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OSWIADCZENIE SWIATA CDG NA TEMAT PANDEMII COVID-19

CO WIEMY?

Wrodzone zaburzenia glikozylacji (CDG) stanowig grupe ztozonych choréb metabolicznych.
Znana populacja CDG to gtéwnie dzieci. COVID-19 to nowo zidentyfikowany wirus, ktéry
powoduje objawy grypopodobne i infekcje drog oddechowych (a w ciezkich przypadkach
zapalenie ptuc). Moze takze wywotaé, cho¢ z mniejszg czestotliwoscig, zaburzenia zotgdkowo-
jelitowe (np. biegunke).

Mimo, ze wcigz dostepnych jest niewiele danych, zidentyfikowano szereg wrazliwych grup tzw.
~wWysokiego ryzyka”, a mianowicie sg to: osoby starsze, pacjenci z chorobami ptuc, sercai/
lub cukrzyca.

Wedtug najnowszych ustalen Centréw Kontroli i Prewencji Chorob (Centres for Disease Control
CDC) CHOROBY NEUROLOGICZNE i ZABURZENIA NEUROROZWOJOWE moga zwiekszy¢
ryzyko wystgpienia powaznych objawéw zwigzanych z infekcjg COVID-19. Wiecej informac;ji
znajdziesz TUTAJ.

SYMPTOMY KORONAWIRUSA (COVID-19)

Pacjenci z COVID-19 doswiadczaja od tagodnych do ciezkich
objawow ze strony uktadu oddechowego.

Objawy moga obejmowac:

Jesli w ciggu ostatnich
dwdch tygodni
przebywates na obszarze
dotknietym COVID-19
lub miate$ bliski kontakt
z osobg zarazong COVID-19 -
i masz objawy zakazenia -
przed udaniem sie do
przychodni zdrowia zadzwon
do swojego lekarza.

Symptomy
moga sie pojawié
2-14 dni od ekspozycji.
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Wiecej informacji na temat COVID-19 znajdziesz TUTAJ.

CZEGO NIE JESTESMY PEWNI?

Nalezy pamietac¢, ze: 1) Poniewaz jest to nowy wirus, wcigz jest WIELE NIEWIADOMYCH.
Uczymy sie wiecej kazdego dnia, wiec informacje zawarte w tym zaleceniu mogg szybko stac sie
nieaktualne; 2) To jest GLOBALNA rekomendacja. Jednakze rozpowszechnienie wystepowania
COVID-19 i srodki zapobiegawcze réznig sie w zaleznosci od kraju.

1 Recommendations from CDG Medical Experts
wersja ostateczna
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https://www.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/downloads/community-mitigation-strategy.pdf
https://www.youtube.com/watch?time_continue=7&v=mOV1aBVYKGA&feature=emb_title
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Upewnij sie, ze jeste$ dobrze poinformowany o podjetych dziataniach i sytuacji
panujgcej w Twoim kraju.
Wiecej informacji na temat rozpowszechnienia COVID-19 w Twoim kraju (i na $wiecie)
znajdziesz TUTAJ

Obecnie nie ma konkretnych danych wskazujacych na to, ze u wszystkich pacjentow z CDG
wystepuje wieksze ryzyko rozwoju ciezkich choréb wywotanych zakazeniem COVID19.
Jednak wiekszos¢ pacjentow z CDG cierpi na zlozone schorzenia. Ponadto, niektorzy majg
niedobory odpornosci lub inne problemy immunologiczne. Zatem zakazenie COVID-19 moze
wywota¢ inne powikltania kliniczne lub mie¢ ciezszy przebieg u pacjentéw z CDG.

CO MOZEMY ZROBIC, ABY UTRZYMAC BEZPIECZENSTWO W SPOLECZNOSCI
CDG?

1. Zachowaj spokoj, ale bgdz czujny!
Pacjenci/rodziny CDG POWINNI zachowaé szczegodlng ostroznosé, aby zapobiec zakazeniu.

W JAKI SPOSOB?

Przede wszystkim: Wcigz nie ma leku (ani srodka zapobiegawczego jak szczepionka) na COVID-
19, wiec najlepszym sposobem zapobiegania chorobie jest unikanie narazenia na tego wirusa.

a) Unikaj — jesli to mozliwe - bliskiego kontaktu z chorymi oraz zattoczonych miejsc, takich
jak kina, koncerty, podréze lotnicze, rejsy wycieczkowe itp..

b) Higiena jest twoim najlepszym sprzymierzencem! Kazda wymoéwka jest dobrag
wymowka do umycia rak (przez co najmniej 20 sekund). Najlepszg opcja jest woda i mydto,
ale mozna rowniez uzy¢ $rodka do dezynfekcji rgk na bazie alkoholu (z co najmniej 60%
alkoholem). Swiatowa Organizacja Zdrowia nakrecita krétki i pouczajacy film wideo z 7 prostymi
krokami, aby chroni¢ siebie i osoby wokét ciebie. Obejrzyj go TUTAJ i udostepnij swoim kontaktom.

