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PRINCIPIUM

Teraz pediatria!

FOT. TOMASZ ADAMASZEK

yglada na to, ze po spektakularnym sukce-
\/\/sie polskiej diabetologii przyszedt czas na

gruntowng przebudowe pediatrii. Swiad-
cz3 o tym dwa fakty: przeznaczenie 3,1 miliarda zto-
tych z Funduszu Medycznego na inwestycje w 14
szpitalach dla dzieci i powotanie przez 26 postow
ze wszystkich ugrupowan politycznych Zespotu Par-
lamentarnego ds. Pediatrii, ktérego przewodnicza-
cg zostata postanka Katarzyna S¢jka, lekarka i matka
czworga matych dzieci. Obydwa wydarzenia nastapi-
ty w jednym tygodniu, a to znaczacy sygnat.

Wydaje sie, ze jesli chodzi o dostep dzieci do no-
woczesnych lekéw i terapii, juz zrobiono prawie
wszystko, by wprowadzi¢ do codziennej praktyki od-
krycia medycyny Swiatowej.

Najwazniejszym problemem do rozwigzania jest
zbyt niska wycena procedur pediatrycznych, ktéra
powoduje, ze szpitale nie s3 zainteresowane pro-
wadzeniem oddziatéw, a brak kadr jest samouspra-
wiedliwieniem tego faktu. Mtodzi lekarze nie sg zain-
teresowani pediatrig, trzeba zrobi¢ wszystko, by te
specjalizacje staly sie atrakcyjne i... modne.

Te dwie sprawy potraktowatbym priorytetowo.

Wazne jest takze przeprowadzenie pilnej analizy
geograficznego dostepu do leczenia pediatryczne-
g0; ostatnio zostato zamknietych w Polsce sporo lo-
kalnych oddziatow pediatrycznych. Czy zasadnie?

Gorgcym tematem po pandemii stata sie drama-
tyczna liczba préb samobdjczych dzieci i mtodzie-
zy. Pediatrzy bijg na alarm, ze pacjenci z tej grupy
powinni mie¢ zapewnione specjalnie przygotowa-
ne miejsca do leczenia. A nie majg. Tej funkcji nie
spetniaja z wielu wzgledéw szpitalne oddziaty we-
wnetrzne.

O potrzebie reformy opieki nad dzie¢mi z proble-

mami kardiologicznymi méwi na stronie 8 dr Maria
Miszczak-Knecht, krajowa konsultantka w dziedzinie
kardiologii dzieciecej. Jest jasne, ze podczas refor-
mowania pediatrii nie unikniemy wypracowania mo-
delu ciggtosci opieki nad pacjentami ze wszystkimi
chorobami przewlektymi, zwtaszcza kiedy wchodzg
w mtodzienczy okres zycia, a potem w dorostosc.
Na koniec pytanie organizacyjne: Jak zbudowac
sprawng opieke koordynowang w pediatrii i zakon-
czy¢ diugotrwate wedréwki pacjenta oraz jego rodzi-
cow od gabinetu do gabinetu?

Jestem przekonany, ze reforma pediatrii moze sie
udac w krétkim czasie, jeszcze przed wyborami. Wie-
le zalezy od determinacji lideréw srodowiska pedia-
trycznego, bo politycznej woli tym razem nie brak.
Panie i Panowie Profesorowie, do dzieta!

Prof. dr hab. n. med. Waldemar Wierzba,
Redaktor Naczelny
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W Polsce pogarsza si¢ stan
opieki zdrowotnej nad dzie¢mi.
Z brakami kadrowymi zmagajq
sig¢ szpitale w catym kraju

i zamykayjq si¢ kolejne oddziaty,
réwniez psychiatryczne.
Potrzebne sq szybkie

i kompleksowe zmiany w catym
systemie: m.in. niektorych
procedur, modernizacje
oddziatow pediatrycznych,
zachgcenie mtodych lekarzy

do wybierania specjalizacji
pediatri.

DEBATA TERAZ PEDIATRIA!

DZIS | JUTRO
POLSKIE]

PEDIATRII

W debacie udziat wzigli:

PROF. JAROStAW PEREGUD-POGORZELSKI, PREZES
POLSKIEGO TOWARZYSTWA PEDIATRYCZNEGO

DR N. MED. MARIA MISZCZAK-KNECHT, KRAJOWY
KONSULTANT W DZIEDZINIE KARDIOLOGI DZIECIECE]
DR N. MED. AGNIESZKA GORGON-KOMOR,
KARDIOLOG, SPECJALISTA CHOROB WEWNETRZNYCH,
SENATOR RP, CZLONEK KOMIS]I ZDROWIA
POSEANKA KATARZYNA SOJKA PRZEWODNICZACA
PARLAMENTARNEGO ZESPOLU DS. PEDIATRII
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DEBATA

Brakuje
modelu opieki
nad mrodymi
dorostymi

ROZMOWA Z PROF. JAROStAWEM
PEREGUDEM-POGORZELSKIM,
PREZESEM POLSKIEGO TOWARZYSTWA
PEDIATRYCZNEGO.

FOT. ARCHIWUM PRYWATNE

Mato jest danych dotyczqcych pacjentow w wieku

18-21 lat. Odnosze wrazenie, Ze ta grupa dla systemu

ochrony zdrowia nie istnieje.
Powiedziatbym, ze to nie tylko wrazenie, ale rzeczywistosc.
Ta grupa wiekowa jest nie tylko niedostrzegana, ale wrecz
pomijana przez nasz system opieki zdrowotnej. Medycy-
na dorastania, znana réwniez jako medycyna dorastania
i mtodych dorostych, to podspecjalizacja medyczna, ktéra
koncentruje sie na opiece nad pacjentami znajdujgcymi sie
w okresie dojrzewania. Okres ten rozpoczyna sie w czasie
dojrzewania i trwa do zatrzymania wzrostu. W krajach za-
chodnich definiuje sie go jako czas pomiedzy 12.a 21.r.z,
czesto wydtuzajac ten wiek nawet do ukonczenia 24. r.z.

Przyktadowo w szpitalu dzieciecym w Filadelfii Oddziat

Medycyny Mitodziezowe] i Mtodych Dorostych zapewnia
wszechstronng opieke mtodziezy w wieku od 11 do 24 lat.
Jego nadrzednym celem jest zapewnienie mtodziezy wy-
sokiej jakosci opieki medycznej przez caty okres dojrzewa-
nia, z naciskiem na poszanowanie indywidualnosci, wspie-
ranie fizycznego i emocjonalnego wzrostu oraz rozwoju,
a takze edukowanie i wzmacnianie pozycji nastolatkow,
aby ostatecznie przejeli odpowiedzialnos¢ za swoje decy-
zje dotyczace opieki zdrowotnej i zycia. Jest to mozliwe do
zrealizowania dzieki programom prowadzonym w réznych
obszarach:

6 SWIAT LEKARZA

+ budowanie mocnych stron nastolatkéw poprzez wspie-

ranie ich wewnetrznej odpornosci

- ocena skutkow zdrowotnych zaburzonego odzywiania

sie u nastolatkdw o réznej masie ciata

+ partnerstwo miedzy rodzicami, nastolatkami i Swiadcze-

niodawcami w celu poprawy wynikéw zdrowotnych

- stosowanie sie do zleconego dawkowania lekéw

i ryzykowne zachowania seksualne wsréd mtodziezy
- HIV+

- Adolescent Trials Network - organizacja dziatajgca

w celu opracowania skutecznych metod leczenia mto-
dziezy HIV+

+ psychospoteczne uwarunkowania zachowan seksual-

nych i decyzji reprodukcyjnych

+ samodzielne leczenie przewlektej choroby w okresie

dojrzewania

- Swiadoma zgoda i zgoda w pediatrycznych placéwkach

medycznych

+ wypadki samochodowe i urazy nowo licencjonowanych

mtodocianych kierowcow

+ procesy rozwojowe w profilaktyce zdrowia i urazéw

mtodziezy.
Musimy zda¢ sobie w koncu sprawe z faktu, ze bez wy-

pracowania odpowiedniego modelu opieki nad tg szcze-
goIng grupa pacjentéw nie poprawimy ich stanu zdrowia.
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Polskie Towarzystwo Pediatryczne od lat sygnalizuje ten
problem. Niestety brak jest adekwatnego zainteresowania
ze strony Ministerstwa Zdrowia oraz NFZ. Ciggle nieroz-
wigzany pozostaje problem pacjentéw z chorobami prze-
wleklymi, ktérzy przechodzg pod opieke specjalistéw zaj-
mujgcych sie dorostymi. Od kilku lat Europejska Akademia
Pediatrii opracowuje program specjalizacji ,Adolescent
Medicine”, ktéry niebawem ujrzy Swiatto dzienne. Wiodaca
role w tym dziele odgrywajg koledzy z Polskiego Towarzy-
stwa Pediatrycznego, ktérym przewodzi prof. Artur Mazur
pemigcy obowigzki wiceprezesa PTP.

Czy mlodzi ludzie przychodzq do lekarza, czy raczej

od niego stroniq ? Co uwidocznita pandemia ?
Mtodzi dorosli czesciej niz inne grupy wiekowe unikajg
kontaktu z lekarzem. Czynnikdéw odpowiedzialnych za ten
stan rzeczy jest kilka. Jest to okres wszechobecnego buntu
wobec otaczajgcej rzeczywistosci (w ktérym dominuje brak
zaufania do wszystkich i wszystkiego), odmiennego pojmo-
wania i rozumienia wielu problemdéw, co w konsekwencji
moze prowadzi¢ do nieadekwatnej oceny rzeczywistosci
i czesto sktania mtodych dorostych do podejmowania ir-
racjonalnych decyzji. Sytuacje wyraznie pogarsza ich izo-
lacja i dziafanie w osamotnieniu. Dlatego wiasnie ta gru-
pa wiekowa wymaga szczegdlnego nadzoru i wsparcia we
wszystkich mozliwych obszarach, o czym wczesniej wspo-
mniatem, opierajgc sie na doswiadczeniach amerykan-
skich w zakresie opieki zdrowotnej nad mtodziezg i mito-
dymi dorostymi.

Okres pandemii dodatkowo uwypuklit skale problemu,
bowiem spowodowat jeszcze wieksza izolacje tej grupy
wiekowej, co bardzo niekorzystnie odbito sie na zdrowiu
psychicznym i fizycznym mitodych ludzi. Potwierdzajg to
jednoznacznie statystyki, ktére pokazujg lawinowy wzrost
prob samobdjczych wsréd miodziezy i mtodych dorostych.

Wyszczepialnosé przeciw COVID-19 wsrod tej

grupy osob byla niewielka. Jakie inne szczepienia

dodatkowe sq dla nich zalecane ?
Niewielka wyszczepialnos¢ przeciw COVID-19 wynika z po-
stawy zyciowej obieranej nie zawsze $wiadomie przez pa-
cjentow tej grupy wiekowej. Dopdki nie poczynimy od-
powiednich dziatann w opiece nad mtodym dorostym,
prowadzacych do poprawy jego zaufania i poczucia bez-
pieczenstwa, nie bedziemy mogli liczy¢ na poprawe tych
kompromitujgcych nas wskaznikow. Wsréd innych szcze-
pien, ktdre trzeba wykonywac w tej grupie wiekowej, na-
lezy wymieni¢ szczepienia przeciwko wirusowemu bro-
dawczakowi ludzkiemu HPV. Na rynku dostepne s3 trzy
szczepionki: 2-, 4- i 9-walentne przeznaczone do profi-
laktyki zmian przednowotworowych narzaddw ptciowych
i odbytu (szyjki macicy, sromu, pochwy, odbytu) zwigza-
nych przyczynowo z okreslonymi onkogennymi typami
HPV. Dlatego z zadowoleniem przyjeliSmy informacje, ze
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Ministerstwo Zdrowia podjeto decyzje o powszechnym
bezptatnym szczepieniu przeciw wirusowi brodawczaka
ludzkiego od stycznia 2023 r.

Przy chorobach przewleklych, np. cukrzycy, trudnym
momentem jest przejscie pacjenta od pediatry do
internisty. Jak mu to utatwic? Lekarz rodzinny czy
pediatra, a moze internista — do kogo mtody pacjent
powinien by¢ przypisany ?
Niestety napotykamy wiele trudnosci w przekazywaniu pa-
cjentéw z chorobami przewlektymi. Dotyczy to réznych
specjalnosci: onkologii, reumatologii, endokrynologii, dia-
betologii, wrodzonych wad metabolizmu i wielu innych.
Wiekszos¢ schorzen jest niby podobna, ale jednak czesto
ma inne podtoze biologiczne, czesto bywa odmiennie le-
czona i inaczej rokuje. Dlatego tak wazne jest powotanie
oddziatéw lub moze w pierwszej kolejnosci zespotow le-
karzy (pediatra, internista, lekarz rodzinny) wspodlnie zaj-
mujacych sie tg grupa pacjentéw, co zapewnitoby ciggtosc
leczenia na odpowiednim poziomie i - co najwazniejsze -
pozytywnie wptyneto na ich stan emocjonalny, poczucie
bezpieczenstwa i dobrostan psychiczny.

Pandemia pogorszyla i tak zly stan psychiczny dzieci
i mlodziezy, W Niderlandach wtgczono psychoterapie
jako niezbedne swiadczenie dla osob w wieku 18-21
lat. Czy bylby to u nas dobry kierunek zmian ?
Pandemia istotnie przyczynita sie do pogorszenia stanu
psychicznego dzieci i mtodziezy, ktdry i tak nie nalezat do
najlepszych. Przypomne mojg wczesniejszg wypowiedz do-
tyczaca tej kwestii. Naukowcy z North Carolina State Uni-
versity w USA, przeprowadzajgc badanie ankietowe wsréd
ponad 600 nastolatkéw w wieku od 10 do 18 lat, wykazali,
ze u 52% z nich w czasie pandemii doszto do pogorszenia
samopoczucia. Rzadziej 0 41,6% angazowali sie w takie ak-
tywnosci jak sport (jazda na rowerze, spacery, bieganie czy
jazda na deskorolce), a czas spedzony w kontakcie z przy-
rodg zmniejszyt sie 0 39,7%. Redukcji o 28,6% ulegt row-
niez czas spedzany z rodzing. Przebywanie przez wiele
godzin dziennie w odosobnieniu, przed monitorem kom-
putera podczas zaje¢ zdalnych to katastrofa dla réwnowa-
gi emocjonalnej nastolatkow. Z tego wtasnie powodu ob-
serwujemy coraz czesciej niekonwencjonalne zachowania
w tej grupie wiekowej i lawinowo narastajgcg liczbe dzieci
dotknietych depresja. Jest to ogromny problem, z ktérym
bedziemy musieli sie zmierzy¢ w najblizszych latach. Pomi-
mo zapewnien Ministerstwa Zdrowia, ze psychiatria dzieci
i mtodziezy to priorytet w dziatalnosci tego organu rzado-
wego, nadal nie dostrzegamy chocby trendu wskazujgce-
g0 na poprawe. Dlatego Swiadczenie, ktére utatwia mto-
demu pacjentowi dostep do psychologa, psychoterapeuty
czy psychiatry, powinno by¢ umieszczone przez NFZ i Mi-
nisterstwo Zdrowia w wykazie Swiadczen gwarantowanych.
Rozmawiat: Ryszard Sterczyriski
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ROZMOWA Z DR N. MED. MARIA
MISZCZAK-KNECHT, KRAJOWYM
KONSULTANTEM W DZIEDZINIE
KARDIOLOGII DZIECIECE].

FOT. ARCHIWUM PRYWATNE

Niezaspokojone
potrzeby

w Kkardiologil
dzieciece]
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O kardiologii mowi sig, Ze jest to
jedna z tych dziedzin medycyny,
ktore w ostatnich latach bardzo
intensywnie si¢ rozwijaty. Czy
dotyczy to rowniez kardiologii
dziecigcej?
Istotnie, doczekalismy wielu sukce-
sow. U podtoza tego lezy rozwdj no-
wych technologii, to dzieki nowocze-
snym narzedziom technologicznym
mozliwe byto wprowadzenie nowych
metod diagnostycznych i leczniczych.
Innowacyjne technologie pozwolity
nam tez lepiej zrozumie¢ problemy
kardiologiczne na kazdym etapie le-
czenia od pfodu do dorostosci, a po-
gtebienie tej wiedzy wptyneto na po-
stepy w leczeniu. NauczyliSmy sie
lepiej poznawa¢ mechanizmy wyste-
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powania chordb serca u dzieci, ktére znacznie roz-
nig sie od tych wystepujacych u dorostych. Dzieki
nowym technologiom pogtebilismy swojg wiedze
z zakresu hemodynamiki wad, genetyki, elektrofi-
zjologii. Dzisiaj wady wrodzone diagnozujemy na
etapie zycia ptodowego, zaczynamy interwenio-
wac w historie naturalng wady juz na wczesnym
etapie jej rozwoju. Zdecydowanie skrécita sie dro-
ga od postawienia diagnozy do rozpoczecia tera-
pii. W wielu patologiach wystandaryzowane zosta-
to postepowanie diagnostyczno-lecznicze. W ciggu
ostatnich 30 lat nastgpit ogromny rozwaj kardiologii
interwencyjnej, dzieki ktéremu mozliwe jest lecze-
nie w sposoéb mato inwazyjny, bez uzycia krgzenia
zewngtrzustrojowego. Niektore zaburzenia rytmu
mozemy trwale wyleczyc.

Dzieci ze ztozonymi wadami serca dzisiaj przezy-
wajg, dorastajg, ale wada wrodzona serca to choro-
ba przewlekia, na cate zycie; wraz z ich dorastaniem
pojawiajg sie nowe problemy zdrowotne, ktére sta-
nowig dla nas nowe wyzwania.

Kiedys najwigkszym problemem byt brak
sprzetu, dzis chyba juz nie?

W przezwyciezeniu tego problemu bardzo pomogta
nam Wielka Orkiestra Swigtecznej Pomocy, wypo-
sazajac placowki w nowoczesny sprzet. Oczywiscie
sprzet wymaga wymiany, ale dzi$ sprawy sprzetowe
sg drugorzedne, o wiele wiekszym problemem sta-
ty sie kadry, brak personelu. A kardiologia dziecie-
ca to bardzo wymagajaca dziedzina. AbySmy mogli
skutecznie leczy¢, zwtaszcza ztozone wady serca czy
rzadkie choroby genetyczne, potrzebujemy Swiet-
nych fachowcéw, z ogromng wiedzg, odpowiedni-
mi umiejetnosciami, a te nabywa sie dzisiaj poprzez
samoksztatcenie. Samoksztatcenie jest mozliwe na
wielu ptaszczyznach, oczywiscie najbardziej popu-
larna jest ta internetowa, tylko ze szkolenia online
nie dadzg tego, co mogg dac kontakty bezposred-
nie. W medycynie ksztatcimy sie przede wszystkim
poprzez wymiane do$wiadczen, a te mozemy zdo-
bywac w czasie bezposrednich szkolen, konferencji.
| tu dotykamy sprawy pieniedzy, bo jesli lekarz ma
sam zapfaci¢ za udziat w szkoleniu, za dotarcie na
miejsce szkolenia, to nie kazdy sie na to zdecyduje,
nie kazdego bedzie na to stac.

Dobrze wyszkolony lekarz to inwestycja

nie tylko w tego konkretnego lekarza, ale

w calq dziecigcq kardiologie. Te motywatory
finansowe odgrywajq istotnq role.

ZAPRENUMERU) BEZPLATNIE na www.swiatlekarza.pl

Wysokie umiejetnosci powinny by¢ doceniane i od-
powiednio wynagradzane. S3 one wynikiem nie tyl-
ko zdolnosci, ale tez ciezkiej pracy i zaangazowania.
Wymagajg pewnych cech osobowosci, odpornosci
na stres, ktory jest ogromny. Nie nalezy tez zapo-
mina¢ o odpowiedzialnosci lekarza przeprowadza-
jacego skomplikowany zabieg, np. na sercu pto-
du czy noworodka. Cata kardiologia jest dziedzing
bardzo wymagajaca w wielu ptaszczyznach: wiedzy,
umiejetnosci, opanowania, odpornosci na stres,
umiejetnosci podejmowania szybkich decyzji, dla-
tego nie kazdy moze wykonywac ten rodzaj pracy.
Dzisiaj niewiele jest typdw operacji czy interwendji
kardiologicznych, ktérych w kraju nie przeprowa-
dzamy. Brakuje nam mtodych adeptdéw, ktorzy kon-
tynuowaliby te prace. By¢ moze dlatego tak jest, ze
wspomniane wysokie umiejetnosci na sg adekwat-
nie wynagradzane.

W jakich obszarach, Pani zdaniem,

w kardiologii dziecigcej istniejq jeszcze

niezaspokojone potrzeby ?
Pojawita nam sie nowa grupa pacjentdw - to mfodzi
dorosli z wrodzonymi wadami serca. Pacjenci, kto-
rzy koncza 18 lat i przechodza pod opieke kardiolo-
goéw dorostych. Tyle tylko, ze jest to grupa chorych
Z zupetnie odmiennymi problemami niz te, ktérymi
na co dzien zajmuje sie kardiologia dorostych. Ta-
kich pacjentdw jest dzi$ w naszym kraju ok. 100 tys.

Dlatego konieczne jest stworzenie systemu, me-
chanizméw umozliwiajgcych wspotprace osrodkow
kardiologii dzieciecej i kardiologii dorostych. Chory
z wada serca powinien przez jaki$ czas by¢ pacjen-
tem wspdlnym kardiologéw dzieciecych i dorostych.
Ten wspdlny okres powinien sie zaczyna¢ od 12.
r.z. lub minimum 2 lata przed jego przejsciem pod
opieke osrodka dla dorostych.

Nalezy pamieta¢, ze wada wrodzona serca jest
chorobg na cate zycie. Ci pacjenci nie majg zdrowe-
go serca, tylko naprawione, majg za sobg wiele po-
bytow w szpitalu, wiele interwencji. Problemy, na
ktére napotykaja, sg nie tylko natury zdrowotnej,
ale réwniez psychologicznej, socjologicznej. Méwiac
0 opiece nad tg nowa grupg pacjentdéw, powinni-
Smy tez pamietac o tym, zeby byta ona komplekso-
wa. Potrzebne s3: rehabilitacja, porady psychologa,
doradcy zawodowego, konieczne jest stworzenie
zespotdw i osrodkow, ktore zapewniatyby komplek-
sowg opieke tej grupie pacjentow.

Kiedy$ skupialismy sie na tym, zeby oni przezyli,
dzi$ skupiamy sie takze na jakosci ich zycia.

Rozmawiata: Bozena Stasiak
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Mtodzi lekarze
nie chca byc pediatrami

Jest Pani autorkq projektu ,Akademia Lekarza

Rodzinnego”, przez wiele lat organizowata

lub wspotorganizowata Pani liczne kampanie

dotyczqce profilaktyki zdrowia, dzialata Pani

w samorzqdzie terytorialnym. Mozna powiedziec,

Ze system ochrony zdrowia zna Pani od podstaw.

