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'NOWOCZESNE TERAPIE POZWALAJA
DLUZEJ CIESZYC SIE DZIECINSTWEM

Wspotczesna medycyna: W najtrudniejszych przypadkach,
gdy niemozliwe jest calkowite wyleczenie pacjenta, dgzy sie
do maksymalizacji komfortu zycia najmtodszych.
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Choroba dziecka, szczegolnie tak przewlekla i grozna, jak biataczka to ogromny
stres i trudne doswiadczenie dla matego pacjenta, i jego rodzicow. Kojarzy sie
z bolem, szpitalng separacjg, trudnymi pytaniami, lista zakazéw. Pacjenci Oddziatu
Hematologii i Onkologii Dzieciecej w Szczecinie tlamig ten stereotyp.

Tam gdzie Mikota

Orzycnodzl ¢

o$wiadczenie cho-
roby nowotworowej
dziecka rzutuje na
zycie calej rodziny -
przyznaje Marzen-
na Gorska ze Stowa-
rzyszenia Rodzicow
Dzieci Chorych na Bialaczke i inne
Choroby Nowotworowe, wspomi-
najac wlasne przezycia zwigzane
z chorobg cdrki. Wlasnie one zmo-
tywowaly rodzicéw i personel me-
dyczny Szpitala Klinicznego nr 1
w Szczecinie do dziatania.

Dziecko zapomina
o chorobie
1 Stowarzyszenie, ktore w tym
roku obchodzi 20-lecie istnie-
nia, udziela finansowego i przede
wszystkim psychicznego wsparcia
rodzicom i dzieciom, trafiajacym do
kliniki, na ten nowoczesny i wyjat-
kowy oddziat,bo wzniesiony z fun-
duszy zebranych staraniem czlon-
kow Stowarzyszenia, lekarzy i przy-
jaciél. Na Oddziale sw. Mikolaja
czlonkowie Stowarzyszenia dziata-
ja spotecznie, a mali pacjenci z za-
lozenia majg zapomnied, ze leza
w szpitalu. Wszystkie standardy

medyczne stosowane na oddziale
sg zgodne ze Swiatowymi,a oprocz
tego traktujemy matego pacjenta
tak,aby szpitalna rzeczywisto$¢ by-

,Chore dziecko jest
pacjentem, ale po-
zostaje dzieckiem,
dlatego istotna jest
nadal obecnosc
rodzicow”,

1a dla niego jak najmniej ucigzliwa.
Dzieci na oddziale majg normalne
zajecia, tak jak w szkole,zawsze mo-
g3 towarzyszy¢ im rodzice, a jesli
tylko choroba na to pozwala skra-
camy pobyt w szpitalu, by ulatwié
matym pacjentom codzienng egzy-
stencje -méwi dr Sebastian WozZniak,
pediatra pracujacy na oddziale.

Terapia nie musi
zabiera¢ dziecinistwa
2 W trakcie leczenia walczy sie
z chorobg i bélem, ale tez
z wlasnymi ograniczeniami i stra-
chem. Dr WozZniak wyjasnia, ze w
przypadku przewlekltych choréb

wa razy

onkologicznych standardem jest
obecnos¢ psychologa, ktory stuzy
pomoca zaréwno rodzicom, dzie-
ciom,jak i personelowi, jesli zacho-
dzi taka konieczno$¢. Z dzieckiem
trzeba rozmawiac¢ o chorobie, daw-
kowa¢ wiedzg, i nie zostawiac¢ go
bez odpowiedzi. Powinno dowie-
dzie¢ sie od rodzica, ze jest chore,
a nie od kolezanki w szkole czy
sasiadki.Z pomocy psychologicznej
korzystaja nie tylko pacjenci onko-
logiczni,ale réwniez inne dzieci ho-
spitalizowane przewlekle w szpita-
lu.Chore dziecko jest pacjentem,ale
pozostaje dzieckiem, chociaz cho-
roba to przys$pieszony kurs dorasta-
nia, dlatego atmosfera miejsca
i obecno$¢ rodzicow ma ogromne
znaczenie.To o wiele prostsze, kie-
dy przy szpitalu dziataja pokoje ho-
telowe, jak ma to miejsce w przy-
padku tego szczecinskiego Oddzia-
hu. Tym, co skutecznie pomaga za-
pomnie¢ o szpitalnej rzeczywistosci
sq tez inni, uSmiechnieci ludzie
Nasz oddzial odwiedza stala grupa
mtlodych wolontariuszy, ktérzy spe-
dzaja czas z pacjentami, regularnie
odwiedzajg nas szczecinscy domi-
nikanie i wielu ludzi dobrej woli,

ktorzy chetnie obdarowujg matych
pacjentéw drobnymi upominkami,
a patron oddziatu $w. Mikolaj obo-
wigzkowo pojawia si¢ dwa razy do
roku,na gwiazdke i w dniu dziecka
- mOwi Marzenna Gorska. Daje to
matym pacjentom poczucie bezpie-
czenstwa i sprawia, ze nawet te bo-
lesne aspekty choroby latwiej
znies¢.

Marzenna Goérska
Stowarzyszenie Rodzicéw Dzieci
Chorych na Biataczke i inne Choroby
Nowotworowe

prof. Sergiusz
Jézwiak
Kierownik Kliniki
Neurologii Epilep-
« tologii Centrum
o Zdrowia Dziecka
w Warszawie
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,Dzieki odkryciom
genetyki molekularnej
pojawita sie szansa

na leczenie przyczyno-
we, ktére hamowatoby
wzrost guzow”.
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ODDZIAL SW MIKOLAJA

Na tym Oddziale cztonkowie Stowarzy-
szenia Rodzicéw Dzieci Chorych na
Biataczke i inne Choroby Nowotworowe
dziataja spotecznie, a mali pacjenci

z zatozenia maja zapomnieé, ze leza

w szpitalu.
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TERAPIA
ADHD
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SZCZESLIWE DZIECINSTWO

Nalezy edukowaé nauczycieli, rodzicow
i réwiesnikow dzieci z ADHD oraz wal-
czy¢ z negatywnymi stereotypami
zwigzanymi z ta choroba.

