejone na krzyz, na skére suchg, czysta,
ogolong (sterylng jednorazéwka) i oczyszczong spirytusem, co zwiekszy przyczepialnos¢ plastra. Te
plasterki pozwolg na dotarcie do najblizszego szpitala, ale nie zastgpig niezbednego szycia rany (z
wyjatkiem matych ran nie przekraczajacych 2 do 3 cm). Pomimo zalecanych $srodkéw ostroznosci
plasterki te majg tendencje do odklejania sie wskutek transpiracji skornej, saczenia rany, ruchow
stawdw i rana jeszcze nie zablizniona moze sie ponownie otworzy¢. W takim przypadku nalezy ponownie
nakry¢ rane kompresem sterylnym i przyklei¢ go plastrem.d

O

pfulul=Tn

OMOC MEDYCZNA W NAGLYCH WYPADKACHOI

a

O

IOIIITPowazna rana najczesciej wywotuje zywg reakcje personelu medycznego i dziecko jest
wypytywane, jakich akrobacji dokonato, by odniesc takg rane. W obliczu kontuzji i ran mozliwe jest
podejrzenie o maltretowanie dziecka. Nalezy wiec poinformowac lekarza lub chirurga o rozpoznaniu EDS-
a, o tym co to za zespdt i jakie srodki ostroznosci nalezy podjac. Najlepiej mie¢ ze sobg broszurke
stowarzyszenia.lJ

O

O

MIMMIesli rana jest gteboka, powinny by¢ wykonane zdjecia rtg w celu znalezienia ciata obcego. Jesli
rana znajduje sie blisko stawu, czestg praktyka jest badanie po podaniu $srodkéw przeciwbdlowych.
Chirurg przeszukuje tkanki wewnetrzne, aby odnalez¢ ewentualne inne uszkodzenia, (np.: $ciegien, zyt),
ktore trzeba bytoby naprawi¢ zanim zaszyje skére. Decyzja o koniecznosci tego badania nalezy do
lekarza pogotowia. Z powodu ryzyka infekcji konieczne jest zaszycie rany w przeciggu 6 godzin od
wypadku (wliczajac pierwsza pomoc, jaka zostata udzielona dziecku na miejscu wypadku). Ostona
antyseptyczna musi by¢ oczywiscie staranna, nawet, jesli byta udzielona w koncowej fazie wypadku. W
zaleznosci od okolicznosci wystgpienia rany lub stopnia jej zanieczyszczenia mozna zastosowac
antybiotykoterapie na 7 do 10 dni w celu unikniecia nadkazenia. To nie jest zachowanie standardowe i
nie zawsze konieczne. Powinniscie takze mie¢ przy sobie zaswiadczenie o waznosci ostatniego
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szczepienia przeciwtezcowego (zaswiadczenie lekarskie, lub kalendarzyk szczepien). W przypadku
watpliwosci otrzymacie serum przeciwtezcowe, ktorego powtarzanie jest zbedne i alergizujace, tak samo
jak (zbyt czeste) powtarzanie szczepienia przeciwtezcowego. Warto pamietaé o tym, ze obowigzkowe
szczepienia przeciwtezcowe fgczg w sobie catkowitg skutecznos¢ i nieszkodliwos¢.Od

O

O

MMM Chirurg, lekarz, albo pielegniarka ratunkowa przystepuje wiec do szycia. Aby jak najstaranniej
zblizy¢ brzegi rany, czasami trzeba wykonac szwy podskdrne nicig wchianialng. Te szwy bedg
niedostepne po zaszyciu ostatecznym, ale znikng po uptywie 45 do 60 dni. Aby otrzymac optymalne
zabliznienie rany, szwy winny by¢ wykonane cienkg nicig niewchtanialng, np.: 00 lub 000 bezposrednio
nawleczong na krzywag igte. Punkty powinny by¢ zblizone do siebie na odlegto$¢ 5 mm, (zawsze mniej niz
1 cm odstepu). U pacjentéow z EDS-em szycie rany jest kunsztowng pracg "krawcowej". Szycie
wymagajace wielu naktu¢ jest wykonywane po podaniu miejscowo podskdérnych zastrzykdéw
przeciwbolowych z ksylokainy (w przypadku braku uczulenia na ksylokaine, lub produkty pochodne). Z
nadmiernej elastycznosci skdry wynika fakt, ze w niektorych punktach moze sie ona zbytnio naddawag,
to znaczy, ze po naciggnieciu ni¢ moze przechodzi¢ przez nig pod katem (rany zygzakowate), podczas
gdy sasiednie punkty bedq stawiac¢ opdr. Zastosowanie klamerek albo grubej nici wymaga przepisu
(lekarza), poniewaz powoduje ono trwate i powazne blizny.[