Jak ocenia Pani aktualng sytuacje w naszej

pediatrii? Mowi sig, Ze juz niedtugo nie bedzie

komu leczy¢ dzieci.
Nie jest dobrze, to prawda. Sredni wiek lekarza pedia-
try to w naszym kraju 60 lat. Ponad 75% pediatréw ma
wiecej niz 50 lat. Juz w 2014 r., kiedy udzielatam sie
w samorzadzie terytorialnym, zwracatam uwage, ze be-
dziemy mie¢ w pediatrii luke pokoleniowg. Mtodzi co-
raz mniej chetnie wybierajg te specjalizacje, starsi bedg
sie wykruszac.

Chodzi o pienigdze, o niskie ptace, niskie wyceny

procedur pediatrycznych?
To tez, ale nie tylko. Istotnie, od wielu lat wyceny pro-
cedur pediatrycznych sg bardzo niskie, zaréwno te far-
makologiczne, jak i diagnostyczne. Ale, jak juz zazna-
czytam, nie tylko o te wyceny chodzi. Mtodzi - i temu
trudno sie dziwi¢ - chcieliby pracowa¢ w godziwych wa-
runkach, w placéwkach wyposazonych w dobry, nowo-
czesny sprzet, w systemie, w ktérym doktadnie byto-
by okreslone, czym majg sie zajmowac, za co majg by¢
odpowiedzialni. Powinni diagnozowag, leczy¢, a nie zaj-
mowac sie bardzo obcigzajaca pracg papierkowa. Po-
winni mie¢ dostep do nowoczesnej wiedzy, do szkolen,
bo w pediatrii, podobnie jak w wielu innych dziedzi-
nach medycyny, jest coraz wiecej innowacyjnych roz-
wigzan, o ktorych lekarz powinien wiedziec.

Ostatnio dochodzi do zamykania oddziatow
pediatrycznych w szpitalach, gtownie z powodu
braku pediatrow.
Dlatego ci, co zostaja, sq obcigzeni pracg, co szczegol-
nie wida¢ wtasnie na oddziatach szpitalnych. To akurat
mozna by zmieni¢, wprowadzajac zmiany juz na pozio-

ZAPRENUMERU) BEZPLATNIE na www.swiatlekarza.pl

mie POZ-6w. Gdyby leczenie dzieci przebiegato w spo-
sOb bardziej skoordynowany, moze SOR-y nie bytyby
przepetnione rodzicami z dzie¢mi niewymagajgcymi po-
rady szpitalnej, ale wizyty w placéwce POZ. A pediatrzy
na oddziatach szpitalnych mogliby wiecej czasu poswie-
Ci¢ na leczenie ciezszych przypadkéw niz niegroznej in-
fekcji przeziebieniowej.

| jeszcze jedno: dzi$ na dyzurach, z koniecznosci, zo-
stajg starsi, dawno emerytowani lekarze, ktérzy owszem,
majg doswiadczenie, w wiekszosci tez wiedze, ale ich
rola powinna sprowadzac sie bardziej do tego, zeby by¢
mentorami, opiekunami mtodych, ale skoro brakuje pe-
diatréw - koto sie zamyka.

Drastycznie zaczyna brakowac nie tylko ogolnych
oddziatow pediatrycznych, ale i oddziatow
psychiatrycznych przeznaczonych dla dzieci
i mlodziezy z zaburzeniami osobowosci, depresjq,
placowek dla dzieci i mlodziezy po probach
samobdjczych. Tu konieczne sq rozwiqzania od
zaraz, bo takich problemow mamy z kazdym
rokiem coraz wigcej, a pandemia jeszcze bardziej
jej nasilita.
Nalezatoby jeszcze dodac: i osrodkow, gdzie pomoc
mogliby uzyskac opiekunowie takich pacjentéw. Sytu-
acja jest dramatyczna, brakuje psychiatrow dziecie-
cych i tu bez odpowiednich zachet ze strony panstwa,
nie tylko tych finansowych, ale tez okreslajgcych lepsze
warunki pracy, chyba niewiele da sie zrobic.

Co mozna zrobic, Zeby lekarze wybierali pediatrie
jako specjalizacje? Jak naprawic obecng, juz

dramatyczng sytuacje?
Czesciowo juz odpowiedziatam na to pytanie. Konieczne
sg odpowiednie zachety, nie tylko finansowe. | zmiany
w catym systemie: niektorych procedur, nie tylko wycen,
unowoczesnienie juz istniejgcych oddziatow pediatrycz-
nych, stworzenie pediatrom takich warunkéw pracy,
zeby mogli skupic sie na leczeniu.

Rozmawiata: Bozena Stasiak
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PODSUMOWANIE

Teraz pediatria!

POSEANKA KATARZYNA SOJKA, PRZEWODNICZACA
PARLAMENTARNEGO ZESPOLU DS. PEDIATRII

mi i mtodziezg, wymaga niezwyktej uwagi,
pod pewnymi wzgledami odmiennej dbatosci
0 pacjenta, jest bardzo trudng i wazng czescig me-
dycyny. Choroby wieku dzieciecego maja réwniez
pewng swoistos¢ w kwestii diagnostyki i leczenia.
Mimo ze wiele dobrego dzieje sie w medycynie -
rowniez dzieciecej, dzisiaj jest czas na to, by przyj-
rzec sie potrzebom najmtodszych i wskazad kierun-
ki najpilniejszych potrzeb.
Ostatnio impulsem dla rozwo-
ju pediatrii sg ogtoszone przed ty-
godniem duze srodki z Funduszu
Medycznego. To ponad 3,1 mlid zt
na duze inwestycje w infrastruk-
ture szpitalng, ktoére trafig do 14
szpitali w Polsce. Ostatnie lata to
réwniez istotne, dodatkowe $rod-
ki przeznaczone na leczenie i rato-
wanie zycia dzieci - 550 mIn zt. Mi-
nisterstwo Zdrowia przeznaczyto
na ratunkowy dostep do techno-
logii lekowych ok. 100 miIn ztotych.
Sukcesem jest réwniez wprowa-
dzenie przez MZ zmian dotycza-
cych, dzisiaj juz kompleksowego,
podejscia do pacjentéw z SMA.
Mamy refundowang, mozliwie naj-
wczesniejszg dla matego pacjenta, diagnostyke
w ramach badan przesiewowych noworodkéw, ale
w kontynuacji mamy tez refundacje trzech istnieja-
cych terapii w rdzeniowym zaniku miesni.
Mimo to nadal wiele kwestii organizacyjnych
i prawnych wymaga pilnego rozwigzania i biezgce-
g0 monitorowania postepu prac. Dlatego z grupa
postow z Prawa i Sprawiedliwosci, Platformy Oby-
watelskiej i Lewicy powotatam Parlamentarny Ze-
spot ds. Pediatrii. Chciatabym, by opieka zdrowotna
dla dzieci i mtodziezy byta wytgczona z polityczne-
g0 sporu, a jednoczesnie by wspdlnie byto mozna

P ediatria, zajmujgca sie niemowletami, dzie¢-

dzieci

ZAPRENUMERU) BEZPLATNIE na www.swiatlekarza.pl

3,1 mld zt
na inwestycje

w infrastrukture
szpitalng

550 mln zt
na leczenie
i ratowanie zZycia

ustali¢ najwieksze potrzeby i jak najszybciej prze-
organizowac¢ to, co dzis funkcjonuje stabo badz
w ogdble nie dziata. Zespot Parlamentarny przyjrzy
sie i przeanalizuje, jak funkcjonujg oddziaty pedia-
tryczne w Polsce, jak wyglada ich rozmieszczenie na
mapie potrzeb oraz postara sie oceni¢, w jakich re-
gionach nalezy wprowadzi¢ zmiany.

Niezwykle istotng kwestig, ktérej bedziemy chcie-
li sie przyjrze¢ i oceni¢, jest funkcjonowanie od-
dziatéw psychiatrycznych dla dzieci w Polsce oraz
kwestie hospitalizacji po prébach
samobojczych. Mtodzi pacjenci
z tymi problemami zdrowotnymi
muszg by¢ szybko otoczeni profe-
sjonalng opieka.

Srodowisko lekarskie, a w zasa-
dzie jednostki w szpitalu zarzadza-
jace finansami, zgtaszajg problem
zbyt niskich wycen procedur me-
dycznych w pediatrii. Jest to kolejny
istotny temat do rozmowy, by od-
dziaty i szpitale pediatryczne mogty
leczy¢ dzieci i mtodziez w poczuciu
bezpieczenstwa ekonomicznego
swojej placéwki.

Bardzo wazng kwestig jest tez
brak lekarzy specjalistow, bowiem
mtodzi lekarze rzadko decyduja sie
na pediatrie. Mysle, ze bedzie to okazja do rozmo-
wy z Ministerstwem Zdrowia, konsultantami krajowy-
mi i wojewddzkimi oraz mtodymi lekarzami. Celem be-
dzie wspdlne wypracowanie systemu motywujgcego
do pracy w tej specjalizacji. Brak pediatrow to problem
wagi panstwowe] i mam wrazenie, ze przyczynia sie do
tego nie tylko wysokos$¢ zarobkow.

Gteboko wierze, ze pracy Zespotu Parlamen-
tarnego ponad podziatami politycznymi bedzie
przyswiecat jeden cel: wspdlne dobro beneficjen-
tow, czyli dzieci i mtodych pacjentéw. Czego nam
wszystkim z catego serca zycze. n
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Postanka Katarzyna Sojka,

przewodniczaca Parlamentarnego
Zespotu ds. Pediatrii Postanka Violetta Porowska

/ostat powotany
Parlamentarny Zespot ds. Pediatrii

FOT. TOMASZ ADAMASZEK, ARCHIWUM PRYWATNE

dycznego przekazano ponad 3 miliardy ztotych na budowe, modernizacje
lub wyposazenie 14. szpitali pediatrycznych. Teraz przyszedt czas, by roz-
wigzac problemy biezace, ale rownie wazne dla pediatrii: brak lekarzy chetnych
na specjalizacje pediatryczne, zbyt niskich wycen niektérych procedur medycz-
nych, geografii szpitali i przychodni dla dzieci, organizacji medycyny wieku mto-
dziezowego oraz miejsc do opieki nad pacjentami po prébach samobdjczych.

Z espot powstat w szczegdlnym momencie - kilka dni temu z Funduszu Me-

Sktad parlamentarnego zespotu ds. pediatrii; Katarzyna Séjka (PiS) - prze-
wodniczgca, Anna Dabrowska-Banaszek (PiS) - wiceprzewodniczgca, Barba-
ra Dziuk (PiS) - wiceprzewodniczgca, Riad Haidar (KO) - wiceprzewodniczacy,
Czestaw Hoc (PiS) - wiceprzewodniczacy, Anna Kwiecien (PiS) - wiceprzewod-
niczgca, Waldemar Andzel (PiS), Dominika Chorosifnska (PiS), Tadeusz Chrzan
(PiS), Anna E. Cicholska (PiS), Elzbieta Gelert (KO), Agnieszka Gérska (PiS), Ma-
rek Hok (KO), Fryderyk Kapinos (PiS), Krzysztof ). Kozik (PiS), Grzegorz Lorek
(PiS), Jerzy Matecki (PiS), Rajmund Miller (KO), Elzbieta Ptonka (PiS), Violetta
Porowska (PiS), Pawet Rychlik (PiS), Agnieszka Soin (PiS) J6zefa Szczurek-Ze-
lazko (PiS), Piotr Wawrzyk (PiS), Patryk Wicher (PiS), Agata K. Wojtyszek (PiS),

Marcelina Zawisza (Lewica). Poset Marek Hok
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Postanka Elzbieta Ptonka ] Postanka Anna Kwiecien

7 pazdziernika zostat powotany Parlamentarny Zespot ds. Pediatrii.
Stworzyta go lekarka — postanka Katarzyna Séjka, wsparto jg 26 postow
ze wszystkich ugrupowan sejmowych.

Postanka J6zefa Szczurek-Zelazko, [ Poset Rajmund Miller,

wiceminister zdrowia w latach uczestniczy w debatach Swiata >
2017-2020 Lekarza od 2012 .
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PROF. MIECZYSLAW WALCZAK
Specjalne osrodki nie sg konieczne,
jednak niezbedne jest ptynne przejscie
pacjentéw spod opieki pediatrycznej
do internistycznej. Nie powinno

by¢ tak, ze w momencie ukonczenia
18. r.z. pacjent jest natychmiast
przekazywany do osrodka dla osob
dorostych.

22

WICEMINISTER ZDROWIA

MACIE) MILKOWSKI

W przypadku pacjentow

z nieswiadomoscia hipoglikemii lepsze
monitorowanie glikemii ograniczy ryzyko
niebezpiecznych dla zdrowia i zycia
ciezkich epizoddw hipoglikemii.
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ENIE KRZYWICY

Skieruj do specjalisty choréb metabolicznych kosci

Czy masz pacjenta, ktory nie odpowiada na leczenie krzywicy zgodnie z oczekiwaniami?
Pacjenci moga réwniez miec:

- Kartowatos¢™

- Braki uzebienia™>

- Nieprawidtowosci w obrebie czaszki'-3

- Bole kosci, stawdw i béle miesniowe’#

- Hipofosfatemie'-®
Skieruj do diagnozy i wczesnego leczenia jak najszybciej.

1. Haffner D et al. Nat Rev Nephrol 2019;15:435-455. 2. Beck-Nielsen SS et al. Orphanet J Rare Dis 2019;14:58. 3. Skrinar A et al. ] Endocr
Soc 2019;3:1321-1334. 4. Lo SH et al. Qual Life Res 2020;29:1883-1893. 5. Carpenter TO et al. ] Bone Miner Res 2011;26:1381-1388.
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Skrocona charakterystyka produktu leczniczego

"WCRYSVITA® 10, 20, 30 mg, roztwor do wstrzykiwan (iniekcje)

(burosumab)

Nalezy zapoznac sig z petna Charakterystyka Produktu Leczniczego (ChPL) przed przepisaniem leku.

Produkt leczniczy CRYSVITA 10 mg roztwor do wstrzykiwan: Kazda fiolka zawiera 10 mg burosumabu w 1 ml roztworu. CRYSVITA 20 mg
roztwor do wstrzykiwan: Kazda fiolka zawiera 20 mg burosumabu w 1 mlroztworu.

CRYSVITA 30 mg roztwdr do wstrzykiwan: Kazda fiolka zawiera 30 mg burosumabu w 1 ml roztworu.

Burosumab to rekombinowane ludzkie przeciwciato monoklonalne klasy IgG1 skierowane przeciwko czynnikowi wzrostu fibroblastow 23
(ang. fibroblast growth factor 23, FGF23). Wytwarza sie je metodami inzynierii genetycznej z wykorzystaniem hodowli linii komérkowej
wywodzacej sie z komorek jajnika chomika chiriskiego (ang. Chinese hamster ovary, CHO). Substancja pomocnicza o znanym dziataniu: Kazda
fiolka zawiera 45,91 mg sorbitolu. Wskazania do stosowania Produkt leczniczy CRYSVITA jest wskazany do stosowania w leczeniu
hipofosfatemii sprzezonej z ch X (ang. X-linked hypophosphataemia, XLH) u dzieci i mfodziezy w wieku od 1 roku do 17 lat
zchoroba kosci potwierdzong w badaniach radiograficznych oraz u osob doroslych Produktleczniczy(RYSVITAjestwskazanydostosowania

w ChPL. Szczegétowa ,Instrukcja stosowania” przeznaczona dla pacjenta znajduje sie na koricu ulotki dla pacjenta. Przeciwwskazania
Nadwrazliwos$¢ na substancje czynng lub na ktérakolwiek substancje pomocnicza. Jednoczesne pod. ie z doustnymi f i
i aktywnymi analogami witaminy D. Stezenie fosforanow w surowicy na czczo powyzej gérnej granicy normy odpowiedniej dla wieku,
z powodu ryzyka hiperfosfatemii. Pacjenci z ciezkim zaburzeniem czynnosci nerek lub schytkowa niewydolnoscia nerek. Specjalne
ostrzezenia i Srodki ostroznosci dotyczace stosowania |dentyfikowalno$¢ W celu poprawienia identyfikowalnosci biologicznych
produktow leczniczych nalezy czytelnie zapisa¢ nazwe i numer serii podawanego produktu. Mineralizacja ektopowa Obserwowano
przypadki mineralizacji ektopowej, objawiajacej sie wapnica nerek, u pacjentéw z XLH leczonych doustnie fosforanami i aktywnymi
analogaml witaminy D. Nalezy odstawic te produkty lecznicze na co najmniej 1 tydzien przed rozpoczeciem leczenia burosumabem.

ie objawow przedmi ychipodmi ych wapnicy nerek, np. za pomoca ultrasonografii nerek, jest zalecane na poczatku
leczenia i co 6 miesiecy przez pierwszych 12 miesiecy terapii, a nastepnie co roku. Zalecane jest monitorowanie aktywnosci fosfataz
alkalicznych w osoczu, a takze stezenia wapnia, parathormonu (PTH) i kreatyniny co 6 miesigcy (co 3 miesiace u dzieci w wieku 1-2 lat) lub
zgodnie ze wskazaniami. Proponuje sie monitorowanie stezenia wapnia i fosforanow w moczu co 3 miesiace. Hiperfosfatemia Nalezy
monitorowac stezenie fosforandw w surowicy na czczo, ze wzgledu na ryzyko hiperfosfatemii. Aby zmniejszy¢ ryzyko mineralizacji
ektopowej, zaleca si¢ dazenie do docelowego stezenia fosforanéw w surowicy na czczo mieszczacego sie w dolnej czesci zakresu
prawidtowego, odpowiedniego dla W|eku Konleane moze by¢ przerwanie podawama produktu leczniczego i (lub) obnizenie dawki.
Zalecane jest ok przep d p positkowego stezenia f 6w w surowicy. Aby zapobiec hiperfosfatemii,
Ie(zenle burosumabem nalezy przerwac u pacjentéw z osteomalaqq onkogeniczna leczonych z powodu nowotworu pierwotnego. Leczenie

w leczeniu hipofosfatemii sprzezonej z czynnikiem FGF23 w onkogenicznej lagji zwiazanej z f ymi guzami
mezenchymalnymi, ktérych nie mozna podda¢ Ieczmczej resekgji albo zIokallzowac u dzieci i mtodziezy w wieku od 1 roku do 17 lat oraz
u osob dorostych. ie i sposob p ia Leczenie powinno zosta¢ rozpoczete przez lekarza doswiadczonego w leczeniu
pacjentow z metabolicznymi chorobami kosci. Dawkowanie Nalezy przerwac stosowanie doustnych fosforanéw i aktywnych analogow
witaminy D (np. kalcytriolu) 1 tydzien przed rozpoczeciem leczenia. Mozna rozpocza¢ lub kontynuowac zastepowanie lub uzupetnianie
witaminy D (w postaci nieaktywnej) zgodnie z lokalnymi wytycznymi, jednoczesnie monitorujac stezenie wapnia i fosforandw W surowicy.

nalezy wznowic tylko wtedy, gdy stezenie fosforanéw w surowicy pacjenta pozostaje ponizej dolnej granicy normy. Stezenie
parathormonu w surowicy W czasie leczenia z zastosowaniem burosumabu u niektdrych pacjentow z XLH obserwowano takze przypadki
wzrostu stezenia parathormonu w surowicy. Zalecane sa okresowe pomiary stezenia parathormonu w surowicy. Reakcje w miejscu
wstrzykniecia Podanie burosumabu moze skutkowa¢ miejscowymi reakami w miejscu wstrzykniecia. U kazdego pacjenta
doswiadczajacego ciezkich reakcji w miejscu wstrzykniecia nalezy przerwac podawanie produktu leczniczego i rozpoczac odpowiednie
Ieczenle farmakologiczne. Nadwrazllwoscw przypadku wystqp|en|a ciezkich reakgji nadwrazliwosci konieczne jest przerwanie stosowania