DH

D nie koncz

sie w szkole

Pytanie: Czy ADHD to choroba?

Odpowiedz: Osoba z ADHD ma
pewne deficyty (zaburzenia koncen-
tracji, nadruchliwos¢, nadmierng
impulsywnosg), ktdre podobnie jak
wada wzroku, wymagajg leczenia.

Zesp6l ADHD (akronim angielskiej nazwy
Attention Deficit Hyperactivity Disorder,
po polsku zespét nadpobudliwosci psycho-
ruchowej z zaburzeniami koncentracji uwa-
gi) jest najczestszym zaburzeniem wieku
rozwojowego. Objawia sie zaburzeniami
koncentracji, nadmierna impulsywnoscia
inadruchliwoscia.Zwykle objawy sg wyraz-
nie widoczne juz miedzy 5 a 7 rokiem zycia.
Szacuje sie, ze u ok. 60% chorych objawy
ADHD utrzymuja sie do okresu dorostosci.

Terapia ADHD
Terapia ADHD jest trudna i trwa zazwyczaj
wiele lat. Podstawg jej sukcesu jest wielo-
kierunkowo$¢ podejscia z wykorzystaniem
psychoterapii, oddzialywania psychospo-
lecznego i farmakoterapii. Kluczem do ra-
dzenia sobie z nadpobudliwoscia dziecka
jest zrozumienie jej przyczyn oraz pelna
akceptacja dziecka. Dlatego, tak wazne jest,
aby rodzice, nauczyciele oraz opiekunowie,
posiadali odpowiednig wiedze i umiejet-
nosci w postepowaniu z takim dzieckiem.
Niestety wlasciwa terapia objetych jest w
Polsce mniej niz jedna piata dzieci z ADHD.
Leczenie farmakologiczne takze dalece od-
biega od standardéw swiatowych, a wielu
rodzicow wcigz obawia sie stosowania le-
kéw u swoich dzieci. Niewlasciwa terapia
ADHD prowadzi do rozleglych konsekwen-
cji spotecznych i ekonomicznych. Pojawie-
nie sie dziecka z ADHD w rodzinie wplywa
zasadniczo na relacje miedzy jej czlonkami.
Konflikty, napiecia,brak porozumienia na li-
nii dziecko-rodzice,dziecko-rodzenstwo,jak

i pomiedzy samymi rodzicami przekladaja
sie na stan zdrowia psychicznego i fizycz-
nego calej rodziny. Badania socjologiczne
dowodza,ze w rodzinach dzieci z ADHD cze-
Sciej wystepuja zaburzenia lekowe, depresije,
uzaleznienia, a nawet konflikty z prawem.

Trudna
reakcja otoczenia
Dzieci i nastolatki z nieleczonym ADHD cze-
sto zyja w izolacji.Ich trudne do przewidze-
nia,impulsywne zachowanie tworzy bariere
w nawigzywaniu i utrzymywaniu przyjazni.
Osoby z ADHD, cho¢ z reguly bardzo inteli-
gentne, nie radza sobie czesto takze w doro-
stym zyciu. Osoby nadpobudliwe wcze$niej
niz ich réwiesnicy koncza kariere szkolna,
uzyskuja gorsze wyksztalcenie, czesciej po-
padaja w konflikty z prawem. Prospektyw-
ne badania wskazujg na dziesigciokrotny
wzrost ryzyka uzaleznienia od lekéw i sub-
stancji psychotropowych u oséb z ADHD
w poréwnaniu z 0gdélnag populacja. Inne
konsekwencje nieleczonego ADHD w zyciu
dorostym to czestsze rozwody i separacje,
wypadki samochodowe, problemy z pracg.
Pomimo licznych szkoleni i publikacji na
temat ADHD oraz coraz wiekszej wiedzy
0s0b zajmujacych sie pracg z dzie¢mi,w dal-
szym ciggu znajomos$c tego schorzenia nie
jest powszechna. Dlatego takiego znaczenia
nabierajg wszelkie inicjatywy, ktérych ce-
lem jest zwigkszenie §wiadomosci nt. ADHD,
postepowania z dzie¢mi, u ktérych chorobe
zdiagnozowano, dostepnych terapii i skut-
kow zaniechania leczenia. Efektem tych
dziatan powinno by¢ z jednej strony uwraz-
liwienie tych, ktérzy odgrywaja zasadnicza
role w codziennym funkcjonowaniu dzieci
z ADHD, a przede wszystkim: nauczycieli,
rodzicow, réwiesnikéw, a z drugiej elimi-
nowanie negatywnych stereotypow zwig-
zanych z tg choroba.

PS\VChoeC

uczem O

Skrét ADHD pochodzi od angiel-
skiej nazwy zaburzenia okreslane-
go po polsku jako zespoét deficytu
uwagi z nadpobudliwoscia. Dzieci
z ADHD rozpraszaja sie tatwiej niz
inne, sa zdekoncentrowane. Ich za-
chowanie jest zle zorganizowane,
chaotyczne, dziataja impulsywnie

i czesto robia cos zanim pomysia.

Przyczyny ADHD s3 zlozone. Duze znaczenie
w powstawaniu ADHD maja czynniki gene-
tyczne, ktore tworza predyspozycje do powsta-
nia tego zaburzenia.Jednak na ujawnienie sie
objawéw i stopien ich nasilenia majg wptyw
czynniki $rodowiskowe. Takie, ktére wplywa-
ja na uklad nerwowy dziecka, jak np. uszko-
dzenia okoloporodowe, oraz takie, ktore wply-
wajg na psychike dziecka, czyli przede wszyst-
kim oddzialywania rodzicielskie. Trzeba pod-
kresli¢, ze samo “zle wychowanie” nie dopro-
wadzi do powstania ADHD. Aby rozwinelo si¢
zaburzenie dziecko musi mie¢ pewne predys-
pozycje natury biologicznej.