O

O

I Dezeli rana jest umiejscowiona w sasiedztwie stawu i w kazdym momencie ma tendencje do
ponownego otwarcia sie, mozna zaproponowac:[]

O

O

O

- gips zywiczny z szerokim okienkiem ze wzgledu na rane, aby zupetnie unieruchomié staw na
poczatku zablizniania sie ranyd

O

- albo lepiej stabilizator stawu, ktéry ograniczy ruch np.: kolana, pozwalajac na chodzenie.
O

ABLIZNIANIEO

oNOOgO

O

[MIIIIITPowstanie strupa jest etapem waznym i normalnym. Na poczatku moze pojawic sie saczenie
rany. Uszkodzenie sgsiednich tkanek, ktore towarzyszyto powstaniu rany ewoluuje przybierajac kolory
wybroczyny: niebieski, bragzowy, czarniawy. Podczas tego okresu wazny jest wolny dostep powietrza,
ktory sprzyja zabliznianiu ran, dlatego nalezy unika¢ zanieczyszczenia, a wiec zamoczenia $wiezo
zaszytej rany. Kgpiele, ptywanie sg w sposob oczywisty zabronione na 3 do 4 tygodni. U dziecka, w
zaleznosci od umiejscowienia rany, w celu zapobiezenia zanieczyszczeniu nalezy szew przykry¢
sterylnym kompresem, nie zaktécajgcym swobodnego oddychania skéry i przymocowac go
hypoalergicznym przylepcem. Kompresy nalezy zmienia¢ codziennie i jezeli to tylko mozliwe zdejmowac
na noc, aby wystawia¢ rane na powietrze.[

O

O

[IIIIIIINici chirurgiczne nalezy trzymac diuzej niz zwyczajowo z powodu dtuzszego czasu zablizniania,
minimum 10 do 15 dni. Uzasadnione jest sprawdzenie stanu szwu poprzez wyciggniecie co drugiej nici i
przystgpienie do catkowitego ich usuniecia nazajutrz lub jeszcze pdzniej. Wazne by po zdjeciu szwow
zabezpieczy¢ blizne specjalnym, silikonowym plastrem, aby dobrze sie zrosta.[d
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|

O

Blizny sg cienkie jak "bibutka do papierosow", atroficzne, fiotkowe, bledngce powolnie, albo czasami
tworzace keloidy (twarde i ciemnoczerwone blizny wynioste ponad poziom otaczajgcej skory, majace
ksztatt wybrzuszen powstatych ponad brzegami rany), zbliznowacenia. W obrebie blizny naturalnie
uwtosienie skory odrasta bardzo rzadko. W przypadku ran powtarzajacych sie w tym samym miejscu
(kolana, tokcie) i ich nastepstw moze sie zrodzi¢ konieczno$¢ przedyskutowania zastosowania chirurgii
estetycznej, pomimo jej ograniczen (nowe naciecia bedg sie goity rownie trudno).O

O

APOBIEGANIEO

ONODOgO

O

MIIIIIII¥ apobieganie powstawaniu ran polega gtéwnie na ograniczeniu potencjalnych przyczyn
wypadku, na przyktad: [

O

|

- urzadzenie domu: jesli w domu sg mate dzieci nalezy ostoni¢ rogi mebli specjalnymi naroznikami. Poza
tym nalezy zrezygnowac z dywanow lub przyklei¢ je dwustronna tasma klejaca, oraz poszerzy¢ schody,
na ktérych mozna sobie zawadzac¢.Od

|

O

- zwierzeta: zadrapanie kota, ugryzienie psa mogg przynies¢ niewspotmierne skutki, dlatego zalecane
jest nieposiadanie zwierzatka, albo posiadanie takiego zwierzatka, ktore nie spowoduje skaleczen (rybki,
mate ptaki ozdobne itp.)O