W chwili rozpoczecia Ie(zenla stezenle fosforanéw w surowicy na czczo powinno by¢ ponizej zakresu prawidt iedniego dla
wieku. Hipofi zch X(XLH) awkowanleud2|e(||mtod1|ezszLHWW|eku odhoku do17la Zalecana

dawka poczqtkowa u dzieci i mtodziezy w wieku od 1 roku do 17 lat to 0,8 mg/kg masy ciata co dwa tygodnie. Dawkl nalezy zaokraglac do

irozpoczecie odp leczenia far logicznego. Substancja pomocnicza 0 znanym dziataniu Lek zawiera 45,91 mg
sorbitolu w kazdej fiolce, co odpowmda 45,91 mg/ml. Wptyw na ptodnos¢, ciaze i laktacje Ciaza Brak danych lub istnieja tylko
ogramczone dane dotyczqce stosowania burosumabu u kobiet w okresie cigZy. Badania na zwierzetach wykazaty szkodliwy wptyw na

najblizszej wielokrotnosci 10 mg. Dawka maksymalna wynosi 90 mg. Po rozpoczgciu leczenia z bu nalezy
oznaczac stezenie fosforanow w surowicy na czczo co 2 tygodnie przez pierwszy miesiac leczenia, co 2 tygodnie przez kolejne 2 miesiace,
anastepnie wedtug potrzeb. Stezenie fosforanéw w surowicy na czczo nalezy réwniez oznaczac 4 tygodnie po kazdym dostosowaniu dawki.
Jeslistezenie fosforanéw w surowicy na czczo miesci sie w zakresie prawidtowym, odpowiednim dla wieku, nie nalezy zmieniac stosowanej
dawki. Zwiekszanie dawki Jesli stezenie fosforanéw w surowicy na czczo jest ponizej dolnej granicy normy odpowiedniej dla wieku, mozna
stopniowo zwieksza¢ dawke o 0,4 mg/kg mc. do uzyskania maksymalnej dawki 2,0 mg/kg mc. (dawka maksymalna: 90 mg). Stezenie
fosforanéw w surowicy na czczo nalezy oznaczy¢ 2 tygodnie po dostosowaniu dawki. Nie nalezy dostosowywac dawki burosumabu czesciej
niz co 4 tygodnie. Zmniejszanie dawki Jesli stezenie fosforanow w surowicy na czczo jest powyzej gornej granicy normy odpowiedniej dla
wieku, nalezy wstrzymac podame kolejnej dawki i ponownie zbadac stezenie fosforanéw w surowicy na czczo w ciggu 2 tygodni. Dla
p go rozpoczecia buw dawce wynoszacej potowe wczesniej stosowanej dawki, zaokraglonej w sposéb opisany
powyzej, niezbedne jest, aby stezenie fosforandw w surowicy na czczo u pacjenta miato wartos¢ ponizej zakresu prawidtowego,
odpowiedniego dla wieku. Zmiana dawki w wieku 18 lat Dzieci i mtodziez w wieku od 1 roku do 17 lat nalezy leczy¢ z zastosowaniem

b nie jest zalecany do stosowania w okresie ciazy oraz u kobiet w wieku rozrodczym niestosujacych skutecznej
melody antykoncepql Karmienie piersia Nie wiadomo, czy burosumab/metabolity przenikaja do mleka ludzkiego. Nie mozna wykluczy¢
zagrozenia dlanoworodkéw/dzieci. Nalezy podja¢ decyzje, czy przerwac karmienie piersia czy przerwac podawanie burosumabu, biorac pod
uwage korzysci z karmienia piersia dla dziecka i korzysci z leczenia dla matki. Ptodno$¢ Badania na zwierzetach wykazaty wptyw na meskie
narzady rozrodcze. Brak jest danych klinicznych dotyczacych wptywu burosumabu na ptodnos¢ u ludzi. Nle przeprowadzano badan na
zwierzetach dotyczacych ptodnosci z zastosowaniem burosumabu. Wptyw na zdolnos¢ p d
maszyn Burosumab moze wyW|erac niewielki wplyw nazdolnos¢ prowadzenia pojazdow i ahstuglwanla maszyn Po podaniu burosumabu

moga wystapic zawroty gtowy. Dziatani dane W celu zap i s:gzlutq dz:a faii niepozqdanych nalezy
przeczytaé petng ChPL. Podsumowanie profilu hezple(zenstw Najczesciej i (>10%) niepozad i dziat ileku u dzieci

imtodziezy zXLH leczonych w okresie do 64 tygodni w trakcie badan klinicznych byty: reakcje w miejscu wstrzyknigcia (56%), kaszel (56%),
bél gtowy (50%), goraczka (43%), bol koriczyny (40%), wymioty (39%), ropien zeba (35%), obnizenie stezenia witaminy D (32%), biegunka
(25%) wysypka (24%) nudnosci (15%), zaparcie (11%), prochnica zebow (11%) i bol miesni (11%). Najczesciej zgtaszanymi (>10%)

powyzszych wytycznych dawkowania. W wieku 18 lat u pacjenta nalezy zmieni¢ dawke i schemat ia na u 0s6b
dorostych, zgodnie z ponizszym opisem. Dawkowanie u oséb dorostych z XLH Zalecana dawka poczatkowa u oséb dorostych to
1,0 mg/kg masy ciata, zaokraglane do najblizszej wielokrotnosci 10 mg do maksymalnej dawki 90 mg, podawane co 4 tygodnie. Po
rozpoczeciu leczenia z zastosowaniem burosumabu nalezy oznacza stezenie fosforandw w surowicy na czczo co 2 tygodnie przez pierwszy
miesiac leczenia, co 4 tygodnie przez kolejne 2 miesiace, a nastepnie wedtug potrzeb. Stezenie fosforandw w surowicy na czczo nalezy
oznaczy¢ 2 tygodnie po poprzedniej dawce burosumabu. Jesli stezenie fosforanéw w surowicy miesci sie w granicach normy, nalezy
kontynuowac podawanie tej samej dawki. Zmniejszanie dawki Jesli stezenie fosforanow w surowicy jest powyzej gornej granicy normy,
nalezy wstrzymac podanie kolejnej dawki i ponownie zbadac stezenie fosforanéw w surowicy w ciagu 2 tygodni. Przed ponownym
wiaczeniem burosumabu stezenie fosforanow w surowicy pacjenta musi by¢ ponizej dolnej granicy normy. Gdy stezenie fosforanow
w surowicy bedzie ponizej dolnej granicy normy, leczenie mozna ponownie wtaczy¢ z zastosowaniem potowy pierwotnie stosowanej dawki

poczatkowej do maksymalnej dawki 40 mg, 2 © 4 tygodnie. Stezenie fosforanéw w surowicy nalezy ponownie oznaczy¢
2 tygodnie po dowolnej zmianie lacja iczna (ang. tumour-induced osteomalacia, TI0) Dawkowanie
u dzieci i mtodziezy z TI0 w wieku od 1 roku do17latokreslono na podstawie farmakokinetycznego ia i symulacji. Dawkowanie

u dzieciz TIO w wieku od 1 roku do 12 lat Zalecana dawka po:zqtkowa u dzieci w wieku od 1 roku do 12 lat to 0,4 mg/kg masy ciata co dwa
tygodnie. Dawki nalezy zaokragla¢ do najblizszej wielokrotnosci 10 mg. Dawka maksymalna wynosi 90 mg. Zwigkszanie dawki Jesli stezenie
fosforanéw w surowicy jest ponizej dolnej granicy normy odpowiedniej dla wieku, dawke mozna stopniowo zwiekszac. Dawke nalezy
poczatkowo zwigkszy¢ o 0,6 mg/kg, a nastepnie, zaleznie od odpowiedzi pacjenta na leczenie, stopniowo zwigkszac o 0,5 mg/kg (do
uzyskania maksymalnej dawki 2,0 mg/kg), zaokraglajac jak powyzej do maksymalnej dawki 90 mg co 2 tygodnie. Stezenie fosforanow
w surowicy na czczo nalezy oznaczyc 2 tygodnie po dostosowaniu dawki. Nie nalezy dostosowywac dawki burosumabu czesciej niz co
4tygodnie. Dawkowanie u mtodziezy z TI0 w wieku od 13 do 17 lat Zalecana dawka poczatkowa u mtodziezy w wieku od 13 do 17 lat to 0,3
mg/kg masy ciata co dwa tygodnie. Dawki nalezy zaokragla¢ do najblizszej wielokrotnosci 10 mg. Dawka maksymalna wynosi 180 mg.
Zwigkszanie dawki Jesli stezenie fosforandw w surowicy jest ponizej dolnej granicy normy odpowiedniej dla wieku, dawke mozna stopniowo
2wigkszac. Dawke nalezy poczatkowo zwigkszy¢ 0 0,3 mg/kg, a zaleznie od odpowiedzi fosforandw w surowicy pacjenta na
leczenie, stopniowo zwiekszac 0 0,2-0,5 mg/kg, zaokraglajac jak powyzej do maksymalnej dawki 2,0 mg/kg (maksymalna dawka 180 mg)
o0 2 tygodnie. Stezenie fosforanéw w surowicy na czczo nalezy oznaczyc 2 tygodnie po dostosowaniu dawki. Nie nalezy dostosowywac
dawki burosumabu czesciej niz co 4 tygodnie. Dawkowanie u dzieci i mtodziezy z TIO w wieku od 1 roku do 17 lat Po rozpoczeciu leczenia
zzastosowaniem burosumabu nalezy u wszystkich dziecii mtodziezy oznaczac stezenie fosforandw w surowicy na czczo co 2 tygodnie przez
pierwszy miesiac leczenia, co 4 tygodnie przez kolejne 2 miesiace, a nastepnie wedtug potrzeb. Stezenie fosforanow w surowicy na czczo
naley réwniez oznaczac 2 tygodnie po kazdym dostosowaniu dawki. Jesli stezenie fosforandw w surowicy na czczo miesci sie w zakresie
prawidtowym, odpowiednim dla wieku, nie nalezy zmieniac stosowanej dawki. Zmniejszanie dawki Jesli stezenie fosforanow w surowicy
jest powyzej gornej granicy normy odpowiedniej dla wieku, nalezy wstrzymac podanie kolejnej dawki i ponownie zbadac stezenie
fosforanéw w surowicy na czczo w ciagu 2 tygodni. Leczenie burosumabem w dawce wynoszacej potowe wezesniej stosowanej dawki,
zaokraglonej w sposob opisany powyzej, mozna ponownie wiaczy¢, gdy stezenie fosforanéw w surowicy na czczo u pacjenta bedzie ponizej
zakresu prawidtowego, odpowiedniego dla wieku. Stezenie fosforanéw w surowmy na czczo nalezy oznaczy¢ po 2 tygodniach od
dostosowania dawki. Jesli stezenie pozostaje ponizej p! o zakresu odp: dla wieku po p whaczeniu leczenia,
dawke mozna odpowiednio dostosowa¢. Zmiana dawki w wieku 18 lat W wieku 18 Ial u pacjenta nalezy zmieni¢ dawke i schemat
dawkowania na stosowane u osob dorostych, zgodnie z ponizszym opisem. Dawkowanie u 0s6b dorostych 2 TI0 Zalecana dawka poczatkowa

i produktu leczniczego w trakcie badan klinicznych u 0sob dorostych z XLH i u osdb dorostych z TIO, wedtug
danych z zakonczonych badari dtugoterminowych obejmujacych okres maksymalnej ekspozycji na burosumab wynoszacy 300 tygodni (ze
zmiennym okresem ekspozycji w populacji objetej analiza bezpieczeristwa), byty: bol plecow (30%), reakcje w miejscu podania (29%), bol
gtowy (28%), zakazenie zeba (28%), obnizenie stezenia witaminy D (28%), kurcze mie$ni (18%), zespot niespokojnych nég (16%), zawroty
gtowy (16%) i zaparcia (13%). Opis wybranych dziatar niepozadanych Reakcje w miejscu wstrzykniecia Dzieci i miodziez z XLH: Reakcje
miejscowe (np. pokrzywka, rumien, wysypka, obrzek, zasinienie, bél, $wiad i krwiak w miejscu wstrzykniecia) wystepowaty w miejscu
wstrzykniecia. W badaniach z udziatem dzieci i mtodziezy, u okoto 56% pacjentow wystapita reakcja w miejscu wstrzykniecia. Reakcje
w miejscu wstrzykniecia zasadniczo miaty fagodne nasilenie, wystepowaty w ciaggu 1 doby od podania produktu leczniczego, trwaty okoto
1-3 dni, nie wymagaty leczenia i ustepowaty niemal we wszystkich przypadkach. Osoby doroste z XLH lub TIO: Reakcje w miejscu
wstrzykniecia zasadniczo miaty tagodne nasilenie, nie wymagaty leczenia i przemijaty niemal we wszystkich przypadkach. U pacjentow
z XLH, w kontrolowanym placebo okresie leczenia w badaniu UX023-CL303, czestos¢ wystepowania reakcji w miejscu wstrzykniecia
wynosita 12% w obu grupach terapeutycznych: otrzymujacych burosumab i placebo (reakcja w miejscu wstrzykniecia, rumieri, wysypka,
zasinienie, bal, Swiad i krwiak). U pacjentow z TIO czgstos¢ wystepowania reakeji w miejscu wstrzykniecia wedtug danych z zakoriczonych
dtugoterminowych badan klinicznych wynosita 22% (reakcja w miejscu wstrzykniecia, bol w miejscu wstrzykniecia i obrzek w miejscu
wstrzykniecia). Nadwrazliwos¢ Dzieci i miodziez z XLH: Reakcje nadwrazliwosci (w tym: wysypke w miejscu wstrzykniecia, wysypke,
pokrzywke, obrzek twarzy, zapalenie skry) zgtaszano u 18% dziecii mtodziezy. Wszystkie zgtaszane reakcje miaty nasilenie od tagodnego
do umiarkowanego. Osoby doroste z XLH lub TIO: Reakcje nadwrazliwosci miaty nasilenie od tagodnego do umiarkowanego. U pacjentéw
zXLH, w kontrolowanym placebo okresie leczenia w badaniu UX023-CL303, czestos¢ wystepowania potencjalnych reakgji nadwrazliwosci
byta podobna (6%) u 0sob dorostych leczonych burosumabem i u otrzymujacych placebo. U pacjentéw z TIO czestosc wystepowania reakgji
nadwrazliwosci (wysypka, wysypka polekowa i nadwrazliwosc), wedtug danych z zakoriczonych dtugoterminowych badan klinicznych,
wynosita 30%. Obnizenie stezenia witaminy D Dzieci i mfodziez z XLH: Po rozpoczeciu leczenia burosumabem u okoto 8% dzieci i mtodziezy
obserwowano zmniejszenie stezenia 25-hydroksywitaminy D w surowicy, prawdopodobnie z powodu nasilonej przemiany do aktywnej
1,25-dihydroksywitaminy D. Poprzez uzupetnianie nieaktywnej postaci witaminy D stezenia w osoczu byty z powodzeniem przywracane do
wartosci prawidtowych. Hiperfosfatemia Osoby doroste z XLH lub TI0: U pacjentéw z XLH, w kontrolowanym placebo okresie leczenia
w badaniu UX023-CL303, u 9 (13,2%) uczestnikow w grupie otrzymujacej burosumab co najmniej raz zaobserwowano podwyzszone
stezenie fosforandw w surowicy; u 5 z tych 9 osob konieczne byto okreslone w protokole zmniejszenie dawki. Po wiaczeniu burosumabu
w otwartym okresie kontynuacji leczenia u 8 (12,1%) w grupie placebo burosumab zaobserwowano podwyzszone stezenie fosforanow
w surowicy. U 4 z tych 8 uczestnikow konieczne byto okreslone w protokole zmniejszenie dawki. U wszystkich pacjentéw spetniajacych
kryteria okreslone w protokole zmniejszono dawke o0 50%. U jednego pacjenta (1%) konieczne byto drugie zmniejszenie dawki z powodu
utrzymujacej sie hiperfosfatemii. U pacjentow z TIO, wedtug danych z zakoriczonych dtugoterminowych badar klinicznych, u 11% pacjentow
wystapity przypadki hiperfosfatemii, ktére leczono przez zmniejszenie dawki. Zespdt niespokojnych ndg Osoby doroste z XLH lub TIO:
U pacjentéw z XLH, w kontrolowanym placebo okresie leczenia w badaniu UX023-CL303, u okoto 12% pacjentéw w grupie otrzymujacej
burosumab i 8% w grupie placebo zaobserwowano pogorszenie przebiegu obecnego na poczatku badania zespotu niespokojnych nég lub
nowe wystapienie zespotu niespokojnych nég o nasileniu od tagodnego do umiarkowanego. U pacjentéw z TIO, wedtug danych
z zakoriczonych diugotermlnowy(h badar kllnltzny(h u 11% pacjentéw wystapity przypadki zespotu niespokojnych nég o nasileniu od
tagod do umiark : Dzieci i mtodziez z XLH Ogotem czestos¢ wystepowania przeciwciat specyficznych

gledem leku (ADA) ukierunk h na b wynosita <10% u dzieci i mtodziezy w wieku >1 roku z XLH otrzymujacych

u 0séb dorostych to 0,3 mg/kg masy ciata, zaokraglane do najblizszej wielokrotnosci 10 mg do maksymalnej dawki 90 mg, pod ]
4 tygodnie. Po rozpoczeciu leczenia burosumabem nalezy oznaczac stezenie fosforanéw w surowicy na czczo 2 tygodnie po kazdej dawce
przez pierwsze 3 miesigce leczenia, a nastepnie wedtug potrzeb. Jesli stezenie fosforanéw w surowicy miesci sie w granicach normy, nalezy
utrzymac te sama dawke. Zwiekszanie dawki Jesli stezenie fosforanéw w surowicy jest ponizej dolnej granicy normy, dawke mozna
stopniowo zwiekszac. Dawke nalezy poczatkowo zwigkszy¢ o 0,3 mg/kg, a nastepnie, zaleznie od odpowiedzi pacjenta na |€(ZEI1IE,

b. Czestos¢ wystep ia neutralizujacych ADA u dzieci i mtodziezy wynosita 3,2%. Z tymi obserwacjami nie wiazaty sie zadne
dziatania niepozadane, utrata skutecznosci ani zmiany farmakokinetycznego profilu 0Osoby doroste z XLH i TI0: Czestos¢
wystepowania pacjentow z dodatnim wynikiem testu na obecnos¢ ADA w stosunku do burosumabu w badaniach klinicznych z udziatem
dorostych uczestnikéw z XLH lub TI0, wedtug danych z zakoriczonych dtugoterminowych badari klinicznych, wynosita 15%. U zadnego z tych
pacjentow nie wystapity neutralizujace ADA. Z tymi obserwacjami nie wiazaty sie zadne dziatania niepozadane, utrata skutecznosci ani

stopniowo zwiekszac 0 0,2-0,5 mg/kg do maksymalnej dawki 2,0 mg/kg (maksymalna dawka 180 mg) co 4 tygodnie. Stezenie
wsurowicy na czczo nalezy oznaczy¢ 2 tygodnie po dostosowaniu dawki. W przypadku pacjentéw, u ktdrych stezenie fosforanéw w surowicy
nadal pozostaje ponizej doInej granicy normy, pomimo podawania maksymalnej dawki co 4 tygodnie, poprzednia dawke mozna podzieli¢
ipodawac co 2 tygodnie, zwiekszajac stopniowo wedtug potrzeb, jak opisano powyzej, az do maksymalnej dawki 2,0 mg/kg co 2 tygodnie
(maksymalna dawka 180 mg). Zmniejszanie dawki Jesli stezenie fosforanow w surowicy jest powyzej gornej granicy normy, nalezy
wstrzymac podanie kolejnej dawki i ponownie oznaczy( stezenie fosforanéw w surowicy na czczo w ciagu 2 tygodni. Przed ponownym
wiaczeniem burosumabu stezenie fosforanow w surowicy pacjenta musi by¢ ponizej dolnej granicy normy. Gdy stezenie fosforanow
w surowicy bedzie ponizej dolnej granicy normy, leczenie mozna ponownie wtaczy¢ z zastosowaniem potowy wezesniej stosowanej dawki
podawanej co 4 tygodnie. Stezenie fosforanéw w surowicy nalezy ponownie oznaczy¢ 2 tygodnie po kazdej zmianie dawkowania. Jesli
stezenie p je ponizej prawi go zakresu po p ym wiaczeniu leczenia, dawke mozna odpowiednio dostosowac. Przerwanie
leczenia u dzieci, mtodziezy i dorostych z TIO Jesli pacjent jest poddawany leczeniu pierwotnego guza (t;. resekqji lub radioterapii), leczenie
burosumabem nalezy przerwac. Po zakoriczeniu leczenia guza pierwotnego nalezy przed ponownym rozpoczeciem leczenia burosumabem
ponownie oznaczy( stezenie fosforanéw w surowicy. Jesli stezenie fosforanéw w surowicy pozostaje ponizej dolnej granicy normy, leczenie
burosumabem nalezy wznowi¢ z zastosowaniem pierwotnej dawki poczatkowej pacjenta. Nalezy postepowac zgodnie z zalecanym
ch | ia dawki opisanym powyzej, aby utrzymac stezenie fosforandw w surowicy w prawidtowym zakresie odpowiednim
dla wieku. W przypadku wszystkich pacjentow z TI0 leczenie nalezy przerwac, jesli lekarz prowadzacy uzna, ze nie obserwuje sie znaczacej
poprawy biochemicznych lub klinicznych markerow odpowiedzi pomimo podania maksymalnej dawki. Wszyscy pacjenci Aby zmniejszy¢
ryzyko mineralizacji ektopowej, zaleca si¢ dazenie do osiagniecia stezenia fosforanéw w surowicy na czczo mieszczacego sie w dolnej czesci
zakresu prawidtowego, odpowiedniego dla wieku. Pominiecie dawki Jesli jest to konieczne ze wzgledow praktycznych, produkt leczniczy
moze by¢ podany do 3 dni przed data lub po dacie zaplanowanego leczenia. Jesli pacjent pominie dawke, nalezy jak najszybciej wznowi¢
podawanie burosumabu w przepisanej dawce. Szczegdlne grupy pacjentéw Zaburzenie czynnosci nerek Nie prowadzono badan
burosumabu u pacjentéw z zaburzeniem czynnosci nerek. Burosumabu nie wolno podawac pacjentom z ciezkim zaburzeniem czynnosci
nerek lub schytkowg niewydolnoscia nerek. Dzieci i mfodziez Hipof ia sprzezonaz ch X (XLH) Nie okreslono w badaniach
klinicznych bezpieczeristwa stosowania ani skutecznosci burosumabu u dzieci z XLH w wieku do jednego roku. Osteomalacja onkogeniczna
(T10) Nie okreslono w badaniach klinicznych bezpieczeristwa stosowania ani skutecznosci burosumabu u dzieci z TIO w wieku do jednego
roku. Osoby w podesztym wieku Dostepne dane na temat pacjentow w wieku powyzej 65 lat s3 ograniczone. Sposéb podawania Do podania
podskdrnego. Burosumab nalezy wstrzykiwac w gorng czes¢ ramienia, brzuch, posladek lub udo. Maksymalna objetos¢ produktu
leczniczego w pojedynczym wstrzyknieciu wynosi 1,5 ml. Jesli w dniu podania dawki wymagane jest podanie objetosci przekraczajacej 1,5
ml, catkowita objetosc produktu leczniczego musi zostac podzielona i podana co najmniej w dwach roznych miejscach wstrzykniecia. Nalezy
zmienia¢ miejsca wstrzykniecia i prowadzi¢ szczegdtowa obserwacje miejsca wstrzykniecia w kierunku wystapienia objawow mozliwych
reakcjl Instrukqa dotyczqca przygotowania burosumabu do podania, patrz punkt 6.6 ChPL. W przypadku niektorych pacjentéw moze by¢
dzielne lub przez opiekuna. Jesli w najblizszej przysztosci nie s spodziewane zmiany dawki, produkt

Ieczmczy moze by¢ podawany przez osobe, ktdra zostata przeszkolona z technik wstrzykiwania. Pierwsze samodzielne wstrzyknigcie
pierwszej dawki po rozpoczeciu leczenia lub zmianie dawki powinno zostac przeprowadzone pod nadzorem pracownika ochrony zdrowia.
Monitorowanie kliniczne pacjenta, w tym stezenia fosforanéw, nalezy kontynuowac zgodnie z zapotrzebowaniem, w sposob opisany

zmiany kokinetycznego profilu t Dziatania nlegozgdaneudmecumtoduezszIO Dane dotyczace dzieci i mtodziezy z TIO
nie s3 dostepne. Przedawkowanie Brak doswiadczer dotyczacych pr ia bur pod w badaniach
klinicznych z udziatem dzieci i mtodziezy z XLH i nie obserwowano toksycznosci ograniczajacej dawke w przypadku dawek w wysokosci do
2,0 mg/kg mc., przy czym dawka maksymalna wynosita 90 mg co dwa tygodnie. W badaniach klinicznych z udziatem o0séb dorostych z XLH
nie zaobserwowano toksycznosci ograniczajacej dawke w przypadku dawek w wysokosci do 1,0 mg/kg mc. lub dawki maksymalnej
wynoszacej 128 mg co 4 tygodnie. W badaniach klinicznych z udziatem osob dorostych z TI0 nie zaobserwowano toksycznosci ograniczajacej
dawke w przypadku dawek w wysokosci do 2,0 mg/kg mc. lub dawkl maksymaInEJ wynoszq(ej 184mg co4tygodnie. Leczenie W przypadku
przedawkowania zaleca si¢ przerwanie p i biochemicznej. Przechowywanie i okres
waznosci Przechowywac w lodowce (2°C-8°C). Nie zamrazac. Przechowywacw oryginalnym opakowaniu w celu ochrony przed $wiattem.
Okres waznosci 3 lata. Kategoria dostepnosci: Lek wydawany na recepte do zastrzezonego stosowania. Numer pozwolenia na
dopuszczenie do obrotu: EU/1/17/1262/001-003 wydany przez Europejskq Agenqe Lekow. Data wydania pierwszego pozwolenia na
dopuszczenie do obrotu: 19 lutego 2018 Podmiot odpowit ie na dopuszczenie do obrotu: Kyowa
Kirin Holdings B.V., Bloemlaan 2, 2132NP Hoofddorp, Holandia Data zatwmrdzenla Iuh czesciowej zmiany tekstu: 22 sierpnia 2022r.