Dzieci z ADHD nie sg bardziej ruchliwe niz
dzieci o “Zywym” temperamencie. R6zni-
ce dotyczg sposobu dzialania i zdolnosci do-
stosowania swojej aktywnosci do wymagan
sytuacji. Dzieci te nie potrafia elastycznie
zmienia¢ sposobu zachowania w zaleznosci
od zmieniajgcych si¢ warunkéw, nie potrafig
zapanowac nad sobg, nawet kiedy bardzo chcg
by¢ “grzeczne”. Natomiast zdarza sie, ze przez
dtuzszy czas pozostajg bardzo zaangazowane
w jedna czynno$¢ wymagajaca koncentracji

ukacja
O sukecesu

uwagi, np. niektére z nich buduja godzinami
z klockow Lego. Niezdolno$¢ do oderwania sie
od wykonywanej angazujacej czynnosci to
takze objaw braku elastycznosci w kierowa-
niu swoim zachowaniem charakterystyczny
dla tych dzieci.

Terapie farmakologiczna stosuje sie tylko
wtedy, kiedy objawy zaburzenia sg bardzo na-
silone a inne metody pomocy okazuja si¢ nie-
skuteczne, czy niemozliwe do zastosowania.
Najbardziej skuteczna forma terapii w przy-
padku dzieci z ADHD jest praca psychoeduka-
cyjna z rodzicami dziecka oraz z jego nauczy-
cielami. Rodzice i nauczyciele poprzez swoj
codzienny kontakt z dzieckiem mogg ulatwic¢
mu sprawowanie coraz lepszej kontroli nad je-
go zachowaniem.Trzeba pamietad,ze sytuacja
psychologiczna rodzicéw i nauczycieli majg-
cych kontakt z dzieckiem z ADHD jest bardzo
trudna i stresujgca,dlatego psycholog pracujacy
z rodzicami dziecka ma przede wszystkim na
celu dopoméc w zmianie zdezorganizowanych
oddziatywan wychowawczych rodzicéw, pole-
gajacych np. na chaotycznym stosowaniu kar,
na oddzialywania uporzadkowane, oparte na
refleks;ji i zrozumieniu problemu.

dr hab.

Matgorzata Swiecicka
Katedra Psychologii
Klinicznej Dziecka i Rodziny,
Wydziat Psychologii UW,
konsultantka Poradni

Pro Psyche
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TERAPIA NIEFARMAKOLOGICZNA
Najbardziej skuteczna forma terapii

w przypadku dzieci z ADHD jest praca
psychoedukacyjna z rodzicami dziecka

‘ oraz z jego nauczycielami.
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Stwardnienie guzowate to choroba dziedziczna, wywotana mutacja genow. Chociaz jest
schorzeniem stosunkowo rzadkim - zapada na nia 1 osoba na 6-7 tys. populacji ogolnej - leczenie
jest trudne i jedynie objawowe, a skutki w postaci np. uposledzenia rzutuja na cale zycie pacjenta.

PROFIL

Stanowisko:
Kierownik Kliniki Neurologii
[ Epileptologii Centrum
Zdrowia Dziecka
w Warszawie

Wedlug najprostszej definicji
stwardnienie guzowate nalezy do
choréb skérno-nerwowych, czyli
takich gdzie cze$¢ objawow jest wi-
doczna na skdrze, a cze$¢ dotyczy
wewnetrznych narzadéw - nerek,
watroby, ptuc. - Choroba odznacza
sie bardzo réznym obrazem klinicz-
nym, u niektérych pacjentéw wy-
stepuja niewielkie zmiany skoér-
ne, u innych powoduje padaczke
lub opéznienia w rozwoju - wy-
jasnia prof. Sergiusz Jozwiak, kie-
rownik Kliniki Neurologii i Epilep-
tologii Centrum Zdrowia Dziecka
w Warszawie. Zmiany narzadowe
w postaci guzow niosg ze
sobg zagrozenie dla pa-
cjenta, ale jak zaznacza
profesor to wlasnie upo-
$ledzenie rozwoju dziec-
ka, u ktérego zdiagno-
zowano stwardnienie
guzowate staje sie naj-
powazniejsza konse-
kwencja choroby. 75%
chorych ze stwardnie-
niem guzowatym ma
napady padaczkowe
w 1 roku zycia, a poja-
wienie sie ich w tym
okresie powoduje, ze
4/5 pacjentéw z napa-
dami ma uposledzenie
rozwoju umystowego,
w réznym stopniu - do-
daje prof. Jozwiak.

Nowatorskie

podejscie do leczenia
Centrum Zdrowia Dziecka jest jed-
nym z tych polskich osrodkéw,
w ktérym codziennie leczy sie kil-
ku pacjentéw z tym schorzeniem.

»<Zmiany w genach
uniemozliwiajg
catkowite wyleczenie
stwardnienia guzo-
watego,ale odkrycia
genetyki molekularne;
dajg nowg szansg”.

Obserwacja tak duzej ich liczby,
czesto jeszcze od okresu prenatalne-
g0 - zmiany w sercu i mézgu moz-
na stwierdzi¢ na podstawie USG
irezonansu magnetycznego - sklo-
nila lekarzy zajmujacych sie tym
schorzeniem do zmiany podejscia
do procedur leczenia neurologicz-
nego.Badajac zapisy EEG, ktore po-
garszaja sie w 3-4 miesigcu zycia
u70% dzieci ze zdiagnozowang cho-
roba rozpoczynali$my terapie leka-
mi przeciwpadaczkowymi jeszcze
przed wystgpieniem samych ata-
kéw, co pozwolito zredukowacé upo-
§ledzenie u dzieci do 2 roku zycia
- referuje prof. J6zwiak. Procedu-
ra, ktéra na poczatku spotkata sie
z oporem znalazla w koricu uzna-
nie w $rodowisku lekarskim i co
wazne wérdd rodzin pacjentow.