ALE, jesli Ty lub cztonek Twojej rodziny ma objawy grypopodobne, zachecamy do
skontaktowania sie ze swoim lekarzem rodzinnym JAK NAJSZYBCIEJ i / lub mozesz réwniez
poprosi¢ o ogolne porady ekspertow klinicznych od CDG.

NIE IDZ DO SZPITALA BEZPOSREDNIO (tylko jesli jest to absolutnie konieczne).

Jesli jest to mozliwe w Twoim kraju, najpierw skontaktuj sie z krajowg infolinig dot.
Koronawirusa.

Powiniene$ unika¢ wizyt w szpitalu, poniewaz moze to by¢ centrum przenoszenia choréb
zakaznych i ryzykujesz narazeniem sie na ekspozycje na COVID-19.
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https://www.worldometers.info/coronavirus/
https://www.youtube.com/watch?v=xjxen7r1R_g
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Ponadto, w wielu miastach wybuch epidemii COVID-19 moze:

1. Spowodowac przepetnienie szpitali, skutkiem czego jest brak zasobéw i sprzetu do walki
z wirusem.

2. Zmniejszy¢ dostepnosé swiadczeniodawcow do leczenia innych pacjentéw.

3. Podobnie jak poprzednie doswiadczenia z innymi infekcjami, wiesz, ze Twoje dziecko
(pacjent z CDG) moze wymagac przyjecia do szpitala. Spowodowatoby to wieksze
obcigzenie personelu szpitala i skromnych zasobdw, uniemozliwiajgc uzyskanie
najlepszej mozliwej opieki medycznej.

W przypadku COVID-19 zapobieganie jest kluczowe,
szczegOlnie dla oséb zyjacych z CDG!

Czesto zadawane pytania (FAQS)

- Czy moje dziecko z CDG powinno poj$¢ do szkoty?

Jesli przebywasz na obszarze o duzym rozpowszechnieniu, powinienes$ podjgc¢
wszelkie srodki ostroznosci i stosowac sie do lokalnych, regionalnych i krajowych
zalecen (pozostawanie w domu, konsultacje telefoniczne, praca z domu itp.).

Pozostawanie w domu bez chodzenia do szkoty jest korzystne tylko wtedy,
gdy cata rodzina unika kontaktu z wiekszg liczbg ludzi, co moze by¢ trudne.

- Co, jesli musze is¢ do szpitala?

a) Jesli masz umoéwiong wizyte u lekarzaii ...

a.1) Przebywasz na OBSZARZE WYSOKIEGO ZAGROZENIA INFEKCJA
COVID-19: Poczekaj, az szpital / lekarz prowadzacy skontaktuje sie z Tobg
i przekaze dalsze instrukcje. Na tych obszarach szpitale sg juz obtozone.

a.2) Przebywasz na OBSZARZE NISKIEGO ZAGROZENIA INFEKCJA
COVID-19: Zadzwon PRZED WIZYTA do szpitala lub do swojego lekarza
rodzinnego, aby dowiedzie¢ sig, czy powiniene$ nadal udac¢ sie, czy odtozy¢
wizyte.

b) Jesli Ty (Twoje dziecko z CDG) zaczniesz mie¢ objawy wskazujgce na COVID-
19, NIE POWINIENES OPOZNIAC BADANIA LUB LECZENIA i by¢ moze
bedziesz musiat uda¢ sie do szpitala. ALE, zanim to zrobisz, PROSIMY
zadzwoni¢ do lekarza prowadzgcego/rodzinnego/specjalistow od CDG/
Twojego kontaktu w szpitalu (wybierz najlepsza opcje w Twoim przypadku).
Doradzg ci, co zrobi¢, aby zminimalizowa¢ ryzyko i zapewni¢ najlepsza
mozliwg opieke.

c) Jesli Twoje dziecko ma inne problemy kliniczne, wymagajgce opieki
medycznej, i moze wymagac przyjecia do szpitala, NIE odktadaj leczenia.
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W PILNYCH PRZYPADKACH musisz i$¢ do szpitala. Dokladnie ocen swojg
sytuacje i skontaktuj sie z lekarzem prowadzgcym / specjalistg od CDG.