Dziatania niepozadane nalezy zgtaszac do Urzedu Rejestracji Produktow Leczniczych,
Wyrobéw Medycznych i Produktéw Biobéjczych.
Formularze zgtoszeniowe i informacje mozna znalez¢ pod adresem:
https://smz.ezdrowie.gov.pl
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DR HAB. MICHAL BRZEZINSKI
Nadwaga moze dotyczy¢ w Polsce 38
juz 20% dzieci, a otytosc - od kilku do

kilkunastu procent, w zaleznosci od

grupy wiekowej. To bardzo istotny 41
problem zdrowotny i jedna z najczesciej
pomijanych choroéb, ktdre nie s3
pokazywane w statystykach.

43
46
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52

Potrzeby wczesnej diagnostyki chordb nowotworowych
u dzieci - rozmowa z prof. Tomaszem Szczepariskim

Warto inwestowac w nowoczesne leczenie cukrzycy
- rozmowa z prof. Matgorzatg Mysliwiec

Rewolucja w monitorowaniu i kontroli glikemii wcigz trwa
- rozmowa z prof. Agnieszka Szadkowska

Potrzeba konsekwencji i wytrwatosci - rozmowa z Anna
Sliwinska

Otytosc trzeba leczy¢ juz u dzieci - rozmowa z dr. hab.
Michatem Brzezirnskim

Fitoterapia w leczeniu zapalenia zatok - rozmowa z dr. Piotrem
Rapiejko

Pacjenci z postepujacym kostniejacym zapaleniem miesni
czekaja na lek - rozmowa z dr Matgorzatg Szczepanek

Choroby rzadkie: trzeba posktadac wiele klockéw - rozmowa
z prof. Mieczystawem Walczakiem

Krzywica hipofosfatemiczna - rozpoznanie i leczenie
schorzenia - rozmowa z prof. Marig Gizewska

48 VADEMECUM LEKARZA

DR MALGORZATA SZCZEPANEK 61
Jednym z pierwszych objawow FOP,
ktory mozna zaobserwowac juz 64

u noworodka, jest charakterystyczne
ustawienie duzych paléw stop, ktore
sg zwrécone do wewnatrz, w kierunku
reszty stopy.

Nie pozwol dziecku wylogowac sie z zycia

Jestesmy silniejsi, gdy czerpiemy site z relacji z drugim
cztowiekiem - rozmowa z prof. Januszem Heitzmanem

DEBATA: PLAN DLA CHOROB RZADKICH

56 Prof. Anna Latos-Bieleriska: Efekty bedg widoczne
52 juz za kilka miesiecy

PROF. MARIA GIZEWSKA 58 Stanistaw Mackowiak: Pacjenci z chorobami rzadkimi

U podtoza krzywicy hipofosfatemicznej
lezy nadmierne stezenie we krwi
fosfatoniny, czyli produkowanego

juz nie moga czekac

Komentarze:
przez osteoblasty, osteoklasty oraz . ! .
odontoblasty czynnika wzrostu prof. Mieczystaw Walczak, postanka Barbara Dziuk

fibroblastéw FGF23 (fibroblast growth
factor 23).
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ROZMOWA

Rosnie liczba dzieci

ze schorzeniami gruczotow
wydzielania wewnetrznego,
W tym z cukrzyca

ROZMOWA Z PROF. DR. HAB. N. MED. MIECZYStAWEM
WALCZAKIEM, KIEROWNIKIEM KLINIKI PEDIATRII, ENDOKRYNOLOGII,
DIABETOLOGII, CHOROB METABOLICZNYCH | KARDIOLOGII WIEKU
ROZWOJOWEGO PUM W SZCZECINIE, KONSULTANTEM KRAJOWYM

W DZIEDZINIE DIABETOLOGII I ENDOKRYNOLOGII DZIECIECE].

Schorzenia gruczolow wydzielania wewngtrznego,

w tym cukrzyca, sq coraz czestszym problemem

wsrod dzieci i mlodziezy. Jakie najwazniejsze

tematy zostanq poruszone podczas jubileuszowego

X Zjazdu Polskiego Towarzystwa Endokrynologii

i Diabetologii Dziecigcej ?
Te choroby sa rzeczywiscie coraz czestsze, mozna wrecz
powiedzie¢, ze niektdre staty sie wrecz chorobami cywi-
lizacyjnymi. Liczba zachorowan na niektére z nich stale
rosnie, a szybkie i prawidtowe rozpoznanie oraz poste-
powanie moze zadecydowac o dtugosci i jakosci zycia
tych chorych. W trakcie zjazdu poruszymy wiele istot-
nych tematéw, takich jak fizjologia i patologia gruczotéw
wydzielania wewnetrznego, nowoczesne terapie cukrzy-
cy oraz mozliwosci prewencji tej choroby i jej powikfan.
Bedziemy mowi¢ o chorobach tarczycy, a takze o zabu-
rzeniach odzywiania, a szczegélng uwage chcemy zwro-
ci¢ na otytos¢, gdyz jest to narastajgcy problem rowniez
w populacji wieku rozwojowego. Wazna jest takze kwe-
stia zmniejszenia ryzyka i czestosci wystepowania otyto-
$ci, wiec zajmiemy sie tez profilaktykg i nowoczesnymi
metodami leczenia.

Kolejnym tematem beda zaburzenia wzrastania: ok.
3% dzieci ma patologicznie niski wzrost. Dzieje sie tak
z wielu przyczyn. Chcemy ktas¢ nacisk na mozliwosci ich
leczenia, przede wszystkim hormonem wzrostu. Tu bar-
dzo wazna kwestia: w przypadku dzieci z somatotropino-
wa niedoczynnosciag przysadki mamy juz mozliwos¢ kon-
tynuacji terapii niektérych z nich takze po zakonczeniu
procesdw wzrastania; to samo dotyczy zespotu Prade-
ra-Williego. Te dwa programy obejmuja bowiem nie tylko
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populacje wieku rozwojowego, ale réwniez leczenie 0sob
dorostych.

Jesli chodzi o dzieci i mtodziez, to waznym tematem
zjazdu bedga takze zaburzenia rozwoju pitci (genetyczna
determinacja ptci). Bedziemy rozmawiali, jak postepowac
i leczy¢ takie dzieci, uwzgledniajgc takze leczenie opera-
cyjne.

Odbedg sie réwniez panele dotyczace cukrzycy, przede
wszystkim cukrzycy typu 1, na ktérg najczesciej choruja
dzieci. Polska jest jednym z tych krajow, w ktérych mamy
do czynienia z najwiekszym przyrostem zachorowan na
cukrzyce typu 1, o ponad 7% rocznie. Ten wzrost doty-
czy przede wszystkim najmtodszych dzieci, <5. r.z. Pro-
blem jest wiec bardzo powazny, poniewaz im miodsze
dziecko, tym cukrzyca jest bardziej chwiejna i trudniejsza
do prowadzenia. Dzieci wymagaja odpowiedniej terapii -
niezwykle wazne jest to, ze dzieki pozytywnemu podej-
$ciu pana Macieja Mitkowskiego - Podsekretarza Stanu
Ministerstwa Zdrowia, w przypadku populacji wieku roz-
wojowego mamy obecnie bardzo dobrg dostepnos¢ do
najbardziej nowoczesnych insulin i najbardziej nowocze-
snych systeméw ciggtego monitorowania glikemii (FGM
i CGM-RT). To wszystko sprawia, ze dzieci i mtodziez z cu-
krzyca typu 1 w Polsce sg najlepiej leczone w Europie, co
powoduje najlepsze wyréwnanie cukrzycy u tych dzie-
ci, mierzone odsetkiem hemoglobiny glikowanej (HbA, ).
Pod tym wzgledem jesteSmy liderami w Europie.

Jednym z zasadniczych przestan zjazdu jest takze ko-
niecznos¢ stworzenia ptynnego przejscia od okresu dzie-
ciecego do petnej dojrzatosci. Dlatego podczas poszcze-

golnych sesji wystagpig endokrynolodzy i diabetolodzy »



dzieciecy zajmujgcy sie populacjg wie-
ku rozwojowego oraz endokrynolodzy
i diabetolodzy zajmujacy sie osobami
dorostymi. Ktadziemy wiec duzy nacisk
na okres przejsciowy - wieku mtodzien-
czego, kiedy pacjenci sg przekazywani
z osrodkow pediatrycznych do tych zaj-
mujacych sie osobami dorostymi.

Czy to oznacza, Ze warto byloby
tworzyc specjalne osrodki dla
mtodych dorostych ?

Specjalne osrodki nie sg konieczne, jed-
nak niezbedne jest ptynne przejscie pa-
cjentéw spod opieki pediatrycznej do
internistycznej. Nie powinno by¢ tak,
ze w momencie ukonczenia 18. r.z. pa-
cjent jest natychmiast przekazywany
do osrodka dla oséb dorostych. W Unii
Europejskiej coraz czesciej podkresla
sie np. potrzebe tworzenia specjaliza-
¢ji z zakresu medycyny okresu adole-
scencji - okresu miodzienczego. W tym
czasie mtody cztowiek powinien by¢ bo-
wiem otoczony wspoing opieka zespotu
pediatryczno-internistycznego.

Taka sytuacja ma juz miejsce w przy-
padku cukrzycy. Dzieki decyzjom Mini-
sterstwa Zdrowia i Narodowego Fundu-
szu Zdrowia w poradniach diabetologii
dzieciecej moga by¢ bowiem przyjmo-
wane osoby do 21. r.z. Dzieki temu
mozna leczy¢ miode osoby doroste
w tych osrodkach, co jest bardzo ko-
rzystne, poniewaz mozliwa jest Scista
wspotpraca z osrodkami dla oséb do-
rostych. Taka Sciezka zostata stworzo-
na na okres pandemii, powinna jednak
nadal funkcjonowac takze po jej zakon-
czeniu. Podobna Sciezka powinna by¢
réwniez stworzona w poradniach en-
dokrynologicznych, by ptynnie przeka-
zywal pacjentéw z osrodkow dziecie-
cych do tych dla os6b dorostych. Tym
bardziej ze do osrodkéw endokrynolo-
gicznych dla oséb dorostych sg duze ko-
lejki, nierzadko pacjenci muszg rowniez
poszukiwac¢ placowki, ktdéra przejetaby
kompleksowg opieke nad nimi.

Czy juz dzis wiadomo, jaki wptyw
miata pandemia COVID-19

na rozpoznawanie i leczenie

chorob gruczotéow wydzielania
wewnegtrznego, w tym cukrzycy ? >
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» Pierwsza sprawa: zostat juz udoku-

mentowany wptyw samego zakaze-
nia wirusem SARS-CoV-2 i zachoro-
wania na COVID-19 na pojawianie
sie cukrzycy typu 1. Epidemia CO-
VID-19 niestety przyczynifa sie do
tego, ze dzieci z cukrzyca typu
1 bedzie wiecej. Prawdopodobnie
zobaczymy roéwniez wptyw zacho-
rowan na COVID-19 w przypadku
niektérych innych choréb gruczo-
tow wydzielania wewnetrznego: nie
zostato to jednak jeszcze w petni
udokumentowane.

Druga rzecz: niestety szczegdl-
nie w okresie lockdownu bardzo
utrudniony byt dostep do porad-
ni oraz oddziatéw pediatrycznych
- Z uwagi na konieczno$¢ wyod-
rebnienia tézek dla dzieci zaka-
zonych COVID-19 i koniecznos¢
ich izolacji, pojawity sie ograni-
czenia w dziatalnosci tych osrod-
kéw. Spowodowato to wydtuzenie
kolejek, szczegdlnie w przypadku
endokrynologii dzieciecej. Z jed-
nej strony byto to spowodowane
ograniczeniami przyje¢, a z dru-
giej obawami rodzicéw przed
zakazeniem dziecka, zwtaszcza
w szpitalu. Opdznito to mozli-
wos¢ rozpoznania wielu chordéb.
Przyktadowo: w okresie ostatnich
dwodch lat do Zespotu Koordyna-
cyjnego ds. Stosowania Hormo-
nu Wzrostu, ktérym kieruje, trafito
0 40-50% mniej wnioskow o lecze-
nie hormonem wzrostu. Swiad-
czy to o tym, ze mozliwosci dia-
gnostyczne wielu pacjentéw byty
znacznie ograniczone.

Czy dzis sytuacja powrdcita
juz do tej sprzed pandemii, jesli
chodzi o diagnostyke ?
Jesli chodzi o mozliwos¢ przyjec
na oddziaty, to nadal zdarza sie,
ze na poszczegdlnych oddziatach
sg dzieci zakazone COVID-19 i ko-
nieczne jest ich izolowanie. Naj-
wiekszym problemem sg jednak
kolejki do poradni specjalistycz-
nych - ich zmniejszenie potrwa
niestety co najmniej 1-2 lata. W en-
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dokrynologii dzieciecej kolejki ist-
niaty jeszcze przed pandemia, byty
jedne z najdtuzszych, jesli porow-
nac je z innymi specjalizacjami, po-
niewaz bardzo duzo mamy dzieci
z zaburzeniami funkgcji gruczotéw
wydzielania wewnetrznego, a moz-
liwosci przyje¢ sg ograniczone,
m.in. sytuacjg kadrowg czy kon-
traktami z NFZ. Obecnie sytuacja
poprawia sie: wszedzie, gdzie to
tylko mozliwe, wydtuza sie czas
pracy poradni, otwiera sie kolejne
przychodnie specjalistyczne. Trze-
ba jednak czasu, by poprawi¢ sy-
tuacje.

A jesli chodzi o liczbe

diabetologow

i endokrynologow dziecigcych:

czy jest ona odpowiednia ?
Obecnie 170 os6b ma specjalizacje
w dziedzinie endokrynologii i dia-
betologii dzieciecej; to sporo, gdyz
zostata ona utworzona w 2013 r,,
a szkolenie rozpoczeto w 2014 .
Jesli chodzi o mozliwos¢ szkolenia,
to obecnie prawie wszystkie miej-
sca specjalizacyjne w kraju sg zaje-
te, co $wiadczy o bardzo duzym za-
interesowaniu lekarzy mozliwoscig
szkolenia w tym zakresie, a przede
wszystkim o zainteresowaniu t3
specjalizacjg osob, ktére koncza
medycyne. Stad tez nasz apel o to,
by przydziela¢ jak najwiecej tzw.
miejsc rezydenckich do szkolenia
w zakresie endokrynologii i dia-
betologii dzieciecej, zeby mozna
byto rozpocza¢ szkolenie bezpo-
$rednio po zakonczeniu studidw,
a nie dopiero po uzyskaniu spe-
cjalizacji z pediatrii. Warto zwrdéci¢
tez uwage na to, ze po wyodreb-
nieniu specjalizacji z endokrynolo-
gii i diabetologii dzieciecej liczba
cztonkéw Polskiego Towarzystwa
Endokrynologii i Diabetologii Dzie-
ciecej w ciggu 10 lat wzrosta z 200
do ponad 400, czyli o ponad 100%.
Wszystko to pokazuje waznos¢ tej
specjalizacji oraz duze zaintereso-
wanie nig lekarzy.

Rozmawiata: Katarzyna Pinkosz

ROZMOWA

Z WICEMINISTREM
MACIEJEM
MILKOWSKIM,
PODSEKRETARZEM
STANU

W MINISTERSTWIE
/DROWIA.

Duzo w ostatnich miesigcach
zadziato sig, jesli chodzi

o refundacj¢ nowych lekow

w cukrzycy. Duze zmiany
przyniosta juz wrzesniowa lista
refundacyjna.

Udato sie poszerzy¢ wskazania dla
dwdch grup bardzo nowoczesnych
lekéw: flozyn oraz analogéw GLP-1.
W przypadku flozyn sg to dwa leki
(dapagliflozyna i kanagliflozyna).
Z refundacji bedg mogli korzystac
chorzy, u ktérych stezenie hemo-
globiny glikowanej wynosi >7,5%
(do tej pory byto to =8%). Bardzo
mocno od diugiego czasu zabiega-
li o takg zmiane eksperci. Przyjeli-
smy tez, ze takim leczeniem bedg
mogli by¢ objeci takze pacjenci le-
czeni insuling (wczesniej nie byto
to mozliwe). Podobne wskazania sg
dla analogdéw GLP-1 (dulaglutyd, se-
maglutyd). To bardzo istotne, ponie-
waz do tej pory pacjenci, ktorzy mie-
li juz wskazania do leczenia insuling,
musieli przerwac terapie flozyna-
mi lub analogami GLP-1. Usunie-
to tez zapis dotyczacy koniecznosci
nieskutecznosci stosowania w ciggu
szeSciu miesiecy dwodch lekéw do-
ustnych przeciwcukrzycowych, za-
nim chory bedzie mdgt otrzymac
flozyne lub analog GLP-1. Dodatko-
wo dodalismy zapis, ze jesli pacjent
miat HbA _ >8%, a dzieki terapii uda-
to mu sie jg obnizy¢ do 7%, to na-
dal ma prawo korzystac¢ z leczenia
i powinien to robi¢, bo lek okazat sie
skuteczny.



Cukrzyca
lepiej leczona
| monitorowana

W przypadku analogédw GLP-1 zmiana polegata row-
niez na tym, ze mogg je otrzymac tez chorzy na cukrzy-
ce z BMI powyzej 30 (do tej pory - powyzej 35). Leki sg
skuteczne, dlatego bardzo pracowaliémy nad wprowa-
dzeniem tych zmian. MdéwiliSmy, ze po dwdch latach
refundacji flozyn i analogéw GLP-1 przeanalizujemy
skuteczno$¢ leczenia i bedziemy starali sie rozszerzyc
wskazania. Leki okazaty sie niezwykle skuteczne, dlate-
g0 udostepniamy je wiekszej grupie chorych na cukrzy-
ce, ale takze pacjentom z niewydolnos$cig serca oraz nie-

wydolnoscig nerek.

Pojawita sig¢ tez refundacja inhibitoréow DPP-4.
Dodatkowo wprowadzilismy do refundacji dla pacjentow
z cukrzycg inhibitory DPP-4: sitagliptyne oraz wildag-
liptyne. Leki te przyjmowane s3g obecnie przez ok. 25 tys.
pacjentéw. Po zmniejszeniu kosztéw leczenia do kwoty
ok. 40-50 zt dla pacjenta (aktualnie 120-130 zt) na pew-
no terapia bedzie bardziej dostepna cenowo. W przy-
sztym roku spodziewamy sie dalszych obnizek cen, gdyz
pojawig sie w tych grupach leki generyczne.

Podczas niedawnych warsztatow w Ministerstwie
Zdrowia ,,Sytuacja polskiej diabetologii na
tle europejskich standardow postgpowania”
zapowiedzial Pan duze zmiany w zakresie
dostepnosci do nowoczesnych systemow
monitorowania glikemii dla osob dorostych. Na
czym te zmiany polegajq?
Chcemy szerzej udostepni¢ dorostym pacjentom z cu-
krzycg systemy do monitorowania glikemii, w ramach
zmiany rozporzadzenia w zakresie wyrobéw medycz-
nych na zlecenie. Chcemy rozszerzy¢ refundacje sys-
temdw monitorowania glikemii o populacje oséb do-
rostych. Chodzi o systemy FGM dla pacjentéw >18. r.z.
z cukrzycg typu 1, typu 3 lub innymi typami cukrzycy,
ktérzy wymagajg intensywnej insulinoterapii, a takze
o systemy CGM-RT dla pacjentéw >26. r.z., ktérzy wyma-
gajg intensywnej insulinoterapii, a majg nieSwiadomos¢
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hipoglikemii. Kryterium leczenia osobistg pompg insuli-
nowg zostato zastgpione kryterium intensywnej insuli-
noterapii, ze wzgledu na brak obecnie refundacji pomp
insulinowych dla oséb >26. r.z.

Refundacja systemdw monitorowania glikemii dla do-
rostych to bardzo wazny krok, o czym mowig eksperdi,
gdyz dzieki temu chorzy na cukrzyce bedg mieli lepsza
kontrole glikemii, co w dalszej kolejnosci doprowadzi
u nich do zmniejszenia ryzyka powiktan cukrzycy, za-
rowno krotko-, jak i dtugoterminowych. W przypadku
pacjentéw z nieswiadomoscig hipoglikemii lepsze mo-
nitorowanie glikemii ograniczy ryzyko niebezpiecznych
dla zdrowia i zycia cigzkich epizoddw hipoglikemii. Pro-
jekt zmian znajduje sie w Rzgdowym Centrum Legislacji;
mam nadzieje, ze te zmiany wejdg w zycie od 1 stycznia
2023r.

Rozmawiata: Katarzyna Pinkosz
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Nowy oddziat

w Narodowym Instytucie Kardiolog

Narodowy Instytut Kardiologii (NIKard) otworzyt Oddziat Mechanicznego Wspomagania
i Transplantacji Serca. Specjalistyczng opieke kardiologiczng uzyskajq tu pacjenci z cigzkq postaciq
niewydolnosci serca. Opiekg na tym oddziale moZe zostac objetych nawet 200 pacjentéw rocznie.

ddziat Mechanicznego Wspomagania
O i Transplantacji Serca posiada dziewie¢ wyso-

kospecjalistycznych stanowisk, na ktérych moz-
liwe jest prowadzenie terapii z wykorzystaniem respi-
ratoréw, leczenia nerkozastepczego oraz odpowiednio
dobranej terapii dozylnej.

- Leczenie na tym oddziale dotyczy szczegdlnej grupy
pacjentéw bedacych w zaawansowanym stadium choro-
by, gdzie rutynowe postepowanie, zwigzane chocby z tra-
dycyjng farmakoterapig, jest niewystarczajgce - powiedziat
prof. tukasz Szumowski, dyrektor Narodowego Instytutu
Kardiologii. - To pacjenci znajdujacy sie w stanie bezpo-
Sredniego zagrozenia zycia, dla ktérych transplantacja ser-
ca badz wszczepienie uktadu wspomagajacego jego prace
czesto pozostaje ostatnig deska ratunku.

Pacjenci bedg pod statym specjalistycznym nadzorem,
z wykorzystaniem zaréwno stacjonarnych systeméw do
monitorowania (kardiomonitoréw), jak i przenosnych na-
dajnikéw telemetrycznych.

Przeszczepienie serca w dalszym ciggu jest gtéwna meto-
da leczenia ciezkiej niewydolnosci tego narzadu. Nowe sys-
temy mechanicznego wspomagania lewokomorowego (tzw.
LVAD) zwiekszyty mozliwosci leczenia ciezko chorych pa-
cjentow. Dzieki tej nowoczesnej metodzie pacjenci zyskuja
szanse na powrot do aktywnego zycia poza szpitalem.