NOWE TERAPIE W ¢

Szansa

w rapamycynie
Nieodwracalne zmiany w genach
uniemozliwiajg calkowite wyle-
czenie stwardnienia guzowate-
go, ale dzieki odkryciom genetyki
molekularnej pojawila sie szan-
sa na leczenie przyczynowe, ktd-
re hamowaloby wzrost guzéw.
- Odkryto, Ze rapamycyna, $rodek
stosowany w transplantologii ja-
ko lek immunosupresyjny (zapo-
biegajacy odrzutowi przeszczepu)
hamuje zjawiska biochemiczne,
prowadzace do powstawania gu-
z6w - méwi prof.J6zwiak.Na $wie-
cie od kilku lat sg prowadzone ba-
dania kliniczne w tym kierunku,
a FDA (amerykanska agencja zaj-
mujaca sie rejestracja lekow) wpi-
sala do rejestru pierwszy lek re-
komendowany do stosowania
w stwardnieniu guzowatym.Jesz-
cze w tym roku jest szansa na re-
jestracje leku w Europie. Pomimo
tego, ze musi by¢ przyjmowany
przez cale zZycie to ogromna szan-
sa na normalne funkcjonowanie
dla chorych. Informacji o choro-
bie, jak réwniez wsparcia mozna
szuka¢ w Stowarzyszeniu Cho-
rych na Stwardnienie Guzowate
(www.stwardnienie-guzowate.eu)

MONIKA KASZUBA
redakcja@mediaplanet.com

Ratule,

Podawanie matym pacjen-
tom preparatéow krwi czesto
jest koniecznoscia, ktéra
ratuje im zycie, jednak kli-
niczne nastepstwa transfu-
2zji niosa za soba zagroze-
nia, ktérych nie mozna ba-
gatelizowaé.

Grupa dzieci, ktére w réznym wieku
cierpig na niedokrwisto$¢ jest licz-
na.W wiekszosci przypadkéw prosta
suplementacja jest w stanie zaradzi¢
niedoborom w ukladzie krwiotwor-
czym. Istniejg jednak przypadki, gdy
te procedury nie sa wystarczajace.

Kiedy transfuzja ratuje zycie
-Przetaczania komorek krwi wy-
magajg te wszystkie schorzenia,
w ktérych dochodzi do niewydolno-

ale rowniez nies

$ci ukladu krwiotworczego w zakre-
sie produkcji krwinek czerwonych
i plytek. Dotyczy to pacjentéow
z ciezka niedokrwistoscig i mato-
plytkowoscig (trombocytopenia)
- ttumaczy prof. dr hab. n. med. Je-
rzy Kowalczyk, Kierownik Klini-
ki Hematologii, Onkologii i Trans-
plantologii Dzieciecej w Lublinie.
Gleboka niedokrwistosé, czyli nie-
dobér hemoglobiny przenosza-
cej tlen do tkanek oznacza niedo-
tlenienie, ktére moze spowodowacé
$mier¢. Wsparcia preparatami krwi
wymagaja réwniez pacjenci, u kté-
rych wwyniku leczenia, np.chemio-
terapii przy nowotworach doszlo do
przejsciowej niewydolnosci szpiku.
-Preparaty krwi podaje sie rowniez
chorym z niedoborami sktadnikéw
morfotycznych krwi (erytrocytow

lub trombocytéw) po ciezkich infek-
cjach oraz pacjentom po zabiegach
operacyjnych lub urazach, u ktérych
wystapily krwotoki - dodaje prof.
erzy Kowalczyk.

Profilaktyka zapobiega ne-

gatywnym konsekwencjom

Chociaz ryzyko podawania koncen-
tratéw krwinek (pelna krew nie jest
obecnie przetaczana) i innych sklad-
nikéw krwi (np.osocza, preparatéw
immunoglobulinowych) jest wcigz
minimalizowane, nie da si¢ go cal-
kowicie wyeliminowa¢.-Pomimo do-
kladnego badania dawcéw, istnieje
zagrozenie przeniesienia infekcji,
przede wszystkim wirusowej, ktora
rozszerza sie droga krwiopochodng
- méwi prof. Jerzy Kowalczyk. Ist-
nieje réwniez niebezpieczenstwo im-

munologiczne zwigzane z wytwarza-
niem pewnych przeciwciat dla przeta-
czanych krwinek czerwonych lub ply-
tek.Czasem moze to prowadzic do re-
akcji alergicznych czy wstrzasowych
u pacjenta. - Powaznym zagroze-
niem w przypadku czestych trans-
fuzji jest magazynowanie zlogoéw
zelaza w narzadach migzszowych,
takich jak watroba, serce, ptuca, $le-
dziona. Ich powstawanie jest wy-
nikiem znacznie szybszego niz na-
turalny rozpadu przetoczonych
komorek krwi. Zlogi te, zalegajac
w narzadach prowadzg do ich uszko-
dzenia - wyjasnia prof. Kowalczyk.Juz
kilkakrotne podanie komoérek krwi
W ciggu 2-3 miesiecy moze spowo-
dowa¢ podobne zagrozenie, dlatego
Ministerstwo Zdrowia pracuje obec-
nie nad specjalnym, terapeutycznym

e zagrozenia

programem lekowym.- W przypadku
pacjentéw, u ktérych przewidujemy
czeste transfuzje, np. w chorobach
genetycznie uwarunkowanych mo-
zemy profilaktycznie zastosowac le-
ki wychwytujace zelazo (terapia che-
latujaca). Regularnos¢ takiej terapii
i przestrzeganie procedur skutecz-
nie zapobiega odkladaniu sie zelaza
wnarzadach,a tym samym negatyw-
nym skutkom transfuzji - dodaje prof.
Jerzy Kowalczyk.

prof. dr hab. n.
med. Jerzy
Kowalczyk
Kierownik Kliniki
Hematologii,
Onkologiii Trans-

plantologii Dzie-
ciecejw Lublinie

MONIKA KASZUBA
redakcja@mediaplanet.com
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KROK -

Krew jest lekiem ratujacym zycie. Staje sie niezbedna w sytuacji

leczenia wielu chorob. Nalezy jednak pamietac o skutkach ubocznych

czestych transfuzji i skutecznie je niwelowac.