O

O

- sport: nalezy zmierzy¢ ryzyko, unikac sportéw zbyt niebezpiecznych (zwtaszcza sportdéw walki),
uzywac ochraniaczy na kolana, tokcie, piszczele, gtowe... Rownie powazne ryzyko jest zwigzane z
nadmierng ochrong, ktéra uniemozliwi dziecku lub nastolatkowi normalny rozwaj.Od

O

O

MIIIIPowstawanie ran stanowi czes¢ rozwoju objawdw Zespotu Ehlersa-Danlosa. Najnormalniejsze
zycie z mozliwych nie pozwoli ustrzec sie od wszystkich mozliwych wypadkdéw. Nie obwiniajcie sie.
Wypada ostrzec osoby majace pilnowac chorego dziecka i wskazac¢ im plan postepowania, nie
oszatamiajac ich. Roztropnie jest zabiera¢ wszedzie ze sobg (podrdze, spacery), w recznym bagazu,
dyskretnie, aby nie niepokoi¢ dziecka, s$rodki opatrunkowe pierwszej pomocy: [

ood

- $rodki odkazajacel

O

- kompresy wyjatowioneld

v O

plastry z opatrunkiem(]
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O
- przylepcel
O

O

MIIMMIDorzuccie do torby masé¢ na wybroczyny typu Hémoclar(] do aplikowania na guzy, krwiaki, kiedy
nie dochodzi do przerwania skory. Tego typu kontuzje sg rowniez bardzo czeste. Mozecie tez udac sie
do najblizszego szpitala lub pogotowia, aby zatozy¢ szwy (nie zapominajcie o zasadzie 6 godzin!).[J

O

O

XXk []

a

O

IIITReasumujac: skdra stanowi naturalng bariere pomiedzy ciatem a $Swiatem zewnetrznym i jej
przerwanie przedstawia fizyczne i psychologiczne zagrozenie. Dziecko samo dazy do ograniczania tych
czynnosci, ktore uprzednio spowodowaty wypadek. Nalezy mu pomoc odzyskaé wiare w siebie i nie
ogranicza¢ go w nadmierny sposéb. Jednakze te rany, nawet rozwarte, przeszkadzajace w codziennosci,
pozostawiajgce nieestetyczne blizny nie stanowig zagrozenia zycia. Wskutek powtarzania sie wypadkéw
dziecko i jego rodzina obawiajq sie ich zajscia. Wazne by jak najlepiej modulowac swoje podejscie
psychologiczne, aby umozliwi¢ dziecku na taka aktywnos¢, ktéra raczej nie jest niebezpieczna i tym
samym na jego optymalny rozwéj.d

O

O

O
8. Mumaczenie artykutu : "L&rsquo;avis psyllla fratrie de I&rsquo;enfant handicape'
O

oogo

B

OGLAD PSYCHOLOGICZNY NA WIEZI RODZINNE DZIECKA NIEPELNOSPRAWNEGOO

oogoo

=

olat(a)bym mie¢ EDS-a, siedzie¢ na wodzku jak moja siostra,d

ogd

zeby tylko mama zajmowata sie mng"[F Jak unikna¢ tej rozpaczy?

O

mf=In

O

Uwzglednienie wiezi braterskiej i badania nad nig do niedawna byty zaniedbywane podczas leczenia
dziecka chorego na EDS. Tymczasem bracia i siostry tego dziecka sgq poddawani przymusowi
podporzadkowania sie sytuacji rodzacej niepokoje, w ktérej pograzona jest rodzina.

O

|
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|

|
Mie¢ chore dziecko:O
O

O

Po przezyciu szoku, swoistego "trzesienia ziemi" wywotanego przez orzeczenie choroby rodzice
przewaznie przezywajg fazy watpliwosci, niedowierzania, oraz buntu. Trzeba potwierdzi¢ diagnoze, a
pézniej zorganizowac postepowanie. Podczas konsultacji, terapii, tworzeniu i przymiarkach ortez i ubran
towarzyszy dziecku najczesciej jeden rodzic... Czesto to matka porzuca prace, aby poswiecic sie
niesprawnemu dziecku. W ramach organizacji zycia rodzinnego inne dzieci podejmujg obowigzki opieki
nad mtodszym rodzenstwem podczas nieobecnosci matki. Najstarsze przyjmujg role opiekunow. Jeszcze
trudniej jest, gdy te role musi podja¢ najmtodsze, zdrowe dziecko.[d