LVAD to system dfugotrwatego wspomagania lewoko-
morowego stosowany u pacjentdw z przewlektg niewydol-
noscig serca, ktéry pozwala choremu doczekac do terminu
operacji. Moze by¢ rowniez stosowany jako terapia doce-
lowa u pacjentdéw z przeciwwskazaniami do transplanta-
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Cji. - Pompa wszczepiana jest do lewej komory serca, co
umozliwia wspomaganie pracy narzadu przez okres od kil-
ku tygodni do nawet kilku lat - wyjasnia prof. Przemystaw
Leszek, kierownik Oddziatu Mechanicznego Wspomagania
i Transplantacji Serca.

Oddziat Mechanicznego Wspomagania i Transplantacji
Serca stanowi cze$¢ nowopowstatego skrzydta Instytutu;
wartos¢ tej inwestycji wynosi ponad 66 min zt. Sfinanso-
wana zostata ze srodkéw Unii Europejskiej, Ministerstwa
Zdrowia oraz srodkéw wiasnych Instytutu. W sktad nowej
cze$ci budynku - oprécz Oddziatu Mechanicznego Wspo-
magania i Transplantacji Serca - wchodzi m.in. centralna
sterylizatornia wraz ze stacjg dekontaminacji medycznej.
Nowoczesne Centrum Zaburzen Rytmu Serca wraz z blo-
kiem elektroterapii wyposazone jest m.in. w system na-
wigacji robotycznej Stereotaxis Genesis. Narodowy Insty-
tut Kardiologii jest jednym z pierwszych szpitali na Swiecie
oraz pierwszym os$rodkiem w Polsce, ktory stosuje techno-
logie robotyczng podczas zabiegu ablacji podtoza arytmii
serca.

- Cieszymy sie, ze mozemy wspotpracowac z Narodo-
wym Instytutem Kardiologii, wdrazajgc pionierskie meto-
dy leczenia polskich pacjentow. Z przyjemnoscia bedzie-
my wspiera¢ dalsze starania Instytutu w zakresie poprawy
opieki nad pacjentami oraz rozwoju technologii podczas
codziennej pracy klinicznej - méwit David Fischel, prezes
amerykanskiej firmy Stereotaxis, ktéry przyjechat do Polski
na uroczystos¢ otwarcia Oddziatu Mechanicznego Wspo-
magania i Transplantacji Serca NIKard.

(Zrédto: NiKard) u
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Prof. dr hab. n. med. Matgorzata Mysliwiec
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TEMATY WIODACE

9 Leczenie hormonem wzrostu w okresie
rozwojowym i w wieku dorosty

% Nowoczesne terapie w cukrzycy
oraz mozliwosSci prewencji choroby
i jej powiktan w populacji pediatryczne
i internistycznej

> Choroby tarczycy - spojrzenie
pediatry-endokrynologa
i internisty-endokrynologa

9 Zaburzenia determinacji ptci
przedwczesne i opoznione dojrzewanie
ptciowe

9 Choroby rzadkie w okresie rozwojowy.
i wwieku dorostym

9 Hipercholesterolemia rodzinna
spojrzenie pediatry i kardiologa

9 Telemedycyna w endokrynolog
i diabetologii

Koordynator: Agata Szczepaniak
tel.: +48 691161720 e-mail: agata.szczepaniak@grupamedica.pl



AKTUALNOSCI

Skolioza - geneza, leczenie
| zycie po operacji

17 wrzesnia br. w Poznaniu odbyla si¢ ogolnopolska
konferencja skierowana do pacjentow chorujgcych na
skoliozg, ich bliskich oraz wspierajgcych ich terapeutéw
i lekarzy. Schorzenie to dotyczy 2-3% populacji,

a najwigkszq grupe stanowiq skoliozy idiopatyczne.

Podczas spotkania prelegenci zgodnie podkreslali, ze skolioza to scho-
rzenie, za ktére nie nalezy wini¢ chorego. Oznacza to, ze choroba nie
powstaje na skutek np. noszenia plecaka na jednym ramieniu, ztego
siedzenia w fawce czy ciggtego patrzenia w telefon. Chociaz te czynni-
ki moga osfabiac organizm i sprzyja¢ pogorszeniu ogdlnej postawy, nie
sg one przyczynami skoliozy. Eksperci podkreslili, ze nie ma tez pro-
stych sposobdw (np. ptywanie), ktére pozwaolg jej unikng¢. Ze wzgledu
na to, ze skolioza idiopatyczna moze prowadzi¢ do istotnych, negatyw-
nych zmian zdrowotnych, dla powodzenia leczenia istotne jest jej wcze-
sne wykrycie.

Jak podkreslit prof. dr hab. Tomasz Kotwicki nieinwazyjne badanie
przesiewowe, polegajgce na pomiarze kata rotacji tutowia z wykorzysta-
niem skoliometru, umozliwia wykrycie deformacji we wczesnym stadium
i daje szanse na wdrozenie leczenia zachowawczego, majgcego na celu
zapobieganie progresji skrzywienia. Podczas spotkania zwrdécono uwa-
ge, ze wyzwaniem dla specjalistow jest rowniez prognozowanie oraz wy-
bér terapii, ktére beda najlepsze dla chorego, czyli z jak najwiekszym
prawdopodobienstwem pomoga osiggnac cele terapeutyczne. Przy tym
wazne jest, by cele leczenia uwzgledniaty réwniez perspektywe pacjen-
téw, dla ktérych istotne jest nie tylko zatrzymanie progresji, ale takze po-
prawa estetyki sylwetki.

W wydarzeniu wziety udziat takze dwie pacjentki: Maja Kapton i Na-
talia Nowinska, ktére podzielity sie swoimi historiami choroby. Opowie-
dzialy, jak pomimo rozlegtej stabilizacji kregostupa czerpig rados¢ z zycia.
Nalezy jednak podkresli¢, ze operacja pozostaje ostatnig opcjg lecze-
nia skoliozy i, jak kazdy rozlegty zabieg operacyjny, wigze sie z ryzykiem
powikfan. Eksperci zgodnie przyznali, by postawi¢ sobie za wspdlny cel
zmniejszenie czestosci stosowania leczenia operacyjnego, wdrazajac ba-
dania przesiewowe z uzyciem skoliometru, z zachowaniem standardu
metodologicznego przedstawionego w rekomendacjach Komitetu Reha-
bilitacji, Kultury Fizycznej i Integracji Spotecznej Polskiej Akademii Nauk.

Wydarzenie cieszyto sie duzym zainteresowaniem zaréwno wsréd pa-
cjentéw i ich rodzin, jak i wsrdd profesjonalistow, ktdrzy na co dzien re-
alizujg cele terapeutyczne dajgce pacjentom chorujgcym na skolioze
szanse na polepszenie ich zycia. Wazng czescig konferencji byta dysku-
sja, w ktérej gtos zabierali rodzice dzieci ze skoliozg. Mieli oni mozliwos¢
uzyskania odpowiedzi od wszystkich zaproszonych prelegentow, wsrdd
ktérych znaleZli sie: prof. dr hab. Tomasz Kotwicki, prof. dr hab. Michat
Latalski, dr Pawet Grabala, dr Tomasz Potaczek, dr hab. Wiktor Urbanski
i dr Andrzej Smetkowski. (SM)
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Elektroniczny
bilans zdrowia
dzieci w 2023 roku?

Ministerstwo Zdrowia zapowiada, ze

w przysztym roku wszystkie bilanse
zdrowia dzieci bedg realizowane w for-
mie elektronicznej. Dokumentacja elek-
troniczna pozwoli lepiej monitorowac,
jak sprawowana jest opieka zdrowot-
na nad dzie¢mi i mtodziezg m.in. w za-
kresie walki z nadwagg i otytoscia.

Pod koniec wrze$nia postowie z sej-
mowej Komisji Zdrowia omowili ra-
port Najwyzszej Izby Kontroli dotyczgcy
kontroli dostepnosci profilaktyki i le-
czenia dla dzieci i mtodziezy z zabu-
rzeniami metabolicznymi wynikajacy-
mi z otytosci i chordb cywilizacyjnych.
Zwrdcono uwage, otytos$¢ ze jest cho-
robg cywilizacyjng i jej leczenie powin-
no by¢ jednym z priorytetow zdrowot-
nych Narodowego Programu Zdrowia.

Nowy konsultant
wojewodzki

w dziedzinie
chirurgii dzieciecej

Prof. Przemystaw Mankowski zostat po-
wotany do petnienia funkgcji konsul-
tanta dla wojewddztwa wielkopolskie-
g0. Prof. Mankowski jest kierownika
Kliniki Chirurgii Traumatologii i Urolo-
gii Dzieciecej Uniwersytetu Medyczne-
go im. K. Marcinkowskiego w Pozna-
niu. Jako cztonek zespotu ze Szpitala
Klinicznego im. K. Jonschera po raz
pierwszy przeprowadzit operacje zaro-
$niecia przetyku u 36-godzinnego no-
worodka metodg torakoskopii. Jest au-
torem wielu publikacji naukowych,
cztonkiem towarzystw naukowych. Od
2019 r. jest prezesem Polskiego Towa-
rzystwa Chirurgéw Dzieciecych. (Zr6-
dfo: Wielkopolski Urzqd Wojewddzki)



AKTUALNOSCI

Swieto w PUM

Nowy rok akademicki zainaugurowat JM Rektor prof. Bogustaw Machaliriski trzykrotnym
uderzeniem berla i taciriskq formulq ,,Quod bonum, felix, faustum, fortunatumque sit”. Mistrzem
ceremonii byla prorektor ds. dydaktyki dr hab. n. med. Aneta Cymbaluk-Ploska.

ypetniona po brzegi Aula Rektoratu goscita wie-
\/\/Iu znamienitych gosci, m.in. Podsekretarza Sta-

nu Ministerstwa Zdrowia pana Piotra Brombera,
Wojewode Zachodniopomorskiego Zbigniewa Boguckie-
g0, Marszatka Wojewddztwa Zachodniopomorskiego Ol-
gierda Geblewicza, Prezydenta Miasta Szczecina pana
Piotra Krzystka, prezesa Agencji Badan Medycznych dr.
hab. Radostawa Sierpinskiego. Inauguracja Roku Aka-
demickiego 2022/23 to przede wszystkim immatryku-
lacja pierwszych rocznikéw wszystkich kierunkéw PUM
w Szczecinie. W imieniu wszystkich nowo przyjetych stu-
dentow Pomorskiego Uniwersytetu Medycznego w Szcze-
cinie tego zaszczytu dostapili studenci, ktory osiggneli naj-
wyzsze wyniki w kwalifikacji na studia.

Podczas uroczystasci inauguracji okazano pracowni-
kom i przyjaciotom uczelni wyrazy uznania za prace. Za-
szczytnym wyréznieniem sg medale przyznawane przez
Prezydenta Rzeczypospolitej Polskiej. Ztoty Krzyz Zastugi
otrzymat prof. dr hab. n. med. Mieczystaw Walczak, Srebr-
ny Krzyz Zastugi prof. dr hab. n. med. Anna Machalinska i
prof. dr hab. n. med. Leszek Sagan. Medal Ztoty Za Dtugo-
letnig Stuzbe otrzymat prof. dr hab. n. med. Andrzej Bo-
hatyrewicz. Wreczono takze Medale Srebrne i Brgzowe Za
Dtugoletnig Stuzbe.

Minister Zdrowia odznakg honorowa Za Zastugi Dla
Ochrony Zdrowia wyrdznit dr. hab. n. med. Daniela Kotry-
chai prof. dr. hab. n. med. Marcina Stojewskiego. Minister
Edukacji i Nauki za szczegdlne zastugi dla o$wiaty i wycho-
wania nadat Medal Komisji Edukacji Narodowej dr n. med.
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Annie Jarzabek, dr. hab. n. med. Damianowi Lichocie i dr.
hab. n. med. Karolowi Tejchmanowi. W uznaniu zastug
dla rozwoju Pomorza Zachodniego Zarzad Wojewddz-
twa Zachodniopomorskiego nadat Ztotg Odznake Hono-
rowg Gryfa Zachodniopomorskiego m.in. prof. dr. hab. n.
med. Markowi Brzosko, prof. dr. hab. n. med. Bogustawo-
wi Machalinskemu, prof. dr. hab. n. med. Jerzemu Samo-
chowcowi, prof. dr. hab. n. med. Marcinowi Stojewskie-
mu. Senat PUM, w dowdd uznania zastug i zaangazowania
w rozwoj uczelni, przyznat medale Za Zastugi Dla Pomor-
skiego Uniwersytetu Medycznego W Szczecinie wielolet-
nim oredownikom PUM: panu Joachimowi Brudzinskie-
mu - postowi do Parlamentu Europejskiego, Czestawowi
Hocowi - postowi na Sejm Rzeczypospolitej Polskiej i dr.
Krzysztofowi Koztowskiemu - cztonkowi Rady Uczelni. Me-
dale otrzymato takze prawie 20 pracownikow PUM.

Marszatek Wojewddztwa Zachodniopomorskiego OlI-
gierd Geblewicz wraz z Magnificencjg Rektorem wreczyli
dziewieciu studentom Stypendia Marszatka Wojewddztwa
Zachodniopomorskiego, a fundator Stypendium im. Janu-
sza Lewgowda uhonorowat tréjke absolwentdw kierunku
lekarskiego, ktoérzy osiggneli najwyzsza srednig ocen, li-
czong za caty okres studiéw.

Inauguracje Roku Akademickiego uswietnit wyktad prof.
dr hab. n. med. Leonory Buzanskiej, Kierownika Pracowni
Bioinzynierii Komdérek Macierzystych oraz Dyrektora Insty-
tutu Medycyny Doswiadczalnej i Klinicznej im. Mirostawa
Mossakowskiego Polskiej Akademii Nauk.

(Zrédto: PUM)

SWIAT LEKARZA 27



AKTUALNOSCI

Sukcesy i wyzwania
polskiej okulistyki
| Zjazd Stowarzyszenia
Chirurgow Okulistow Polskich

FOT. TOMASZ ADAMASZEK

Diagnostyka, nowe techniki operacyjne, sesja trudnych pytan

i odpowiedzi, przypadki pacjentow, skutecznosc nowych lekéw
w okulistyce, przeszczepy rogowki, poszukiwanie rozwigzan
systemowych, warsztaty chirurgiczne, pomoc poszkodowanym
w czasie wojny w Ukrainie: 11 Zjazd Stowarzyszenia Chirurgow

Okulistow Polskich byt waznym wydarzeniem dla polskiej okulistyki.

Dla Swiata Lekarza komentujq go dwaj przewodniczgcy Komitetu
Naukowego: prof. Marek Rekas i prof. Robert Rejdak.
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PROF. ROBERT RE)DAK,
PREZES STOWARZYSZENIA
CHIRURGOW OKULISTOW
POLSKICH, KIEROWNIK
KATEDRY | KLINIKI

OKULISTYKI OGOLNE]

| DZIECIECE) SAMODZIELNEGO
PUBLICZNEGO SZPITALA
KLINICZNEGO NR 1 W LUBLINIE:

PoruszylisSmy podczas Zjazdu wiele
aktualnych tematdéw, zaréwno doty-
czacych leczenia, jak organizadji sys-
temu ochrony zdrowia. Duzo moéwili-
$my o chirurgii, o nowych technikach
operacyjnych, szczegélnie o nieinwa-
zyjnych. Poniewaz nowe leki wcho-
dza do praktyki klinicznej, méwilismy
0 naszych doswiadczeniach w ich sto-
sowaniu, a takze o wynikach badan
klinicznych, by pokazac¢ zalety nowych
terapii.

Goscie z zagranicy opowiada-
li o doswiadczeniach w swoich kra-
jach. Mowilismy tez o dokonaniach
polskiej okulistyki, o wyzwaniach spo-
wodowanych pandemig COVOD-19,
toczacy sie wojng w Ukrainie. Na-
szym gosciem byta dr Nataliya Preys
z Ukrainy, ktora pracuje we Lwo-
wie | pomaga nam w organizowa-
niu zabiegéw okulistycznych u dzieci
z Ukrainy. n



PROF. MAREK REKAS, KRAJOWY KONSULTANT
W DZIEDZINIE OKULISTYKI, KIEROWNIK KLINIKI OKULISTYK]
WOJSKOWEGO INSTYTUTU MEDYCZNEGO:

To wazny Zjazd dla polskich okulistéow, dzieliliSmy sie doswiadcze-
niami, stuchaliSmy o tym, co dzieje sie na $wiecie. Jednym z naszych
gosci byt prof. Mohammad Javed Ali, ktdry jest numerem jeden na
Swiecie jesli chodzi o leczenie niedroznosci drég tzowych i szefem
najwiekszej placéwki zajmujgcej sie tym problemem. Razem z nim
rozwijamy technologie leczenia w Wojskowym Instytucie Medycznym

Zawsze w trakcie konferencji zadajemy trudne pytania: dotycza
one codziennej praktyki, a zaproszeni wybitni eksperci majg za zada-
nie wskazywac¢ na nie odpowiedzi. Odbyfa sie tez duza sesja syste-
mowa z udziatem wiceministra Macieja Mitkowskiego, przedstawicieli
NFZ i AOTMIT. Podczas takich sesji staramy sie patrze¢ na problemy
w okulistyce od wielu stron: Ministerstwa Zdrowia, NFZ, AOTMIT, le-
karzy, pacjentéw. Dzieki podjetym dziataniom systemowym udato sie
zlikwidowa¢ w Polsce kolejki do zabiegdw za¢my, teraz udaje sie roz-
wigzywac problemy leczenia AMD i DME. Jesli spojrzec od strony or-
ganizacyjnej, czy zaopatrzenia lekowego, to niewiele krajéw Europie
i na $wiecie moze pochwali¢ sie tak dobrym dostepem do leczenia
i tak dobrg organizacjg leczenia, jak obecnie jest w Polsce w leczeniu
AMD i DME.

Wazna sesja dotyczyta chirurgii refrakcyjnej; to dziedzina, ktéra
w Polsce do tej pory rozwijata sie dos¢ powoli, liczba operowanych
pacjentdw byta znacznie mniejsza niz w krajach zachodnich. Stara-
my sie w Wojskowym Instytucie Medycznym, by chirurgia refrakcyjna
byta refundowana dla stuzb mundurowych - wzorem innych krajow
NATO czy USA. Nie sposéb wyobrazi¢ sobie na wspdtczesnym polu
walki zotnierza, ktéry nositby okulary czy soczewki kontaktowe.

Bardzo ciekawa byta tez sesja mtodych lekarzy; przedstawiali inte-
resujgce przypadki pacjentéw z chorobami oczu - bardzo cieszy, ze
jest tak wielu mtodych okulistow, ktérzy chcg zacza¢ funkcjonowac
w nauce. s
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Potrzeby wczesnej
diagnostyki chorob
nowotworowych u dzieci

ROZMOWA Z PROF. DR. HAB. N. MED. TOMASZEM
SZCZEPANSKIM, REKTOREM SLASKIEGO UNIWERSYTETU
MEDYCZNEGO W KATOWICACH, KIEROWNIKIEM KATEDRY
| KLINIKI PEDIATRII, HEMATOLOGI | ONKOLOGII

DZIECIECE] SUM.

Jak wiele polskich dzieci zapada co roku
na choroby nowotworowe?
Zapadalnos$¢ na nowotwory utrzymuje sie na
statym poziomie. Sa fluktuacje miedzy po-
szczegdlnymi latami, ale biorgc pod uwage
obecng populacje dzieci w Polsce, w skali roku
jest to 1,2 tys. nowych rozpoznan.

Na co najcze¢sciej chorujq najmtodsi?
Struktura jest bardzo podobna do tej w in-
nych krajach europejskich - jedng trzecia sta-
nowig biataczki, na drugim miejscu (ok. 20%)
sg nowotwory osrodkowego uktadu nerwo-
wego, chtoniaki. Oproécz tego praktycznie wy-
tacznie u dzieci wystepujg guz nerki (nephro-
blastoma), nerwiak zarodkowy wspétczulny
(neuroblastoma), watrobiak zarodkowy (he-
patoblastoma) czy siatkdbwczak (retinobla-
stoma).

Kiedy rodzice zglaszajq si¢ do lekarza, jak
wyglgda wczesna diagnostyka ?
Wszystko zalezy od tego, jak rozpoczyna sie
choroba. Jesli nagle dochodzi do niedokrwi-
stosci czy pojawia sie skaza krwotoczna, rodzi-
ce raczej szybko to zauwazajg i zgtaszajg sie
do lekarza pierwszego kontaktu. Wykonanie
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podstawowych badan diagnostycznych, mor-
fologii krwi moze wskazywa¢, ze mamy do czy-
nienia z dzieckiem, u ktérego wystepuje ostra
biataczka. Czasami sg jednak sytuacje, ze ob-
jawy nie wystepuja jednoczesnie. W takich
przypadkach potrzeba dociekliwosci, aby zo-
baczy¢, czy objawy, ktore znacznie czesciej wy-
stepujg w chorobach nienowotworowych, nie
maskuja jej. Na przyktad przy niedokrwistosci
diagnostyka jest bardzo szeroka. Najczestsza
jest niedokrwistos¢ z powodu niedoboru zela-
za. Niedokrwistos$¢ zwigzana z procesem no-
wotworowym to relatywnie niewielka grupa.

Jakie sq inne niepokojgce objawy choroby,
na ktore rodzice powinni zwrocic¢ uwage?
Na przyktad powiekszone wezty chtonne, twar-
de, niebolesne, zwtaszcza te w okolicach nad-
obojczykowych czy w takich miejscach, gdzie
rzadko dochodzi do powiekszenia weztéw
chtonnych. Pojawienie sie guzdéw, poranne
bole gtowy i wymioty, koci btysk w oku to je-
den z pierwszych objawow siatkdwczaka, czy-
li nowotworu siatkdwki. Staramy sie przede
wszystkim edukowac lekarzy pierwszego kon-
taktu, aby zwracali uwage na te symptomy.

Natomiast wszystkiego (np. powiekszonej wa- »



Leczymy tak samo jak w wigkszosci krajow Europy Zachodniej.

Gdy widzimy, Ze klasyczna terapia nie dziala, staramy sig szukac

najnowszych rozwigzan. Siggamy do badan klinicznych,
aby wiedziec, co moZemy zaoferowac.

FOT. ARCHIWUM PRYWATNE
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» troby czy Sledziony) sie nie wykryje, jesli sie doktadnie
dziecka nie zbada. Ma to kolosalne znaczenie zwiaszcza
przy nowotworach, ktére pojawiajg sie w formie zlokali-
zowanej. Rozpoznanie na wczesnym etapie daje mozli-
wos¢ mniej agresywnego leczenia i petnego powrotu do
zdrowia.