LUZBIE ZDROWIA DZIE

Ktore choroby wymagaja
transfuzji krwi u dzieci,

jak czesto trzeba je
przeprowadzac?

Krew jest lekiem ratujagcym zy-
cie. Stosujemy ja by ratowac zycie
pacjentéow po urazach, ale takze
w przebiegu leczenia wielu choréb.
Mam tu na mysli zar6wno choro-
by nowotworowe, gdy krew staje
sie niezbedna, a takze w chorobach
w ktérych dochodzi do zaburzenia
produkcji krwinek czerwonych czy
tez ich nadmiernego niszczenia.
Do wielokrotnych transfuzji kon-
centratu krwinek czerwonych do-
chodzi wiec miedzy innymi w prze-
biegu takich choréb jak talasemia
beta, zespoly mielodysplastyczne
(MDS), anemia aplastyczna, zesp6t
Diamonda- Blakfana, oraz innych
rzadkich niedokrwistosci wrodzo-
nych lub nabytych.

Jaka jest skala problemu,

u ilu procent pacjentéw

stosuje sie te metode?

Ocena skali problemu jest nie-
zwykle trudna z uwagi na rézno-
rodnos¢ przyczyn transfuzji krwi
i jej koncentratéw. Mozemy oce-
ni¢ czestos¢ wystepowania wro-
dzonych niedokrwistosci hemoli-
tycznych lub niedokrwistosci apla-
stycznych lecz juz znacznie trud-
niej bedzie z oceng ilo$ci transfuzji
w leczeniu choréb nowotworowych,

bo ta zalezy od ciezkosci i ilosci
powiklan.

Jakie sg kliniczne konsekwen-
cje i zagrozenia czestych trans-
fuzji?

,Krew jest niekiedy je-
dynym lekiem pozwa-
lajgcym na utrzymanie
chorego przy zyciu,
jednak duza liczba
transfuzji moze byc
szkodliwa’.

Jak wspomnieli$my krew jest le-
kiem ratujgcym zycie, ale jak kazdy
lek ma swe uboczne dzialanie, ktéore
wigze sie z metabolizmem Zelaza w
ustroju i brakiem mozliwosci usu-
wania z niego nadmiaru zelaza.Kaz-
da jednostka przetoczonej krwi do-
starcza za$ 200 mg zelaza do organi-
zmu biorcy,dodatkowo, ponad ilo§¢
wchlonieta w jelitach. Wielokrotne
przetaczanie krwi prowadzi zatem
do podwyzszenia stezenia zelaza
wustroju.Ten nadmiar zelaza odkla-
da sie w ré6znych tkankach i narza-
dach.Jesli dojdzie do przekroczenia
zdolnosci magazynowania zelaza
w organizmie, wolne Zelazo kata-
lizuje proces powstawania wysoce
reaktywnych rodnikéw hydroksylo-
wych, co prowadzi do uszkodzenia
bton komoérkowych i denaturacji

biatek. Przewlekle obcigzenie zela-
Zem stanowi wiec powazne powi-
klanie regularnych, licznych prze-
toczen krwi.

Czy w Polsce mamy dostep do
skutecznych metod leczenia,
ktore moze transfuzje zastapicé,
chronigc tym samym przed
niekorzystnymi ich
konsekwencjami?

Musimy z calg stanowczo$cia pod-
kresli¢, iz jedna lub kilka transfu-
zji krwi nie doprowadzi do stanu
przeladowania organizmu zelazem.
Wystepuje on jedynie u chorych
wymagajacych bardzo czestych po-
wtarzanych transfuzji.

Aby zapobiec gromadzeniu sie nad-
miaru zelaza stosuje sie terapie wia-
zaca nadmiar zelaza, zwang tera-
pia chelatujaca. Terapia chelatujaca
ma na celu usuniecie zelaza poda-
nego podczas transfuzji, utrzyma-
nie stalego stezenia zelaza w krwi,
zapobieganie uszkodzeniu tkanek
oraz, w przypadkach toksycznosci
narzadowej, terapie majgca na ce-
lu usuniecie zelaza zgromadzonego
w komérkach. Do tej pory standar-
dem w leczeniu chelatujacym byla
deferoksamina.Skutecznos¢ leczenia
deferoksaming ograniczona jest jed-
nak ze wzgledu na niezwykle wyma-
gajacy i niedogodny sposéb podawa-
nia tego leku, co negatywnie wpltywa
na skuteczno$¢ leczenia, szczegdlnie

STWARDNIENIE
GUZOWATE

u miodych chorych.

Nadzieja dla tych chorych jest de-
ferazyroks lek doustny, kt6-
1y stosowany jest w tera-
pii chelatujgcej zaréwno
u dorostych jak i u dzieci.
Preparat ten o dzialaniu
wysoce selektywnym w
stosunku do zelaza, sprzy-
ja jego wydalaniu gléwnie
z kalem. Posta¢ doustna,
powoduje,iz chorzy znacz-
nie chetniej poddaja sie te-
rapii chelatujgcej za pomoca
deferazyroksu, co przekla-
da si¢ na ograniczenie
skutkéw przeta-
dowania or-
ganizmu
zelazem.