O

O

Z punktu widzenia psychoanalityki: brat lub siostra sq zapomniani przez matke w tym sensie, ze nie ma
dla nich miejsca w jej przestrzeni mentalnej. U najstarszych dzieci, narodzenie sie chorego dziecka
moze spowodowac efekt wymazania wspomnien dotyczacych ich pierwszych lat zycia, podczas gdy
wspomnienia przyjscia na swiat rodzenstwa, hospitalizacji oraz etapdw poodejmowania coraz wiekszej
odpowiedzialnosci sg $ladami nie do usuniecia. Dla dziecka EDS, ktére rodzi sie pdzniej - to, ze rodzice
poswiecajg mu calg swojg energie jaka dysponujg, moze dac¢ efekty odwrotne do zamierzonych.

O

|
a

|
Reakcje innych dzieci w rodzinie: [
|

O

Inne dzieci mogg sie czu¢ opuszczone, poniewaz cata troska rodzicdw jest skierowana na chore dziecko.
Rodzice sg szczesliwi majac dziecko zdrowe, dobrze sie trzymajgce. Ono nie stwarza problemodw i nie
chce ich stwarzac¢. Dziecko zdrowe moze sie czu¢ winne za to, ze ma ktopoty i nie Smie o nich moéwic -
przeciez jego problemy to tak niewiele w poréwnaniu z chorobg brata/siostry. Zdrowe dziecko jest czesto
zakltopotane zachowaniem swoich rodzicow. Mogg sie w nim zrodzi¢ uczucia zazdrosci w stosunku do
chorego dziecka, uczucia agresji, ktéra nie ma prawa zosta¢ wyrazona, uczucia strachu przed smiercia,
porzucenia, i poczucie winy, ktdre mieszajg sie ze sobg w poczuciu samotnosci. Rodzenstwo dziecka
chorego moze miec tendencje do zanizania swojej wartosci i do zaniechania zapraszania kolegéw do
swojego domu. Wypracowuje ono strategie obrony przed strachem poprzez cisze, izolacje, wpadanie w
wir zajec¢, ucieczke, lub odrzucenie rodzicow.

O

O

Idealizowanie chorego dziecka zobowigzuje dziecko zdrowe do pozostawania w jego cieniu, do zwolnienia
tempa swojego rozwoju. Mogq pojawic sie ktopoty psychosomatyczne: alergia, egzema, astma, ktopoty
ze snem, nadpobudliwo$¢, spadek wydajnosci szkolnej az do prob samobdjczych. Czasami moze miec
miejsce proceder naprawczy, ktéry moze sie przeciaggnac az do planéw zawodowych: zostac pielegniarkg
lub nauczycielem... O

O

|
i
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Rady dla rodzicéow:
O

O

Jak zapobiec, by¢ czujnym lub naprawic sytuacje?

O

O

O

- Rodzice, dziatajac w dobrej wierze, przewaznie nie majg Swiadomosci "zapomnienia" zdrowego
dziecka. O

O

- I rodzice i cate otoczenie: dziadkowie, lekarz i szkota powinni by¢ czujni w stosunku do zdrowego
dziecka by wychwyci¢ jego spadek wydajnosci szkolnej, nadpobudliwos$¢, agresje zanim sie pojawig
powazne oznaki depresji.[]

O

- Nalezy czesto poswieca¢ zdrowemu dziecku choc¢by krétka chwile sam na sam, moze by¢ to: wspdlna
gra, sport z tatg, pogawedka wieczorna, wyjscie z domu, aby stworzy¢ mozliwos¢ kontaktu.d

|

- Aby moc sprosta¢ tym zadaniom, rodzice sami nie moga zle sie czué¢.

O

O

[T eczenie depresji rodzicielskiej u dziecka zdrowego nie zmieni stanu dziecka chorego, lecz
poprawi atmosfere rodzinng, istnienie lub brak nadziei. Trzeba to powiedzie¢ w rodzinie, nawet w
ramach indywidualnej lub rodzinnej psychoterapii, ze zdrowe dzieci potrzebuja prawdziwego miejsca,
potrzebujg by¢ zwyktymi, beztroskimi dzie¢mi.d

O

O

Dr Marie-Noélle Gaveauld

O
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