Wielu rodzicow, stajqc w obliczu powaznej choroby

dziecka, czgesto wybiera leczenie poza granicami

kraju. Czy stusznie?
Leczymy tak samo jak w wiekszosci krajow Europy Za-
chodniej. Gdy widzimy, ze klasyczna terapia nie dzia-
ta, staramy sie szuka¢ najnowszych rozwigzan. Siegamy
do badan klinicznych, aby wiedzie¢, co mozemy zaofe-
rowa¢. Natomiast wiekszos¢ technologii medycznych
i form chemioterapii czy immunoterapii, ktére sg zareje-
strowane w Unii Europejskiej, jest w Polsce refundowa-
na. Teraz pracujemy nad uzyskaniem petnej refundacji
badan molekularnych nowotwordéw. To niezwykle waz-
ne, bowiem nawet w obrebie jednego nowotworu wy-
wodzgcego sie z konkretnych komdérek mogga byc rézne
profile molekularne. W zaleznosci od typu profilu — po
pierwsze mogg by¢ bardziej agresywne, a po drugie bar-
dziej lub mniej wrazliwe na leki. Najbardziej zalezy nam
na tym, by byto to leczenie szyte na miare i celowane.
Chemioterapia jest skuteczna wraz z innymi metodami.
W ten sposob mozemy wyleczy¢ ok. 80% nowotwordw.
Niestety zdarza sie tez tak, ze po chemioterapii czy ra-
dioterapii sg trwate, nieodwracalne skutki uboczne, kto-
rych chcielibySmy unikngc.

Czyli?

Najlepszym przyktadem jest radioterapia o$rodkowego
uktadu nerwowego w biataczkach u dzieci. W latach 70.
i 80. XX w. zastosowanie radioterapii przyniosto wielki
postep i znaczaco poprawiato wyniki leczenia, ale oka-
zato sie, ze napromieniowanie - oprécz tego, ze usuwa
komorki biataczkowe - moze tez w trwaty sposéb znisz-
czy¢ czes¢ tkanki moézgowej. To sie objawiato tym, ze
dzieci miaty problemy z adaptacjg wsrod réwiesnikow,
gorsze wyniki w szkole, a w dtugoletnich obserwacjach
- problemy z zatozeniem rodziny, osiggnieciem wyzsze-
g0 wyksztatcenia. Na catym Swiecie zaczeto szukac alter-
natywnych metod leczenia czy profilaktyki biataczkowej,
poprzez m.in. chemioterapie dokanatowg. W tej chwi-
li radioterapia, ktéra byta skuteczna, ogranicza sie do
pacjentow z zajetym osrodkowym uktadem nerwowym,
wigze sie z rozlegtym naswietlaniem, i np. w chtoniakach
powodowata u wielu pacjentéw niedoczynnosc¢ tarczycy.
W praktyce wigzato sie to z wystgpieniem w przysztosci
wielu choréb wtérnych, np. raka piersi.

Co si¢ zmienito od tamtego czasu?

Wiele skutkdéw ubocznych udato sie ograniczy¢, ale wie-
my, ze chemioterapia powoduje u licznych pacjentéw
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znaczne uposledzenie dziatania szpiku kostnego i zwiek-
szong wrazliwos¢ na réznego rodzaju infekcje. Chcemy
takich toksycznosci unika¢, bo u kilku procent chorych
ciezka posocznica moze doprowadzi¢ nawet do $mier-
Ci dziecka.

Jakie sq nowoczesne metody leczenia
nowotworow ?

Mysle, ze ostatnie lata to era immunoterapii, czyli lecze-
nia za pomocg przeciwciat monoklonalnych. Najstynniej-
szg obecnie terapig jest terapia komorkowa CAR-T, ktéra
pobudza i wzmacnia odpowiedz uktadu odpornosciowe-
g0 precyzyjnie nakierowujgcego czynniki terapeutyczne
w miejsca zmienione chorobowo. Szczegdlnie dla pa-
cjentdw z ostrg biataczkg limfoblastyczng najwieksze-
go ryzyka, opornych na leczenie, wigze sie to ze zwiek-
szeniem szans na przezycie z praktycznie bliskich zeru
do ponad 50%. To technika rewolucyjna, ktora data tym
chorym szanse, jakiej wczesniej nie mieli. Postepem
w immunoterapii jest tez zastosowanie przeciwciat anty-
-GD2 u dzieci z neuroblastomg wysokiego ryzyka - no-
wotworem rozwijajgcym sie z tkanki nerwowej. To jeden
7 bardziej agresywnych nowotwordw. Dzieki immuno-
terapii wyleczenie zwiekszyto sie 0 20%, co jest niezwy-
kle satysfakcjonujgce. Jest nadzieja, ze optymalizacja za-
stosowania tych przeciwciat doprowadzi do wyleczenia
wiekszej grupy pacjentéw. Przeciwciata stosujemy takze
w opornych biataczkach. Jest to droga, ktéra daje przede
wszystkim szanse osobom po wznowie choroby.

Czy sq metody, ktore w przysztosci mogq dac

nadzieje¢ na wyleczenie dzieci z chorobami

onkologicznymi?
Ciekawa sprawa jest zastosowanie immunoterapii CAR-T
w innych chorobach nowotworowych, ale to nie jest ta-
kie proste jak w ostrej biataczce limfoblastycznej, ponie-
waz ta metoda polega na uderzaniu w konkretne biatko,
antygen, niezaleznie od tego, czy jest on na komaorce no-
wotworowej, czy zdrowej. Znalez¢ taki cel, ktory z jednej
strony pozwoli na oczyszczenie wszystkich komorek no-
wotworowych, ale z drugiej nie spowoduje zniszczenia
komorek zdrowych organizmu, jest niezwykle trudne.
Niemniej, nad tymi technologiami pracuje teraz wiele la-
boratoriow na catym Swiecie. Oprdcz tego istniejg inne
formy terapii celowanej, ktére spowoduja zniszczenie
komorek nowotworowych. Lekiem, ktéry stosujemy juz
od 20 lat, jest imatynib, ktéry dziata na konkretne biat-
ko w komdrkach nowotworowych, dzieki temu choroba,
ktora kiedys wymagata przeszczepienia szpiku kostnego,
w tej chwili jest leczona wytgcznie za pomoca tabletek.
Potrzebujemy wiecej tego typu molekut i caty czas trwaja
badania kliniczne - pierwszej i drugiej fazy — ale obecnie
czekamy na wyniki badan. By¢ moze okaze sie, ze poja-
wi sie nowa terapia przetomowa.

Rozmawiata: Agnieszka Szczepariska
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ROZMOWA Z PROF.
MALGORZATA MYSLIWIEC,
KIEROWNIK KATEDRY | KLINIKI
PEDIATRII, DIABETOLOGII

| ENDOKRYNOLOGII GDANSKIEGO
UNIWERSYTETU MEDYCZNEGO,
WICEPRZEWODNICZACA

SEKCJI PEDIATRYCZNE]
POLSKIEGO TOWARZYSTWA
DIABETOLOGICZNEGO,
KONSULTANTKA WOJEWODZKA
W DZIEDZINIE ENDOKRYNOLOGII
| DIABETOLOGII DZIECIECE].
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Warto inwestowac
W nowoczesne leczenie cukrzycy

Jak Pani Profesor ocenia dostgpnosc

dzieci i mlodziezy do nowoczesnych lekow

i nowoczesnych technologii medycznych w leczeniu

cukrzycy ? Czy diabetolodzy dziecigcy majq

dzis optymalne narzedzia do leczenia tej grupy

pacjentow ?
Ostatnie lata przyniosty wiele zmian w leczeniu cukrzy-
cy u dzieci. Nowe preparaty insuliny, ktére dzieki swo-
jej farmakokinetyce i farmakodynamice s3 jeszcze bliz-
sze fizjologii, nowoczesny sprzet dozujacy insuline oraz
systemy ciggtego monitorowania glikemii pozwalajg na
istotng redukcje ryzyka wystepowania ostrych powiktan,
w tym hipoglikemii, oraz skuteczng kontrole poziomu
glikemii, jednoczes$nie zwiekszajgc komfort zycia dzieci
iich opiekundw.

Dzi$ doktadnie wiemy, ze nie ma prawidtowego lecze-
nia cukrzycy bez ciggtego monitorowania glikemii. Do-
stepne sg dwa refundowane systemy - jeden monito-
rujacy glikemie poprzez skanowanie (FGM): pacjent lub
jego opiekun w kazdym momencie moze sprawdzi¢ po-
ziom glikemii i jego trend, zblizajgc odbiornik (np. smart-
fon) do sensora. Ten system jest refundowany od 2019
r. z odptatnosciag 30% u pacjentéw do 18. r.z. z cukrzyca
typu 1 oraz od 2021 r. réwniez u pacjentéw z cukrzycg
typu 3. Drugi system - ciggtego monitorowania w cza-
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sie rzeczywistym (CGM-RT) - jest refundowany od 2018
r. u pacjentéw do 26. r.z. z cukrzyca typu 1, a od 2021 r.
réowniez dla pacjentéw z cukrzyca typu 3, ale leczonych
za pomocg osobistej pompy insulinowej z nieSwiadomo-
$cig hipoglikemii. Réwniez w tym przypadku obowigzuje
30% odptatnos¢ pacjenta. Wspomne takze, ze od dzie-
sieciu lat osobiste pompy insulinowe sg catkowicie re-
fundowane u wszystkich pacjentéw do 26. r.z.

Wprowadzanie do leczenia nowoczesnych technolo-
gii, ktére w coraz wiekszym stopniu podejmuja decyzje
za pacjenta i autonomicznie reagujg na zmiany glikemii,
uwalnia dzieci i ich opiekundw od koniecznosci ciggtego
koncentrowania sie na chorobie. Dzieki nim pacjent jest
w stanie osiggna¢ zalecany wskaznik czasu przebywa-
nia w ramach normy glikemii (TIR - time in range), czyli
powyzej 70%. Sg pacjenci, ktérzy osiggajg 95 czy nawet
98% TIR bez obnizenia jakosci zycia. Obecnie dostepna
jest automatyczna pompa hybrydowa, ktéra ogranicza
obowigzki pacjenta chorego na cukrzyce w zasadzie tyl-
ko do sygnalizowania spozywania positkéw oraz rodzaju
wysitku fizycznego. Chory nareszcie moze przesta¢ my-
$le¢ non stop o cukrzycy, zajac sie realizacjg swoich za-
interesowan i spedzac czas jak rowiesnicy.

W uzyskaniu bardzo dobrych efektéw leczenia cu-
krzycy typu 1 u dzieci i mtodziezy, szczegdlnie leczo- »
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» nych za pomocg osobistej pompy insulinowej, pomoc-

ny jest dostep od 3 lat do refundowanej insuliny nowej
generacji charakteryzujgcej sie ultraszybkim czasem
dziatania. Jest to insulina Fiasp, ktérg mozna stosowac
do 2 min przed positkiem i do 20 min po jego spozy-
ciu. To daje ogromny komfort pacjentowi, ktory (tak jak
to miato miejsce przy stosowaniu dotychczas dostep-
nych analogdw insuliny) nie musi juz oczekiwa¢ po po-
daniu insuliny na rozpoczecie spozywania positku. Po-
nadto w sytuacjach, gdy pacjentem jest mate dziecko
ze zmiennym apetytem i nie mozemy przewidziec ilo-
$ci spozytego positku, mozna dopasowac¢ dawke insuli-
ny i podac jg po positku.

Dzigki tym nowoczesnym technologiom leczenie

cukrzycy u dzieci i mlodziezy nie ucierpiato, mimo

epidemii COVID-19?
W imieniu naszego srodowiska diabetologicznego chcia-
tabym bardzo podziekowa¢ ministrowi Maciejowi Mit-
kowskiemu za wspaniata wspotprace, zrozumienie
i umozliwienie pacjentom pediatrycznym oraz mtodym
dorostym korzystania z nowoczesnych technologii, ktére
znacznie poprawity leczenie i monitorowanie cukrzycy,
szczegdlnie w bardzo trudnym okresie, jakim byta pan-
demia COVID-19. W znaczacej czesci przypadkéw moz-
liwos¢ przeprowadzenia zdalnej oceny kontroli choroby
U pacjenta zaréwno z dtugotrwata cukrzyca przebywa-
jacego w domu, jak i z nowo rozpoznang cukrzycy za-
kazonego wirusem SARS-CoV-2, w oparciu 0 nowocze-
sne dostepne dla populacji pediatryczne;
technologie, byta jedyng szansa na efek-

Co jeszcze mozna by poprawic, jesli chodzi

o monitorowanie i leczenie cukrzycy u dzieci

w Polsce?
Nam, diabetologom, marzy sie refundacja systemoéw
monitorowania glikemii w czasie rzeczywistym (CGM-RT)
dla wszystkich pacjentéw pediatrycznych z nieswiado-
moscig hipoglikemii, niezaleznie od sposobu podazy
insuliny: penem czy osobistg pompg insulinowg. Przy-
ktadowy system Dexcom G6 m.in. wysyta alerty i ostrze-
zenia dzwiekowe informujace pacjenta, ze stezenie glu-
kozy przekracza okreslone progi, np. obniza sie ponizej
normy. Wskazuje trendy zmian glikemii zaréwno w kie-
runku hiper-, jak i hipoglikemii. Przypomina na 20 minut
przed stanem ciezkiej hipoglikemii o koniecznosci pod-
jecia adekwatnych dziatan, czyli spozyciu dodatkowego
positku lub zmniejszeniu dawki insuliny. Obecnie refun-
dacja CGM-RT jest dostepna dla pacjentéw do 26. r.z.
z nieSwiadomoscig hipoglikemii, ale dodatkowo leczo-
nych osobistg pompga insulinowa.

Ponadto staramy sie o refundacje analogu dtugodzia-
tajgcego Toujeo, ktory jest dostepny tylko dla oséb doro-
stych. Aktualnie w Polsce na cukrzyce typu 1 choruje ok.
18 000 dzieci. Odsetek dzieci i mtodziezy do 18. r.z. le-
czonych za pomocg osobistej pompy insulinowej wynosi
ok. 70-80%. Tak wiec z analogu diugodziatajgcego moze
skorzystac ok. 20% pacjentdw, ktdrzy s3 leczeni za po-
moca terapii penowej. Obecnie mamy dostep tylko do
insuliny Tresiba, ktora 2 lata temu otrzymata refundacje
dla dzieci powyzej 1. r.z. Dostepnos$¢ do obu analogdw

tywng e-wizyte, eliminujacg ryzyko zaka-
zenia. Analiza sprawozdan Narodowego
Funduszu Zdrowia za rok 2020 wskaza-
ta znaczny spadek ogdlnej liczby Swiad-
czent zdrowotnych w poradniach diabe-
tologicznych, jednak liczba udzielanych
Swiadczen w poradni diabetologicznej
dla dzieci w tym samym okresie wzrosta
0 ok. 8 tys. (24%) w poréwnaniu z rokiem
poprzednim. Wzrost ten nastapit wtasnie
dzieki stosowaniu nowoczesnych tech-
nologii, w tym systemdw monitorowania
glikemii u dzieci i mtodziezy refundowa-
nych w tej grupie chorych, i uruchomie-
niu telediabetologii.

Dostepne nowoczesne technologie w populacji pedia-
trycznej: osobiste pompy insulinowe, systemy ciggtego
monitorowania glikemii, analogi insuliny szybkodziataja-
cych i niektérych diugodziatajacych u dzieci i mtodziezy
z cukrzyca typu 1 sg prewencjg ostrych i przewlektych po-
wiktart naczyniowych; znacznie podnoszg jakosc¢ zycia, da-
jac mtodym pacjentom poczucie wolnosci i oderwania od
ucigzliwego kontrolowania choroby.
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W imieniu naszego srodowiska diabetologicznego
chciatabym bardzo podzigkowac ministrowi
Maciejowi Mitkowskiemu za wspanialq
wspotprace, zrozumienie i umozliwienie
pacjentom pediatrycznym oraz mtodym dorostym
korzystania z nowoczesnych technologii, ktdre
znacznie poprawity leczenie i monitorowanie
cukrzycy.

diugodziatajgcych do leczenia pacjentow pediatrycznych
pozwoli na zmniejszenie do minimum ryzyka wystepo-
wania hipoglikemii oraz na elastyczno$¢ podawania da-
nego preparatu insuliny u poszczegdlnych chorych. Tu
réwniez ogromne podziekowanie dla ministra Macieja
Mitkowskiego za decyzje refundacyjng insuliny Tresiba
w populacji pediatrycznej. Teraz czekamy na refundacje
Toujeo.



Zastosowanie nowoczesnych technologii w leczeniu
cukrzycy nie spetni swojego zadania bez zorganizowa-
nej wstepnej i ustawicznej edukacji w zakresie korzy-
stania z tych technologii, szczegdéinie CGM-RT. Edukacja
ma kluczowe znaczenie dla ich efektywnego wdrozenia
i dalszego korzystania z nich. Dlatego czekamy na uak-
tywnienie Swiadczenia ,Kwalifikacja i zastosowanie sys-
temu Ciggtego Monitorowania Glikemii w czasie rzeczy-
wistym (CGM-RT) u pacjentéw z cukrzyca typu 1 lub 3
leczonych intensywng insulinoterapia”.

Czy to prawda, Ze dzieci i mlodziez w Polsce to

grupa najlepiej wyrownana, jesli chodzi o leczenie

cukrzycy w Europie?
To prawda. Dzieki powszechnej dostepnosci dzieci
i mtodziezy chorych na cukrzyce do nowoczesnych in-
sulin, osobistych pomp insulinowych i systeméw mo-
nitorowania glikemii oraz ogromnemu zaangazowaniu
w edukacje i leczenie przez zespoty diabetologiczne po-
ziom wyréwnania metabolicznego tej grupy pacjentow
jest najlepszy w Europie. Potwierdzajg to wnioski z da-
nych Real World Evidence zaprezentowanych podczas
kongreséw EASD, ATTD i ISPAD. Wyniki uzyskane od ok.
13 000 pacjentéw z kilkunastu krajéw leczonych nowo-
czesnymi pompami insulinowymi zintegrowanymi z sys-
temami ciggtego pomiaru glikemii potwierdzity, ze pa-
cjenci z Polski sg jednymi z najlepiej wyréwnanych
metabolicznie, osiggajgc Sredni czas w zakresie normo-
glikemii na poziomie 81,2% (norma: TIR >70%), a u dzieci
z cukrzycg typu 1 ponizej 15. r.z. uzyskano w Polsce naj-
lepsze wyniki wyrownania metabolicznego (TIR 82,3%)!

Warto wspomnie¢ o wynikach opublikowanych przez

polskich ekspertéw w dziedzinie diabetologii w 2021 .
w czasopismie ,Diabetes Technology & Therapeutics”.
To pierwsza kompleksowa analiza danych RWE, obejmu-
jaca populacje polskich pacjentéw z cukrzycg. Analiza
potwierdza, ze nasi pacjenci zdecydowanie petniej wy-
korzystujag mozliwosci ciggtego monitorowania glikemii
poprzez skanowanie (FGM) niz populacja ogdlnoswiato-
wa - skanuja sie czesciej (21,4 skany vs 13,4 skany w cig-
gu doby), dzieki czemu uzyskujg lepszg kontrole glikemii
niz w populacji swiatowej. Jest to dowdd na to, ze cho-
rzy w naszym kraju bardzo dobrze wykorzystujg nowo-
czesne technologie.

Jakie sq najwazniejsze zmiany obecnie
zapowiadane przez Ministerstwo Zdrowia, jesli
chodzi o dostgpnosc do nowoczesnych systemow
monitorowania glikemii dla dorostych ? Dlaczego
jest to tak wazne?
Do Ministerstwa Zdrowia zostaty ztozone trzy karty opie-
ki zdrowotnej dotyczace systemédw monitorowania gli-
kemii. Jeden wniosek dotyczyt refundacji systemow ska-
nowania (FGM) u pacjentéw z cukrzycg typu 1, typu 3
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lub innymi typami cukrzycy wymagajgcymi co najmniej
trzech wstrzykniec¢ insuliny na dobe lub terapii cukrzycy
za pomocg osobistej pompy insulinowej. Drugi wniosek
dotyczyt kontynuowania refundacji systeméw ciggtego
monitorowania glikemii (CGM-RT) u pacjentdéw powyzej
26. r.z,, jesli majg stwierdzong nieSwiadomos¢ hipogli-
kemii i sq leczeni osobistg pompg insulinowa. Trzeci do-
tyczyt poszerzenia refundacji systeméw CGM u tych pa-
cjentdow, ktorzy byli hospitalizowani z powodu ciezkiej
hipoglikemii, stanu zagrozenia zycia.

Cukrzyca nie przestaje istnie¢, kiedy pacjent konczy
18 lub 26 lat, dlatego cate Srodowisko diabetologicz-
ne podczas warsztatéow 03.10.2022 r. w Ministerstwie
Zdrowia z udziatem wiceministra Macieja Mitkowskiego
,Sytuacja polskiej diabetologii na tle europejskich stan-
dardéw postepowania” z wielkim entuzjazmem przyjeto
projekt rozporzadzenia zmian w zakresie wyrobéw me-
dycznych na zlecenie o rozszerzeniu dostepnych, refun-
dowanych systemoéw monitorowania glikemii o popula-
Cje 0s6b dorostych, w tym FGM u pacjentéw powyzej 18.
r.z. z cukrzycg typu 1, typu 3 lub innymi typami cukrzycy
wymagajacych intensywnej insulinoterapii oraz CGM-RT
u pacjentéw powyzej 26. r.z. wymagajacych intensywnej
insulinoterapii, z nieSwiadomoscig hipoglikemii. Kryte-
rium leczenia osobistg pompg insulinowg zostato zasta-
pione kryterium intensywnej insulinoterapii, ze wzgledu
na brak obecnie refundacji pomp insulinowych powyzej
26.r.z. To bardzo istotny krok, ktéry pozwala na realiza-
Cje standarddw europejskich. Do tej pory pacjent stosu-
jacy przez wiele lat terapie z zastosowaniem pompy in-
sulinowej i wykorzystujgcy CGM-RT, jesli nie dysponowat
odpowiednio wysokim zabezpieczeniem finansowym,
po ukonczeniu 26 lat musiat zrezygnowac z ciggtego mo-
nitorowania glikemii. Wigza¢ sie to moze z utratg osia-
ganej dotychczas kontroli glikemii, a w dalszej kolejnosci
prowadzi do rozwoju krétko- i diugoterminowych powi-
ktan cukrzycy, a w przypadku pacjentéw z nieSwiadomo-
$cig hipoglikemii — przede wszystkim do wzrostu ryzyka
niebezpiecznych dla zdrowia i zycia ciezkich epizoddw
hipoglikemii.

Srodowisko diabetologiczne ma ogromna nadzieje,
ze powyzszy projekt rozporzgdzenia dotyczacy refun-
dacji wszystkich dostepnych systemdéw monitorowania
glikemii wejdzie w zycie od 1 stycznia 2023 r., bo juz
dzi$ wszyscy zwigzani z diabetologig oraz Ministerstwo
Zdrowia sg przekonani o krétko- i dtugoterminowych
korzysciach klinicznych ze stosowania systemow ciggte-
go monitorowania glikemii. Warto zainwestowa¢ w no-
woczesng kontrole cukrzycy w Polsce, co z pewnoscig
w przysziosci przyniesie korzy$ci w postaci poprawy sta-
nu zdrowia pacjentéw z cukrzycg i spowoduje redukcje
kosztéw zwigzanych z leczeniem péZznych powiktan na-
czyniowych.