! e
s

PROFIL

Stanowisko:

Kierownik Katedry
_‘ i Kliniki Pediatrii Hematologii
i Onkologii WUM

Stwardnienie guzowa-
te, to choroba o bardzo
zréznicowanym obrazie kli-
nicznym. Objawy moga do-

tyczyc¢ skory, nerek, watroby,
mozgu, ptuc, a do najpowaz-
niejszych konsekwencji na-
leza padaczka i op6Znienie
rozwoju. Centrum Zdrowia
Dziecka wdrozyto nowator-
skie podejscie do leczenia pa-
daczki u tych pacjentéw, po-
legajace na rozpoczynaniu

terapii przeciwpadaczkowej
jeszcze przed wystapieniem
napaddow. Szanse na leczenie
choroby upatruje sie w le-
kach ukierunkowanych mo-
lekularnie, ktére moga ha-
mowac wzrost guzéw. FDA
(amerykanska agencja zaj-
mujaca sie rejestracja lekow)
wpisala do rejestru pierwszy
lek rekomendowany do sto-
sowania w stwardnieniu gu-
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Pytanie: Czy wybor jednej
metody leczenia nerkozastep-
Czego przez pacjenta ograni-
cza dostep do innych metod
W przysztosci?

Odpowiedz: Nie, wszystkie
trzy metody: hemodializa,
dializa otrzewnowa i prze-
szczep sg komplementarne
wobec siebie. Kazdy pacjent
moze skorzystac z kazdej
z nich na okreslonym etapie
choroby, w zaleznosci od
stanu zdrowia, potrzeb czy
przeciwwskazan.

Nerki zwyklo si¢ nazywa¢ najwaz-
niejszym filtrem organizmu, po-
niewaz produkuja i wydalaja mocz,
a wraz z nim toksyczne pozostato-
§ci przemiany materii. Oprocz tego
reguluja gospodarke wapniowo-
-fosforowa i kwasowo-zasadows,
odpowiadajg za produkcje hormo-
néw - erytropoetyny, pobudzajacej
szpik do wytwarzania czerwonych
krwinek i angiotensyny reguluja-
cej ci$nienie krwi. Kiedy z réznych
przyczyn dochodzi do niewydolno-
$ci nerek caty organizm zaczyna
zle funkcjonowaé, moze docho-
dzi¢ do niedokrwistosci, zaburzeri
ukladu nerwowego, kwasicy meta-
bolicznej i in. niebezpiecznych
schorzen. Pacjent z niewydolnos$cia
nerek jest skazany na leczenie

nerkozastepcze w postaci dia-
lizoterapii lub przeszczepu.

Pacjent musi mie¢ wybér

Optymalng metoda leczenia ner-
kozastepczego jest tzw. przeszczep
wyprzedzajacy narzadu. To reko-
mendowane postepowanie zar6wno
w Polsce jak i na $wiecie dla pacjen-
toéw odpowiednio wezes$niej zdiagno-
zowanych i objetych opieka nefrolo-
giczna. Pozwala unikna¢ dializowa-
nia, a chorzy dzieki nowemu orga-
nowimoga powrdci¢ do normalnego
funkcjonowania. Jesli nie ma szans
na przeszczep wyprzedzajacy pa-
cjentowi pozostaje dializa, ktéra po-
zwala przeczeka¢ do momentu poja-
wienia sie dawcy nerki. Od kilku lat
dializoterapia jest metoda ogélnodo-
stepna.Kazdy pacjent,jesli tylko nie
ma bezwzglednych przeciwwskazan
ma pelen dostep zaréwno do hemo-
dializy (dializa pozaustrojowa, tzw.
sztuczna nerka),jak i dializy otrzew-
nowej (wewnatrzustrojowa, do kté6-
rej wykorzystuje sie blone otrzew-
nowg).Chory,ktory pojawia sie u nas
w osrodku moze liczy¢ na pelng in-
formacje dotyczaca obu metod le-
czenia nerkozastepczego. Pokazu-
jemy mu stacje dializ ze sztuczng
nerka, materialy edukacyjne doty-
czace dializy otrzewnowej, filmy,
ktdre pacjent moze obejrze¢ wraz
zrodzing.Zapewniamy mu kontakt

NIEWYDOLNOSG

NEREK

DIALIZA OTRZEWNOWA
Dializa zmienia zycia, jednak
odpowiednio przeprowadzona

'J

irozmowe z pielegniarka, lekarzem
i- co moze najwazniejsze - z drugim
pacjentem, ktéry podlega podobne-
mu leczeniu. Wszystko po to by miat
realny wybér metody dializowania.

,Optymalng meto-
da leczenia nerko-
zastepczego jest
tzw. przeszczep
wyprzedzajgcy
narzadu”.

Mie¢ kontrole nad choroba
Statystyki z ostatnich lat pokazu-
ja, Zze niespelna 10 proc. pacjentéw
korzysta z dializ otrzewnowych (je-
dyna domowa metoda dostepna
w Polsce),w naszym osrodku stano-
wig 22,4 proc. Mozna to thumaczy¢
mniejszg dostepnoscia osrodkéow,
ktére prowadza dializy tg metoda,
w Polsce jest ich tylko okoto 56.
Obok tego,w srodowisku lekarskim
brak rzeczywistego przekonania, ze
wiasnie ta metoda powinna by¢ re-
komendowana jako leczenie pierw-
szego wyboru,optymalne dla kazde-
go pacjenta, ktéry nie ma przeciw-
wskazan do jej zastosowania. Diali-
za otrzewnowa oferuje pacjentowi
lepsza jako$¢ zycia, poniewaz nie
uzaleznia chorego od osrodka dializ,

pozwala dozyé péznej starosci
i cieszy¢ sie zyciem.