Czy moje dziecko z CDG powinno zosta¢ przebadane w kierunku COVID-19?

Zalecane jest przestrzeganie lokalnych i krajowych wytycznych dotyczgcych
przeprowadzania testow. Na tym etapie nie zaleca sie badania pacjentéw z CDG
bez objawdw lub z bardzo ograniczonymi objawami. Poza tym niektére wyniki
moga byc¢ ,falszywie negatywne”, a zatem mogg wprowadzac w btad.

Uzywaé czy nie uzywaé masek?

Noszenie masek nie daje skutecznej ochrony przed infekcjami, poniewaz
nalezy je czesto zmienia¢ i odpowiednio usuwaé. Ryzyko zanieczyszczenia
wzrasta rowniez podczas dopasowywania dtonmi maski.

Czy moge podrézowac?

Powinienes$ postepowac zgodnie z zaleceniami wiadz lokalnych / regionalnych.
Ogdlnie zaleca sie unikanie wyjazdéw prywatnych i stuzbowych, aby ograniczy¢
kontakty i przebywanie w ttumie. Jesli podrozujesz i zapadies na ostrg chorobe
uktadu oddechowego przed podrézg, w jej trakcie lub po niej, zwrdc¢ sie 0 pomoc
lekarskg i jak najszybciej podziel sie historig podrézy z lekarzem
rodzinnym/prowadzgcym.

Moje dziecko ma pytania. Jak powinieniem na nie odpowiedzie¢?

Poczucie strachu, leku i niepokoju spowodowanego duzg iloscig wiadomosci w
mediach oraz zmienionymi zachowaniami / rutyng rodzinng moze mie¢ wptyw na
Twoje dzieci. Nie wahaj sie udziela¢ im wyjasnien (dostosowujgc sie do ich
poziomu zrozumienia). Poinformuj ich, dlaczego musza by¢ bardziej ostrozni i
zmotywuj ich do stosowania srodkéw higieny. Spraw, aby te sytuacje byty zabawne
i pouczajgce!

Wiecej wskazowek znajdziesz TUTAJ (w jezyku angielskim), TUTAJ (w jezyku
hiszpanskim) i TUTAJ (w jezyku portugalskim).

Zrédta waznych informag;ji:
WHO - Swiatowa Organizacja Zdrowia https://www.who.int/news-room/q-a-detail/g-a-coronaviruses
CDC - Centra Kontroli i Prewencji Chordb https://www.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/index.html
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https://kidshealth.org/en/parents/coronavirus-how-talk-child.html
https://faros.hsjdbcn.org/es/articulo/como-hablar-sobre-coronavirus-ninos
https://observador.pt/especiais/escolas-fechadas-e-coronavirus-o-que-devem-fazer-os-pais-que-direitos-tem-e-como-devem-falar-com-os-filhos/
https://www.who.int/news-room/q-a-detail/q-a-coronaviruses
https://www.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/index.html
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ZATWIERDZONY PRZEZ:
Referencje ekspertow:

Dr. Eva Morava
Mayo Clinic, Rochester, USA

Dr. Mercedes Serrano
Hospital Sant Joan de Deu, Barcelona, Spain

Dr David Coman
Australia

Dr. Laia Alsina
Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona, Spain

Dr Christima Lam
University of Washington and Seattle Children’s Hospital, USA

Dr Erik Eklund

Skane University Hospital and Lund University, Sweden

Dr Jolanta Sykut-Cegielska
The Institute of Mother and Child, Poland

Organizacje:

Sieci badawcze:
Frontiers in CDG Consortia (FCDGC)
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Dr. Rita Barone
University Hospital of Catania, Catania, Italy

Dr. Jaak Jaeken
University Hospitals Leuven, Leuven, Belgium

Dr. Rugaiah Altassan
Saudi Arabia

Dr Andrew Edmonson
Children’s Hospital of Philadelphia, USA

Dr Stephanie Grunewald
UK

Dr Marie-Ann Vals
Tartu University Hospital Children’s Clinic, Tartu, Estonia

Dr Bradley S. Miller

University of Minnesota Masonic Children's Hospital

CDG & Allies - Professionals and Patient associations International Network (CDG&Allies-

PPAIN)

MetabERN — European Reference Network for Rare Metabolic Diseases

Mayo Clinic

National Institute of Children’s Diseases (Narodny Ustav Detskych Chorob), Bratislava, Slovakia

Stowarzyszenia pacjentow:

The Portuguese Association for CDG (APCDG)
CDG CARE

CDG UK

CDG ltalia

CDG The Netherlands (VKS)

Asociacion Espafiola CDG (AESCDG)
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