Rozmawiata: Katarzyna Pinkosz
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Rewolucja w monitorowaniu
i kontroli glikemii wcigz trwa

Jeszcze nie tak dawno jedynym sprzetem do

monitorowania glikemii byty glukometry,

a pierwszy, zasilany z sieci elektrycznej, powstat

w 1970 roku. Od tego czasu w monitorowaniu

glikemii zmienilo si¢ tak wiele, Ze mozna

mowic o rewolucji. Jak te coraz nowoczesniejsze

urzqdzenia przektadajq si¢ na leczenie cukrzycy?
Metody monitorowania glikemii majg istotne znaczenie
w intensyfikacji leczenia 0séb z cukrzyca. Glukometry
byty olbrzymim przetomem w terapii cukrzycy, bowiem
dzieki mato inwazyjnej metodzie pomiaru, po nakfuciu
opuszki palca, mozna uzyska¢ informacje o aktualnej
wartosci glikemii, co pozwala na weryfikacje i modyfika-
cje farmakoterapii. To glukometry umozliwity wprowa-
dzenie intensywnej insulinoterapii. Coraz bardziej udo-
skonalane pozwalaty na uzyskanie kilku czy kilkunastu
pomiaréw na dobe. Ale wszystko, co byto pomiedzy ko-
lejnymi pomiarami, byto dla nas niewiadome. Co wiecej,
glukometry nie pozwalaja przewidzie¢, jak bedzie zmie-
nia¢ sie glikemia w najblizszym czasie, a to ma istotne
znaczenie dla biezgcej modyfikacji dawkowania insuliny
czy postepowania niefarmakologicznego. Nie ostrzega-
jg 0 wystepujacej lub zagrazajacej hipoglikemii. To do-
piero systemy ciggtego monitorowania stezenia glukozy
(CGM) dostarczajg nam tych danych.

Czyli juz nie glukometry, ale systemy ciggtego
monitorowania? A to oznacza, Ze te tradycyjne
glukometry nie bedq juz potrzebne?
Na pewno nie mozna powiedzie¢, ze glukometry od-
chodzg do lamusa, a przynajmniej jeszcze nie w tym
momencie. Ma na to wptyw przede wszystkim dostep-
nos¢ nowych systemow, oraz cena niektorych z nich.
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Na szczescie obecnie dostep do nich bedzie tatwiejszy,
dzieki planowanej znacznie rozszerzonej refundacji. Ko-
lejny bardzo wazny element to kwestia sytuacji, kiedy
pomiar glikemii przy uzyciu glukometru jest wskazany,
np. w celu zweryfikowania odczytu z systemu CGM czy
jego kalibracji.

Monitorowanie glikemii kojarzy si¢ przede
wszystkim z oceng wartosci hemoglobiny
glikowanej. Dzis i ten miernik przestaje by¢
powszechnie obowiqzujqcy.
Na razie HbA, , stosowana od ponad 40 lat, jest nadal
bardzo waznym miernikiem kontroli glikemii. Jednak ma
sporo ograniczen. Przede wszystkim wartos¢ HbA, od-
powiada sredniej glikemii z ostatnich kilku tygodni. | nie
pozwala na ocene zmiennosci glikemii, jej profilu. Pa-
cjenci z taka samg wartoscig hemoglobiny glikowanej
moga mie¢ bardzo rézne catodobowe profile glikemii
i wymagac réznych modyfikacji terapii. Réwniez niekto-
re dodatkowe choroby majg wptyw na wartos¢ hemo-
globiny glikowane;j.

Dzieki systemom CGM mamy mozliwos$¢ zastosowa-
nia nowych parametréw zwigzanych bezposrednio ze
stezeniami glukozy, m.in. czasu w zakresie docelowym,
wspotczynnika zmienno$ci glikemii oraz usrednionego
profilu glikemii z ostatnich 7-14-30 dni, co pozwala na
lepszg ocene efektywnosci stosowanej terapii i jej wia-
Sciwszg modyfikacje.

Wsrod nowoczesnych urzqdzen do monitorowania
glikemii mamy, najogdlniej je okreslajgc, systemy
CGM i FGM. Na czym polegajq roznice migdzy
nimi?



Juz samo rozszyfrowanie tych nazw wiele wyjasnia.
rtCGM, czyli real time Continous Glucose Monitoring,
to system ciggtego monitorowania stezenia glukozy,
w czasie rzeczywistym, kiedy dane o tych wartosciach
sg caty czas automatycznie przesytane do odbiornikéw.
Natomiast system FGM - Flash Glucose Monitoring,
w odroznieniu od rtCGM nie wysyta danych do odbior-
nika zewnetrznego w sposob ciagly. Transfer danych
z sensora do czytnika nie odbywa sie w sposéb auto-
matyczny, takie informacje uzyskuje sie dopiero po jego
zeskanowaniu. Stad okreslenie ,flash”, co znaczy bty-
sna¢, bo nalezy ,blysng¢” czytnikiem przed sensorem
dla otrzymania wyniku. Nalezy jednak podkresli¢, ze
obecnie zmodyfikowano te nazwe na isCGM, czyli okre-
sowo skanowany system ciggtego monitorowamia ste-
zenia glukozy, bowiem sensory systemow rtCGM, jak
i isCGM mierzg stezenie glukozy w sposob ciagty.

Duzgq role w tych nowoczesnych systemach
odgrywajq alarmy, dzigki ktorym pacjent wie, co
si¢ z nim dzieje, czy nie grozi mu hipoglikemia.
Systemy rtCGM sg wyposazone w alarmy niskich, wy-
sokich glikemii oraz alarmy predykcyjne, czyli nawet
z 60 minutowym wyprzedzeniem jak to ma miejsce
systemie autonomicznym czyli nie

zintegrowanym z pompg insulino-

kich zintegrowanych systemdw, wsrdd ktérych znajduje
sie najbardziej zaawansowany technologicznie system
hybrydowej zaawansowanej petli zamknietej, proponu-
je firma Medtronic.

W portfolio tej firmy sq takie systemy jak
MiniMed™ 720G, MiniMed™ 740G, MiniMed™
780G. Czym one si¢ rozniq?

Wszystkie sg bardzo zaawansowane technologicznie,
jednak sg miedzy nimi istotne réznice. System Mini-
Med™ 720G umozliwia Sledzenie zmian glikemii i otrzy-
mywanie alarméw ostrzegajacych bezposrednio na
ekranie pompy oraz w aplikacji na telefon, model Mi-
niMed™ 740G jest ponadto wyposazony w algorytm
z predykcyjnym zatrzymaniem podazy insuliny przy za-
grazajacej hipoglikemii, natomiast najnowoczes$niej-
szym, najbardziej zaawansowanym, uznanym za prze-
tom w kontrolowaniu glikemii (a tym samym za przetom
w leczeniu cukrzycy), jest system MiniMed™ 780G. To
pierwsze urzadzenie, ktére umozliwito optymalizacje
wyréwnania metabolicznego. Ma dwie bardzo wazne
funkcje - automatyczne podawanie wlewu podstawo-
wego oraz automatyczne bolusy korekcyjne. Ten sys-
tem zdjat z ramion pacjenta wiele obowigzkdw, zwal-

wg, SMART CGM Guardian™ 4, in-
formujgce o zagrozeniu hipo- lub
hiperglikemig. Dzieki reakcji na te
alarmy chorym fatwiej jest unikac
skrajnych wartosci glikemii. Szcze-
gblne znaczenie ma to w nocy, kiedy
wiekszos¢ pacjentéw nie odczuwa
dobrze objawdw klinicznych hipo-
glikemii.

A u pacjentdéw z nieSwiadomo-
$cig hipoglikemii stosowanie alar-
mow jest wiasciwie niezbedne.

Warto podkresli¢ réwniez fakt, ze
w przypadku systemoéw rtCGM, in-
formacje o zagrozeniu hiper czy hi-
poglikemig mogg otrzymywac tez bliscy osoby chorej na
cukrzyce. Takie powiadomienia moga by¢ generowane
w aplikacji dla tzw. partnerdw terapii oraz w formie wia-
domosci tekstowych SMS.

Technologia CGM zmierza w kierunku coraz wigk-
szej automatyzacji procesu pomiarow i kontroli
glikemii. Jakimi urzqdzeniami dysponujq diabeto-
lodzy?
Jest juz ich catkiem sporo. Te najnowoczesniejsze, ofe-
rujgce systemy integrujgce pompy insulinowe z ciggtym
monitorowaniem glikemii, sg produkowane przez kilka
firm. Stopien zaawansowania integracji urzagdzen zalezy
od algorytmu, jaki zostat w nich zastosowany. Kilka ta-
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Dzigki systemom CGM mamy mozliwos¢
zastosowania nowych parametrow zwigzanych
bezposrednio ze stezeniami glukozy, m.in.

czasu w zakresie docelowym, wspodtczynnika
zmiennosci glikemii oraz usrednionego profilu
glikemii z ostatnich 7-14-30 dni, co pozwala na
lepszq oceng efektywnosci stosowanej terapii i jej
wlasciwszq modyfikacje.

nia go z podejmowania wielu decyzji terapeutycznych,
ktore musiat podejmowac przy stosowaniu innych sys-
teméw. Przy tradycyjnych pompach insulinowych ko-
nieczne jest codzienne wprowadzanie do pamieci pom-
py kilkunastu informacji dla ustalenia dawek insuliny
w bolusach positkowych i korekcyjnych. Pacjent musi
ponadto podejmowac nawet kilkadziesigt decyzji tera-
peutycznych na dobe, w tym dotyczacych tymczaso-
wych czy statych zmian w dawce bazowej. W przypadku
systemu MiniMed™ 780G chory musi jedynie wpisywac
do pamieci pompy liczbe gramow weglowodandw spo-
zywanych w ciggu danego positku. Rowniez przy aktyw-
nosci fizycznej tez podejmuje znacznie mniej modyfika-
cji terapii.
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To urzadzenie nie tylko zapobiega hipoglikemii, jak
MiniMed™ 740G, ale tez reaguje, gdy dochodzi do hi-
perglikemii. Kiedy stezenie glukozy zaczyna rosnac,
zwieksza podaz insuliny. Na dodatek w taki sposob, ze
nie ma zwykle ryzyka hipoglikemii. System MiniMed™
780G co 5 minut reaguje na aktualng sytuacje - przy
spadku glikemii zmniejsza badz wstrzymuje podaz in-
suliny bazowej, przy wzroscie glikemii zwieksza jej ilos¢
i podaje automatyczne bolusy korekcyjne.

Nowoczesne systemy zintegrowane pomp
insulinowych z cigglym monitorowaniem glikemii
ogromnie poprawiajq jakosc Zycia pacjentow, co
jest istotne zwlaszcza w przypadku dzieci. Tylko Ze
te najnowoczesniejsze nie sq niestety refundowane.
Na razie refundacja dla dzieci i mtodziezy do 26.
r.z. jest ograniczona do systemoéw MiniMed™ 720G
i 740G. Musze jednak powiedzie¢, ze
duzy odsetek dzieci z naszej kliniki i wie-

| gdy stysze ich opinie, nie mam watpliwosci, jak bardzo
poprawita sie jako$¢ zycia - zaréwno dzieci, jak i ich sa-
mych. ,Nareszcie nie musimy wstawa¢ w nocy, spraw-
dza¢, co sie z dzieckiem dzieje. Znacznie zmniejszyt
sie nasz poziom leku. Robimy o wiele mniej, ta pompa
wiekszos¢ rzeczy robi sama. Nam pozostaje tylko poda-
wanie insuliny przed positkami i zmiana zestawéw in-
fuzyjnych i sensorow” - méwia.

Po te pompe czesto siegajg rowniez dorosli pacjenci
z cukrzycg typu 1. Wiele badan przeprowadzonych na
Swiecie jednoznacznie wykazato poprawe jakosci zycia,
jakosci snu zaréwno u pacjentéw, jak i rodzicéw dzieci
z cukrzycg przy zastosowaniu zaawansowanych hybry-
dowych petli zamknietych, do ktérych nalezy system Mi-
niMed™ 780G. Nalezy rowniez podkresli¢, ze systemy te
pozwalaja na uzyskanie znacznie lepszego wyréwnania
metabolicznego cukrzycy w pordwnaniu z prostszymi

lu innych osrodkéw w Polsce stosuje
te najnowszg technologicznie pompe,
MiniMed™ 780G, gdyz rodzice zdecydo-
wali sie na zakup z wtasnych Srodkéw.

Systemy ciggtego monitorowania glikemii majq
istotne znaczenie. Pozwalajq nie tylko na lepszy

wglgd w kontrole glikemii, ale takze na zdalne
monitorowanie glikemii zarowno przez zespoly
terapeutyczne, jak i partnerdw terapii.
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systemami, przy duzo mniejszym zaan-
gazowaniu w terapie przez uzytkowni-
kow.

Stosowanie na coraz szerszq skalg
tych nowoczesnych systemow
zapewne przyczyni sig do
upowszechnienia telemedycyny
w diabetologii.
Jak najbardziej. Telemedycyna, ktdrg
zresztg wykorzystywalismy jeszcze przed
pandemig, stata sie bardzo efektywnym
elementem terapii. Szczegdlnie systemy
ciggtego monitorowania glikemii maja
istotne znaczenie. Pozwalajg nie tylko na
lepszy wglad w kontrole glikemii, ale tak-
ze na zdalne monitorowanie glikemii za-
réowno przez zespoly terapeutyczne, jak
i partnerdw terapii. Dlatego zalezy nam,
zeby systemy ciggtego monitorowa-
nia glikemii staty sie bardziej dostepne.
Dzieki ogtoszonej rozszerzonej refunda-
¢ji mamy nadzieje, ze tak sie stanie.
Rozmawiatfa: Bozena Stasiak
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Potrzeba
konsekwencg;ji
i wytrwatosci

ROZMOWA Z ANNA SLIWINSKA,
PREZES ZARZADU GEOWNEGO
POLSKIEGO STOWARZYSZENIA
DIABETYKOW.

W 2019 r. w Polsce wystartowat program Cities
Changing Diabetes (CCD), ktory dzis funkcjonuje
juz w miastach 41 krajow swiata. Jest skierowany
przede wszystkim do mieszkancow miast, gdyz
najwigcej 0osob chorujgcych na cukrzyce tu wlasnie
mieszka. Jak z punktu widzenia organizacji
pacjenckiej skupiajqcej osoby z cukrzycq ocenia
Pani ideg tego programu ?
To bardzo dobrze, ze program jest prowadzony wiasnie
w miastach, skoro wtasnie tam mieszka najwiecej oséb
z cukrzycg. Czesto tez sg to osoby majace tendencje do
niezdrowego trybu zycia: cechuje je bardziej siedzacy
tryb zycia. W czasie epidemii COVID-19 wiele 0sob prze-
szto na prace zdalng, niektére juz permanentnie, dzi$
maja duzo mniej ruchu, czesto za to wiecej jedzg. Nie-
stety w miastach ludzie czeSciej tez spozywajg niezdro-
we jedzenie, fast foody sg na wyciggniecie reki. A jedno-
cze$nie wykazuja mniejszg aktywnosc fizyczna.

Czy Polskie Stowarzyszenie Diabetykow wiqgcza sig
w akcje CCD, a jesli tak, to w jaki sposob?
Od poczatku jestesSmy partnerem tego projektu, bar-
dzo go popieramy. Konsultujemy materiaty, uczestniczy-
my w spotkaniach grupy zajmujacej sie tym projektem
i w konferencjach z nim zwigzanych. Staramy sie tez roz-
powszechnia¢ idee projektu Cities Changing Diabetes.

Polska edycja programu CCD skupia si¢ przede
wszystkim na szkotach, jest skierowana do
uczniow i nauczycieli, a celem jest zapobieganie
nadwadze, otytosci i ich konsekwencji, w tym
przede wszystkim cukrzycy typu 2. Czy ten
kierunek — profilaktyka w szkolach — jest stuszny ?

ZAPRENUMERU) BEZPLATNIE na www.swiatlekarza.pl
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FOT. ARCHIWUM PRYWATNE

Powinno si¢ zaczynac od edukacji dzieci?

Tak, ten kierunek oceniam jako stuszny - to, czego dzie-
Ci sie nauczg, bedg potem realizowaty w dorostym zy-
ciu. Wiadomo: czym skorupka za mtodu nasigknie... War-
to od najmfodszych lat uczy¢ dzieci dobrych nawykéw
i tego, jak wazny jest ruch i zdrowy styl zycia. A dzieci sg
podatne na edukacje, bardziej niz dorosli, ktdérzy maja
utrwalone nawyki, nie zawsze zdrowe. Poza tym dziecko,
ktére ma problem z otytoscig, zwykle ma ten problem
rowniez jako dorosty: ok. 80% dzieci z otytoscig staje sie
dorostymi z otytoscig. Dlatego warto skierowac dziatania
wiasnie na dzieci.

W czerwcu 2022 r. zaprezentowano raport
»~Szkola, gmina, system — partnerstwo przeciw
epidemii otylosci i cukrzycy w Polsce”, nazwany
sraportem otwarcia” programu CCD w Polsce.
Z raportu wynika, Ze nigdy wczesniej przyrost
masy ciata wsrod dzieci i nastolatkow w naszym
kraju nie byt tak wysoki jak obecnie. Epidemia
COVID-19 jeszcze te sytuacje pogorszyla. Czy ten
trend da si¢ odwrocic?
Styl zycia mozna zmieni¢ przez uczenie dzieci, podwyz-
szanie $wiadomosci - na pewno dzi$ wiedza na temat
zdrowego stylu zycia jest wieksza, niz byta kiedys$. Pro-
blemem jest pewnie to, ze nie kazdy te idee wciela w zy-
cie. Dobrze by byto, gdyby udato sie zorganizowac lekcje
o zdrowiu w szkotach. Podczas edukacji szkolnej powin-
no sie kfas¢ nacisk na nauke zdrowego stylu zycia. Moze
dzieki takim dziataniom epidemie otytosci da sie zaha-
mowac, a z czasem nawet odwrocic.
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» Jakie Pani zdaniem nalezy podjqc dzialania, jakie
interwencje zaplanowad, by ograniczyc epidemie
otylosci w Polsce, a w slad za niq epidemig

cukrzycy typu 2?

Duzo moéwi sie obecnie o masowych, nie zawsze uza-
sadnionych stanem zdrowia zwolnieniach z WF. Jestem
w stanie zrozumie¢ niektére dzieci - na przyktad drob-

na dziewczynka, ktérej Zle wycho-
dzg ¢wiczenia sitowe i otrzymuje za
to stabe oceny, a z innych przed-
miotdéw jest najlepsza uczennicy,
moze odczuwac do WF-u ogromna
niechec¢. Dlatego uwazam, ze warto
przemysle¢ kwestie oceniania dzieci
na lekcjach wychowania fizycznego.
Ponadto jedng z takich interwencji
bytoby tez uatrakcyjnienie samych
zajec¢ - idealnie bytoby, gdyby dzieci
miaty wybor, co chcg ¢wiczy¢: mysle,
ze gdyby tak byto, to tez nie odnoto-
wywalibysmy tylu zwolnien z lekgji.

Inng wazng kwestig sg badania bi-
lansowe dziecka - dzieki nim mozna
wczesniej wykry¢, ze ma ono nad-
wage. Jednak warto w to wigczyc
rodzicéw, gdyz mtodsze dzieci nie
decyduja o tym, co jedzg, jaka ak-
tywnos¢ fizyczng podejmujg. Dlate-
g0 konieczna bytaby akcja skierowa-
na do rodzicow - jesli dziecko ma
nadwage lub otytos¢, to prawdopo-
dobnie problem dotyczy catej rodzi-
ny. Istnieje zatem takze koniecznos¢
pracy z rodzicami.

Wazne jest tez szerzenie $wiado-
mosci, zeby mdwic¢ spoteczenstwuy,
ze cukrzyca to duzo bardziej powaz-
na choroba, niz sie wydaje, bo moze
powodowal ogromne powikfania.
Wazne sg tez programy samorzgado-
we zachecajgce do aktywnosci fizycz-
nej - juz mamy np. sitownie na Swie-
zym powietrzu. To bardzo dobrze,
warto jednak pamietac tez o prze-
strzeniach, ktére sprzyjajg chodzeniu
pieszo, o projektowaniu osiedli tak,
zeby mieszkancy mieli gdzie i$¢ na
spacer, uprawia¢ aktywnosc fizyczng,
wazne jest planowanie z gtowg prze-
strzeni w miastach, pozostawianie jak
najwiekszej ilosci terendw zielonych,
parkéw, skwerdw.

Bardzo wazne bytoby tez tworze-
nie poradni leczenia otytosci: zarow-
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PROGRAM CITIES
CHANGING DIABETES
funkcjonuje od 2014 1., to
Swiatowy program walki

z cukrzycq. Jego inicjatorami
sq Steno Diabetes Center
Copenhagen, University
College London oraz

firma Novo Nordisk. To
przedsiewzigcie globalne,
realizowane lokalnie: kazde
z miast decyduje, jakie
dziatania bedzie podejmowato,
biorgc pod uwage wlasne
uwarunkowania. Rada
Naukowa programu CCD

w Polsce zadecydowata, ze
dziatania w naszym kraju
nalezy rozpoczqc od szkot.
W program w naszym kraju
juz wiqcezyly sie samorzqdy
Krakowa i Warszawy.

RAPORT ,SZKOtA, GMINA,
SYSTEM - PARTNERSTWO PRZECIW
EPIDEMII OTYLOSCI | CUKRZYCY”
DOSTEPNY NA STRONIE:
HTTPS://IZWOZ.LAZARSKI.PL/
AKTUALNOSCI/RAPORT-SZKOLA-
GMINA-SYSTEM-PARTNERSTWO-
PRZECIW-EPIDEMII-OTYLOSCI-I-
CUKRZYCY/

no dla dzieci, jak i dla dorostych. PoruszaliSmy ten temat
rowniez przy okazji podatku cukrowego. To dobry kieru-
nek, sugerowany przez ekspertow.

W raporcie jest mowa, Ze dla opanowania epidemii
otylosci i cukrzycy konieczne sq wspolne dziatania
- szkoty, samorzqdu, systemu ochrony zdrowia.

Czy widzi Pani szanse¢ na takq
wspotprace? Takie dziatania sq
juz prowadzone?

Mysle, ze samorzadom powinno za-
leze¢ na zdrowych mieszkancach
miast, gmin, powiatéw. Powinno tez
na tym zaleze¢ systemowi ochro-
ny zdrowia - bo chory obywatel
jest kosztowny. Szkoty tez powinny
o to zadbag¢, bo ich rolg jest nie tyl-
ko przekazywanie wiedzy i eduka-
Cja z poszczegdlnych przedmiotow.
Szkota tez wychowuje, powinno jej
zaleze¢ na tym, zeby wdrazac pro-
gramy zapobiegajgce otytosci i cu-
krzycy typu 2 - wspdlnie z samorzg-
dami i systemem ochrony zdrowia.
Niektore samorzady rzeczywiscie po-
dejmujg juz temat, jednak wiadomo,
ze maja one rozne Srodki finansowe
i mozliwosci, a takze niejednakowe
priorytety.