umozliwia aktywnos¢ zawodows,
towarzyska, daje mu réwniez po-
czucie panowania nad swojg choro-
ba. Powinna by¢ metoda z wyboru
w przypadku dzieci, chorych na cu-
krzyce, 0s6b starszych i aktywnych
mlodych. Co niezmiernie wazne
dializa otrzewnowa bardzo dobrze
nasladuje fizjologiczne funkcje ne-
rek i utrzymuje resztkowa diureze,
co przeklada sie pdzniej na lepsze
wyniki po przeszczepie nerki. Dlate-
go transplantolodzy bardzo chetnie
decyduja sie na przeszczep u os6b
po dializie otrzewnowej,szczegolnie
tych krétko dializowanych. Pacjen-
ci ci majg zdecydowanie mniejszy
bagaz powiklan niz osoby po hemo-
dializach, poza tym nerka po prze-
szczepie szybciej podejmuje swoje
funkcje. Dowodem tego s3 dane sta-
tystyczne z lat 2006-2010 z naszego
osrodka.Z programu hemodializ do
przeszczepu zakwalifikowalo sie
5,4 proc. chorych, z dializy otrzew-
nowej 13,1 proc.

Dr Dorota
Frankiewicz
Stacja Dializ
w Koninie

MONIKA KASZUBA
redakcja@mediaplanet.com

»Dializa otrzewnowa
umozliwita mi
powrot do pracy”

W miodym wieku nie bierzemy
pod uwage zlych scenariuszy.
Odsuwamy mysli o chorobie,
czesto zaniedbujac profilak-
tyczne badania. Konsekwen-
cje tego moga by¢ niestety
niebezpieczne dla naszego
zdrowia, a nawet zycia.

Pierwsze oznaki choroby pojawity
sie u Marty 16 lat temu. Rutynowe
badania okresowe w pracy wy-
kazaty obecno$¢ biatka w moczu.
- 0d lekarza rodzinnego dostalam
skierowanie najpierw do urologa,
potem nefrologa, ale nie ustysza-
lam zadnej wigzacej diagnozy -
wspomina Marta.

Pacjentéw grzech
zaniedbania

Dopiero 4 lata temu bohaterka
trafila na oddziat szpitalny w Po-
znaniu z niepokojacymi objawa-
mi, po serii badan stwierdzono
u niej klebuszkowe zapalenie ne-
rek i skierowano na biopsje. Jed-
nak niewiedza i strach - jak sa-
ma przyznaje - spowodowaty, ze
nie poszla na badanie. W ubie-
glym roku wyniki Marty znacz-
nie si¢ pogorszyly. -Trafitam do
szpitala, gdzie ustyszatam szoku-
jaca diagnoze: niewydolnos¢ ne-
rek, ktora wymaga niezwloczne-
go zastosowania dializ. Zaczelam
szukac jakiej$ alternatywy, do-
datkowych konsultacji, wierzy-
tam, Ze da si¢ odciggna¢ dializy
W czasie - wspomina dzisiaj Mar-
ta. Kolejni lekarze potwierdzali
jedynie raz ustyszana diagnoze.
Aktywna mimo choroby
Wybér metody dializowania na-
lezy do pacjenta.- Wytlumaczono
mi dokladnie réznice pomiedzy
hemodializa i dializg otrzewno-
wa. Pierwsze pytanie, ktore zada-
tam dotyczylo tego, ktora z nich
umozliwi mi powr6t do aktywno-
$ci zawodowej - méwi Marta. He-
modializy wykluczaty powrét do
pracy, na szczescie w przypadku
Marty nie bylo przeciwwskazan do
dializ otrzewnowych. -Dzisiaj wi-
dze, ze to byl dobry wybor. Dializa
otrzewnowa pozwala mi kontro-
lowa¢ chorobg, nie jestem uzalez-
niona od pobytu w jednym miej-
scu.Moge zabraé sprzet ze soba iw
czystych warunkach dializowac sie
w podrdzy, w ten sposob radze
sobie wyjezdzajac np. na stluzbo-
we szkolenia - mowi bohaterka.
W przypadku dializ otrzewnowych
dieta chorego jest mniej rygory-
styczna,co pozwala na swobodniej-
sze funkcjonowanie na co dzien.



Witaminy, piinie zalecane

I Pytanie: Czy dobrze
zbilansowana dieta dziecka
jest w stanie dostarczy¢ mu
odpowiednig do prawidto-
wego rozwoju ilos¢ witamin

i mineratow?

M Odpowiedz: Nie do konca,
szczegolnie w okresie wzrostu
powinnismy dodatkowo wspo-
maoc dzieci wtasciwie dobrang
suplementacja.

Juz od pierwszych lekcji biologii
uczy sie dzieci jak wazne dla nasze-
go prawidlowego rozwoju i funk-
cjonowania sg witaminy, mineraty
i pierwiastki $ladowe. Dla najmtod-
szych najwazniejsze s3 te z grupy
A,D,K, PP, Ci B, bo wpltywaja na
wlaséciwy rozwdj koséca, prawidlo-
wa prace ukladu nerwowego i po-
karmowego, procesy krzepniecia
krwi,chronig organizm przed szko-
dliwymi substancjami. Co sie dzie-
je, gdy w organizmie wystapia ich
niedobory? Dziecko jest oslabione,
rozdraznione, gorzej sie uczy, spa-
da jego odpornosc i czesto cierpi na
infekcje.Za prawidtows diete dziec-
ka odpowiadajg oczywiscie jego

opiekunowie, ale sami czesto nie
zdajg sobie sprawy, ze zdrowa, zbi-
lansowana dieta to dzisiaj za malo.

W poszukiwaniu

dobrej zywnosci

Smutna prawda naszych czaséw
jest taka, ze chociaz mamy w brod
zywnosci to odznacza sie ona ni-
ska jakoscia. Nie dotyczy to wcale
tylko zywnosci z hipermarketéw.
Mieso, wedliny, nabial w procesie
masowej produkcji sa przetwarza-
ne, zanieczyszczane, czesto doda-
je sie do nich sztucznych polep-
szaczy. Mozemy powiedziec, ze to
»Zywno$¢ identyczna z naturalng”,
ale nie majaca z naturg juz wiele
wspblnego. Co wiecej, spada jakosé
owocow i warzyw, np. w jabtkach
odnotowuje si¢ 0 50-60% mniej wi-
taminy C niz kiedys, a w uchodza-
cym za kwintesencje zdrowia szpi-
naku nawet o 70% mniej magne-
zu.To konsekwencja wyjalowienia
gleby i zanieczyszczania jej meta-
lami ciezkimi i otowiem. Zywnos¢
staje sie tez ubozsza w trakcie za-
mrazania, przechowywania, sma-
Zenia, gotowania i chemicznego

NIEZALEZNY DODATEK TEMATYCZNY DYSTRYBUOWANY WRA

NIEDOBOR WITAMIN

Zdrowa dieta to nie wszystko. Nale-
zy wspomaéc rozwoj najmiodszych
odpowiednia dawka suplementéow
codziennie.

przetwarzania. Niestety takie pozy-
wienie nie dostarcza ani nam, ani
naszym dzieciom odpowiedniego
poziomu skladnikéw odzywczych
(dziennie potrzebujemy ich ok.
100,w postaci witamin, mineralow,
pierwiastkéw $ladowych, amino-
kwaséw i ttuszczéw). Ich brak nie-
uchronnie doprowadzi do choroby.

Recepta

na zdrowie dziecka

Co mozemy zrobi¢, aby uchronié
nasze pociechy przed negatywny-
mi skutkami niedoboréw niezbed-
nych dla organizmu sktadnikéw?

a

CA AL "

NIEDOBOR
WITAMIN

Przede wszystkim szukajmy zyw-
nosci z ekologicznych, sprawdzo-
nych upraw, matych gospodarstw,
ktore nie produkujg zywnosci na
skale przemyslowsg, a dodatkowo
legitymuja sie odpowiednimi cer-
tyfikatami. Powinni$my jednocze-
$nie uzupekia¢ diete dziecka su-
plementami. Taky suplementacje
moga rozpocza¢ juz kobiety w cig-
7y i karmigce piersig, na rynku do-
stepne s3 specjalnie przygotowane
dla nich kompleksy witamin, z kté-
rych posrednio korzysta tez maluch.
Kolejnym krokiem s3 zestawy wi-
tamin dla niemowlat i dzieci, ktére
zapewniajg im podaz witamin nie-
zbednych do prawidlowego wzro-
stu, rozwoju narzadéw wewnetrz-
nych, uktadu nerwowego, wreszcie
odpornosci. Suplementy przezna-
czone dla dzieci powinny zawie-
ra¢: kwasy omega-3,6,9, witamine
C, E, PP, B5, B6, B12, kwas foliowy
oraz cynk.Zawsze warto skonsulto-
wacérodzaj suplementacji z pediatra
opiekujacym si¢ naszym dzieckiem.

MONIKA KASZUBA
redakcja@mediaplanet.com
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ZASAD ZDROWEJ
DIETY:

.I W regularnosci sila, dlatego

specjaliSci zalecaja jedzenie

5 positkéw w ciggu dnia w regu-
larnych odstepach.

2 Warzywa i owoce to menu
obowigzkowe,zawsze staraj
sie wlaczaé je do jadlospisu.

3 Zdecydowanie ograniczaj
spozywanie soli, cukru, al-

koholu oraz thustego czerwonego

miesa (zastepuj je drobiem).

4 Pamietaj o $niadaniu, po-

winno dostarcza¢ organi-

zmowi 25 proc. dziennego zapo-
trzebowania kalorycznego.

5 Pij ok.2litr6w niegazowanej
wody dziennie, dodatkowo
powinienes pi¢ herbaty ziolowe,
soki warzywne i owocowe - ale
wylacznie te Swiezo wyciskane.

Zawartosc witamin i mineralow zgodna z zaleceniami
Instytutu Zywnosci i Zywienia

dotyczacymi dziennego spozycia u dzieci.

CENTRUM ZEROW!L

(P

CrKT U YEAL. POLTTWHA

B0 Selhtve witamil

‘D‘!“J‘r‘h | Y
"“--..__4 o smakal owocawy T

Zekki pelne witamin.

W trosce o ngjmiodszych.

NURSEA

Daj sie sobg zaopiekowac

® Kompletny zestaw 13 witamin i mineratow,
w tym witamina D, cynk i selen, dostosowany
do potrzeb dzieci powyzej 3 roku zycia.

® Wspaniate owocowe smaki:

® Optymalny sktad preparatu uzupetnia
codzienng diete, wspiera prawidtowy
rozwoj uktadu kostnego oraz pomaga
budowac odpornos¢ dziecka.

pomar‘aﬁcza

<«

porzeczka

NVKK/05/010

NURSEA Vita Kic Kic. Suplement diety. Sktad preparatu: witamina C, niacyna, witamina E, cynk, kwas pantotenowy, witamina Bs, witamina B, witamina A, kwas foliowy, selen, biotyna, witamina D, witamina Bx.
Producent: Synoptis Pharma Sp. z 0.0., ul. TaSmowa 7, 02-677 Warszawa, www.synoptispharma.com
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VWakacje marzen

. Wakacje to magiczny czas
dla kazdego dziecka. Sto-
neczna pogoda, czas wolny i nie-
zapomniane podrdze sprawia-
ja, ze kazde dziecko ich wycze-

kuje. Aby byly to chwile pelne
wrazen dla Nas, rodzicow i dla
naszych pociech, pamietajmy
o tym by laczy¢ przyjemne z po-
Zytecznym:

‘ 2,

DBAJ 0 KONTAKT
: DZIECKA
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