Jako pierwsze do programu
CCD wiqczyly sie Warszawa
i Krakow. Czy sq juz widoczne
pierwsze dziatania? Kiedy mozna
spodziewac si¢ efektow programu
CCD, czyli przynajmniej
zmniejszenia rosnqgcego
trendu zachorowan na otytos¢
i cukrzyce?
Program rozwija sie, sg juz podejmo-
wane konkretne dziatania, cieszymy
sie, ze szkoly i samorzady chcg ze
sobg wspotpracowad. To jeden z ele-
mentéw, ktére dziatajg na korzysc
zdrowia. Na pewno jednak samym
tylko programem nie zahamujemy
rozwoju otytosci i cukrzycy typu 2,
cho¢ uwazam, ze program CCD jest
tu bardzo waznym elementem. My-
$le, ze na efekty programu CCD trze-
ba bedzie jeszcze troche poczekac,
najwazniejsze jednak, by by¢ konse-
kwentnym i wytrwatym.

Rozmawiata: Katarzyna Pinkosz



FOT. SYLWIA MIERZEWSKA

Jak czesto wystepuje u dzieci otytosc? I czy to
prawda, Ze polskie dzieci zajmujq niechlubne
pierwsze miejsce, jesli chodzi o tempo pojawiania
sig otytosci, sposrod wszystkich krajow

w Europie?
Nie mamy dobrej jakosci danych; rzeczywiscie wydaje
sie, ze przyrost masy cata u dzieci jest widoczny, trud-
no natomiast oceni¢, czy najszybszy w Europie. S3-
dze, ze jestesmy krajem w $rodkowej grupie europej-
skiej. Nie mamy tak duzego odsetka otytosci u dzieci jak
kraje Europy Potudniowej: Wiochy czy Grecja, ale nie
mamy tez tak dobrych wynikéw jak kraje skandynaw-
skie czy Niemcy. Nadwaga moze dotyczy¢ w Polsce juz
20% dzieci, a otytos¢ - od kilku do kilkunastu procent,
w zaleznosci od grupy wiekowej. To bardzo istotny pro-
blem zdrowotny i jedna z najczesciej pomijanych cho-
réb, ktére nie sg pokazywane w statystykach.

Jak na problem otylosci u dzieci i mtodziezy

wptyneta epidemia COVID-19?

Nie mamy ogdlnopolskich danych na ten temat, dyspo-
nujemy jedynie czastkowymi danymi z niektérych miast
czy wojewddztw. W Gdansku nie widzimy duzego po-
gorszenia w zakresie masy ciata u dzieci, by¢ moze sg
to niewielkie réznice, rzedu 2-3 kg, ktore nie przektada-
ja sie na odsetek dzieci z otytoscig. Widzimy za to po-
gorszenie wydalnosci fizycznej dzieci i mtodziezy, a to
moze bezposrednio przetozy¢ sie na zwiekszenie ryzyka
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trzeba leczyc¢
juz u dzieci

ROZMOWA Z DR. HAB. MICHALEM
BRZEZINSKIM Z KATEDRY | KLINIKI
PEDIATRII, GASTROENTEROLOGII,
ALERGOLOGII I ZYWIENIA DZIEC]
GDANSKIEGO UNIWERSYTETU

MEDYCZNEGO.

choroby otytosciowej w kolejnych latach. Trzeba jeszcze
poczekac na badania ogdlnopolskie. Dane z krajéw eu-
ropejskich pokazujg, ze pandemia wptyneta negatywnie
na nawyki zywieniowe dzieci i wydtuzyta czas spedzany
przez nie przed ekranem komputera (co réwniez byto
zwigzane z nauka w formie zdalnej). Niestety mato kra-
jow poradzito sobie z aktywizacjg mtodych ludzi.

Niepokojqce jest to, Ze nie do konca wiadomo,

jak wiele dzieci ma problem z otytosciq. Bo to
oznacza, Ze tej choroby nie traktuje si¢ powaznie.
Czekamy na wyniki badania Centrum Zdrowia Dziec-
ka, realizowanego w ramach Narodowego Programu
Zdrowia. Byto ono prowadzone wsréd populacji dzieci
w wieku od 6 do 18 lat. To pierwsze badanie od 2009 r.
na reprezentatywnej populacji dzieci; bedziemy mo-
gli porownag, jak to sie zmienito w perspektywie 10 lat.
Wstepne wyniki s dos¢ alarmujace, wskazujg na kil-
kuprocentowy wzrost w ciggu 10 lat, natomiast nie we
wszystkich populacjach i nie we wszystkich regionach.
Na pewno jest wiecej dzieci chorujacych na otytosc,
w perspektywie 10 lat to gigantyczna rdznica; rocznie
na otyto$¢ zapada kilka tysiecy dzieci.

Wspomniat Pan, jak wielu dzieci dotyczy problem
nadmiarowej wagi. A ile z nich ma rzeczywiscie
rozpoznang otytos¢? Zdarza si¢ Panu w gabinecie
stawiac takq diagnoze?
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» Jak najbardziej, stawiam jg bardzo regularnie. Podsta-
w3 jest powiedzenie pacjentowi, ze choruje. Moze sie ze
mng zgadzac lub nie, ale jesli jego wskaznik BMI jest po-
wyzej 95 centyla dla wieku i ptci, to jestem zobowigzany
postawi¢ tego typu diagnoze. Na co dzien pracuje w ga-
binecie gastroenterologii dzieciecej, pacjenci czesto przy-
chodzg z zaparciami czy bélami brzucha, a wychodzg ze
stwierdzong takze otytoscig. Czesto dla nich jest to zdzi-
wienie, bo po raz pierwszy pokazuje im sie, ze co$ jest
nie tak.

Lekarze pediatrzy sq przygotowani do stawiania

takich diagnoz?

Przygotowani sg, wystarczy mie¢ dobrg wage, wzrosto-
mierz i aktualne siatki centylowe. Rzeczywiscie wcigz
o chorobie otytosciowej niewiele sie méwi w populadji
pediatrycznej, raczej jest to postrzegane jako problem
estetyczny, zywieniowy, kwestia niedoboru ruchu. Kilka
lat temu w Polsce byty realizowane badania, ktére po-
kazaty, ze lekarze pediatrzy i lekarze rodzinni nie korzy-
stajg na co dzien z siatek centylowych i wiekszo$¢ z nich
nie stawia diagnozy otytosci, jesli pacjent bezposrednio
z tym problemem nie przyjdzie. Jesli przychodzi z prze-
ziebieniem, to ma rozpoznane przeziebienie. Podobnie
jest wsrdd dorostych, u ktorych wcigz stawiana jest dia-
gnoza nadcisnienia, cukrzycy typu 2, hiperlipidemii, cho¢
doskonale wiemy, ze jako pierwsze powinno by¢ posta-
wione rozpoznanie otytosci, bo w zdecydowanej wiekszo-
$ci cukrzyca typu 2, zaburzenia snu, hiperlipidemia (jesli
nie jest wrodzona) sg powiktaniami choroby otytosciowe;.

Kiedy zaczyna si¢ otylos¢? Czgsto mowi sig, ze dzieci

bedq si¢ wigcej ruszac i ,wyrosnq” z nadmiaru

kilogramow.
To wcigz powszechne przekonanie, ze dzieci ,wyrastajg”
z nadmiaru masy ciata. Badania, ktére zorganizowalismy
w Gdansku, mogac wielokrotnie obserwowac te same
dzieci w badaniach przesiewowych, wykazaly, ze u ok.
75-80% szesciolatkéw z nadwaga masa ciata w stosun-
ku do wysokosci bedzie coraz wyzsza. Ten problem be-
dzie sie nasilat w kolejnych 4-8 latach. Tylko niespetna
20% dzieci pozostanie w tym samym przedziale masy
ciata albo jg zredukuje. Btedem jest mowienie, ze dzieci
,Same schudng”. Chudniecie nie jest zresztg celem, to na-
rzedzie pozwalajgce zarzgdzac chorobg. Te mity bardzo
pogarszaja problem, bo to nieprawda, ze jak 2-3-latek
ma mase ciata wykraczajacg poza 95. centyl, to z czasem
,wyciagnie sie”. Tak sie nie stanie, bo musiatby przestac
nadmiarowo dostarczac energii, a nie bedzie tego robit,
jesli on i jego otoczenie nie zrozumie, ze taki schemat
odzywiania stwarza narastajgce problemy. Nie zaktadam,
ze nagle tata/mama/babcia/dziadek zmienig nawyki, bo
dziecko musi ,wyrosngc¢” i przestang go karmi¢ pozywie-
niem ztej jakosci.
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W wigkszosci przypadkow nadwaga/otytosc

w wieku dziecigcym bedzie tez oznaczac¢ nadwage/

otytos¢ w wieku dorostym?
Tak, natomiast w Polsce nie mamy tak dtugiego czasu ob-
serwacji. Mozemy sie odnosi¢ do danych amerykanskich
czy z krajow europejskich. W Polsce pierwsze badania doty-
Czace zywienia dzieci byty wykonywane w latach dwutysiecz-
nych. Jednak dane z innych populacji wskazujg, ze jest to
problem, ktéry bedzie narastat wraz z wiekiem. Jesli nie po-
dejmiemy interwencji w wieku nastoletnim, to ponad 80%
0s0b bedzie w przysztosci osobami z otyfoscig. Oczywiscie
wiekszos¢ 0séb z otytoscig w wieku dorostym nie chorowata
na otytos¢ w wieku dzieciecym, bo choroba nasila sie przez
lata. Im wcze$niej zacznie wystepowac¢ problem nadmiaro-
wej masy ciafa, ktéry powoduje gigantyczne konsekwencje
spoteczne, psychologiczne i medyczne, tym szybciej one za-
czng wystepowac. Kiedy$ nadcisnienie pojawiato sie u 0sob
60+, teraz u oséb 40+, a za 10-15 lat to bedzie populacja
0s0b 20+. Podobnie jest z zaburzeniami lipidowymi czy go-
spodarki weglowodanowej. Cukrzyca typu 2 nadal stanowi
rzadko$¢ w populacji dzieciecej, ale liczbowo dzieci z cukrzy-
3 typu 2 z roku na rok jest coraz wiecej.

Wspomniat Pan, Ze na potudniu Europy jest wigcej
dzieci z otytoscig, a na pétnocy mniej. Jaki jest klucz
do profilaktyki, jak zapobiec nadwadze i otylosci?
Sq dobre przyklady z innych krajow?
Profilaktyka to temat bardzo szeroki. Mozemy mowic
0 dziataniach na poziomie indywidualnym i to bedzie
wiasciwa edukacja zywieniowa dzieci i rodzicow. Kraje
skandynawskie pod tym wzgledem przodujg: tam uczy
sie mtodych ludzi i ich otoczenie, co to jest zdrowa zyw-
nos¢, jest duza dostepnos¢ do zdrowej zywnosci, tradycja
w miare rozsgdnego odzywiania sie. Teoretycznie mozna
by powiedzie¢, ze Wiochy i Grecja jako kraje o Swietnym
dostepie do swiezych warzyw i owocdw tez takie powin-
ny by¢, ale tam jest bardzo dobry dostep do produktow
wysoko przetworzonych i ludzie chetnie z tego korzysta-
ja, w odrdéznieniu od krajéw nordyckich.

Pierwszy punkt na poziomie indywidualnym to edu-
kacja zywieniowa. Na poziomie masowym to zapewnie-
nie dostepu do zdrowej zywnosci i aktywnosci fizycznej.
Kolejna rzecz to budowanie wsparcia spotecznego, kté-
re pozwala ksztattowac umiejetnosci rozwigzywania pro-
blemdw w sposéb inny, niz sieganie po jedzenie, ktére
jest postrzegane jako ,dobry przyjaciel” na trudne cza-
sy. Kolejny element to ograniczanie dostepnosci do wy-
soko przetworzonej zywnosci, np. wprowadzony w Pol-
sce podatek cukrowy to krok w dobrg strone. Pytanie
tylko, co robimy z zyskiem z tego podatku: powinien by¢
przeznaczany na dziatania profilaktyczne, edukacyjne, ale
réwniez na budowanie sieci wsparcia oraz osrodkow te-
rapeutyczno-leczniczych dla pacjentéw z chorobg otyto-
Sciowq i powikfaniami.



Jak leczyc otytosc u dzieci i mtodziezy ?
Mamy kilka dostepnych metod i sg one praktycznie ta-
kie same jak w populacji dorostych. To po pierwsze
dziatania behawioralne, czyli zmiana systemu odzywia-
nia, zmiana nawykéw w zakresie aktywnosci fizycznej,
wsparcie kompetencji w zakresie radzenia sobie z ciez-
kimi problemami. Te dziatania sg skuteczne, pod warun-
kiem dtugoterminowego prowadzenia. Taka osoba musi
by¢ pod opieka specjalistow
przez dugi czas. Diugofalo-

Pediatrzy sq przygotowani do leczenia otylosci?
Obawiam sie, ze co do zasady lekarze nie sg nauczeni
leczenia otytosci, bo nadal pokutuje mit, ze otytos¢ to
skutek obzarstwa i lenistwa. A czesto problemy wynika-
j3 z tego, ze te osoby nie majg alternatywnych sposo-
bow radzenia sobie z sytuacjg stresowg, za to majg do-
step do zywnosci o niskiej jakosci, wysokim potencjale
energetycznym, nie uprawiajg aktywnosci fizycznej, bo
nie ma kto tych dzieci
odprowadzi¢ na zaje-

we, roczne/dwuletnie pro-
gramy interwencyjne, w kto-
rych rodzina i dziecko s3
objeci opieka interdyscy-
plinarng, w ramach ktorej
dziatajg lekarz, psycholog,
terapeuta, pracownik so-
cjalny i pomagajg utrzymac
brak przyrostu masy ciata
u wiekszosci dzieci, pozwa-
lajg rowniez jg redukowad, a takze zmieni¢ nawyki zy-
wieniowe, co obniza ryzyko wystgpienia choréb serco-
wo-naczyniowych w przysztosci.

Kolejng rzeczg jest chirurgia bariatryczna: mamy w Pol-
sce dwa osrodki wykonujgce takie zabiegi, kolejne szyku-
j3 sie do rozpoczecia dziatalnosci. Pacjenci z otytoscig
znacznego stopnia nie sg w stanie podjg¢ krokdw, ktére
pozwolg im zredukowa¢ mase ciata. Czesto jedyng zmia-
na, ktérej mogg dokonag, jest ,przestac jes¢”, ale nie tedy
droga. To daje krotkofalowe efekty. Nowg forme leczenia
stanowi farmakoterapia, czyli podawanie analogéw GLP-
1, ktére sg dopuszczone dla oséb powyzej 12. r.z2.

To sg trzy gtdwne obszary interwencji, w ramach
ktérych widzimy naprawde spektakularne efekty sku-
tecznych interwencji - zaréwno zywieniowych i tych
dotyczacych aktywnosci fizycznej, jak i wynikajace z za-
stosowania chirurgii bariatrycznej czy leczenia farma-
kologicznego. Oczywiscie zadna z tych metod nie jest
pozbawiona wad. Aby byty efektywne, trzeba do nich
podchodzi¢ w sposob systemowy i dopasowac metode
leczenia do pacjenta.

Leczenie farmakologiczne otylosci u dzieci jest

bezpieczne?
Zawsze trzeba wazy¢ ryzyko, nikt natomiast nie zada-
je pytania, czy leczenie farmakologiczne nadcisnienia tet-
niczego jest bezpieczne, jesli okazuje sie konieczne. Tu
jest podobnie. Zaréwno zaburzenia weglowodanowe, jak
i nadcisnienie tetnicze da sie wyleczy¢ wytgcznie poprzez
redukcje masy ciata. W wiekszosci przypadkdéw wystarczy
5-10% redukcji wyjsciowej masy ciafa, zeby w duzym stop-
niu zauwazy¢ efekty kliniczne, co przekfada sie na zmniej-
szenie dawek lekdw lub mozliwos¢ ich odstawienia, zardw-
no jesli chodzi o cukrzyce, jak i nadcisnienie tetnicze.

ZAPRENUMERU) BEZPLATNIE na www.swiatlekarza.pl

Pierwszy punkt na poziomie
indywidualnym to edukacja Zywieniowa.
Na poziomie masowym to zapewnienie
dostepu do zdrowej Zywnosci

i aktywnosci fizycznej.

Cia sportowe, a pla-
ce zabaw na nowych
osiedlach realnie nie
istniejg. Podobnie
jest na wsiach. Przez
wiele lat wydawato
sie nam, ze na wsi
dzieci sg bardziej ak-
tywne, ale dzi$ tak juz
nie jest - co pokazuja
najnowsze badania. Dzieci nie muszg pracowac na roli,
nie muszg pomagac rodzicom.

Lekarze nadal sg przekonani, ze otyto$¢ to bardziej
problem indywidualny. Powinnismy zacza¢ zmienia¢ my-
Slenie. Metody leczenia sg bardzo skuteczne i bezpiecz-
ne. Brakuje osrodkow, ktére pozwolityby leczy¢ pacjen-
téw zachowawczo.

Wspomniat Pan, Ze jezeli dzieci lub mtodziez sq

leczeni dtugotrwale (okoto 2 lat), przynosi to efekt.

Jakie zmiany systemowe bylyby wiec wazne?
To duze wyzwanie, nie mamy jednoznacznych rekomen-
dacji, jak te dziatania powinny wyglada¢ w perspekty-
wie systemowej, bo nie ma kraju, ktéry to zrobit ideal-
nie. Wydaje sie, ze najbardziej kompleksowo w ostatnich
latach podeszta do tego problemu Irlandia Pétnocna.
Udato sie tam stworzy¢ ztozony system, rekomendowa-
ny przez wiele towarzystw naukowych. To trzystopniowe
osrodki, w ktérych na poziomie podstawowym jest do-
step do leczenia behawioralnego, do lekarza, pielegniar-
ki, dietetyka, psychologa. Drugi poziom to osrodki spe-
cjalistyczne, w ktérych jest prowadzona farmakoterapia,
a trzeci to kliniki, leczace pacjentdéw z otytoscig olbrzy-
mig, powiktania otytosci, a takze zajmujace sie chirurgia
bariatryczng. Takie rekomendacje przedstawilismy decy-
dentom, w tym ministrowi zdrowia.

Rekomendacje sq, czekamy tylko na ich
wprowadzenie ?
7 ostatnich informacji wiemy, ze ministerstwo wyra-
zito aprobate tego pomystu i pracy w tym obszarze.
Mam nadzieje, ze rzeczywiscie uda sie rozpoczac te
dziatania.

Rozmawiata: Katarzyna Pinkosz
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Fitoterapia w leczeniu zapalenia zatok

ROZMOWA Z DR. N. MED. PIOTREM RAPIEJKO, OTOLARYNGOLOGIEM Z KLINIKI
OTOLARYNGOLOGI WOJSKOWEGO INSTYTUTU MEDYCZNEGO W WARSZAWIE.

Jesieniq obserwujemy zwigkszonq

czestos¢ wystepowania ostrego

zapalenia zatok przynosowych,

szczegolnie u dzieci. Jakie objawy

towarzyszq temu schorzeniu?
Oprécz zatkania nosa, zwykle jest to
jeszcze bdl lub uczucie rozpierania
w obrebie twarzoczaszki, katar oraz ka-
szel. Jednym z objawdw jest tez utrata
lub zaburzenia wechu, ale ten objaw
U dzieci jest trudniejszy do stwier-
dzenia. U matych pacjentdw wystepu-
je kaszel, spowodowany Sciekaniem
wydzieliny produkowanej przez btone
Sluzowg nosa i zatok. Zgodnie z wy-
tycznymi EPOS 2020 (European Po-
sition Paper on Rhinosinusitis and
Nasal Polyps), jesli co najmniej dwa
objawy utrzymujg sie do 12 tygodni,
mamy do czynienia z ostrym zapale-
niem zatok, natomiast powyzej 12 ty-
godni - z przewleklym zapaleniem za-
tok przynosowych.

Co powoduje zapalenie zatok ?
W mniej wiecej 99% przyczyng ostre-
g0 zapalenia zatok jest infekcja wiru-
sowa, zakazenie wywofane przez ry-
nowirusy, koronawirusy, wirusy RS,
grypy i paragrypy oraz adenowiru-
sy. Nastepstwem zakazenia wiruso-
wego moze by¢ zakazenie bakteryj-
ne, rozwijajgce sie zaledwie w 0,5-2%
przypadkéw. Ostre zapalenie zatok
przynosowych ma zazwyczaj charak-
ter choroby samoograniczajgcej sie.
Cho¢ wiekszos¢ przypadkéw wyste-
puje w przebiegu infekdji wirusowej,
to do lekarzy zgtaszaja sie gtéwnie pa-
cjenci z nadkazeniami bakteryjnymi,
a czasami nawet z groznymi powikta-
niami. Szybkie rozpoczecie leczenia
objawowego moze przyczyni¢ sie nie
tylko do szybkiego ustagpienia upor-
czywych dla chorego objawdw, ale
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znaczgco zmniejszy¢ ryzyko nadkaze-
nia bakteryjnego i tym samym zmniej-
szy¢ czestos¢ stosowania antybio-
tykoterapii. W schematach leczenia
zapalenia zatok przynosowych w do-
kumencie EPOS 2020 i Rekomenda-
cjach Leczenia Pozaszpitalnych Zaka-
zen Ukladu Oddechowego zaleca sie
unikanie antybiotykoterapii.

Jak powinna wyglgdac terapia?
Wielu chorych naduzywa miejscowo
dziatajgcych srodkéw, np. alfa-mime-
tykdw, ktére maja szereg dziatan nie-
pozadanych - zaréwno miejscowych,
jak i ogodlnych. Jesli nie udroznimy
nosa, a szczegdlnie przewodu noso-
wego $rodkowego, niezwykle wazne-
go dla wentylacji zatok, oraz nie udroz-
nimy okolicy ujécia trabki stuchowej, to
zwieksza sie ryzyko, ze chory przyjdzie
do lekarza po tygodniu z objawami za-
palenia ucha srodkowego lub bakteryj-
nym zapaleniem zatok. Trzeba pamie-
ta¢, ze ostre zapalenie btony Sluzowe;j
nosa i zatok przynosowych jest cho-
roba o ztozonej patofizjologii, w kto-
rej gfdwnymi zaburzeniami sg: obrzek
zapalny btony $luzowe] nosa i zatok,
zwezenie Uj$¢ zatok oraz zmniejsze-
nie aktywnosci uktadu Sluzowo-rzesko-
wego. Zakazenie wirusowe prowadzi
do uszkodzenia nabtonka rzeskowego
i uwolnienia prozapalnych cytokin oraz
obrzeku btony sluzowej.

W leczeniu nalezy skoncentrowac
sie na zmniejszeniu obrzeku btony $lu-
zowej nosa (w pierwszej fazie choroby)
oraz na rozrzedzeniu gestej sluzowej
wydzieliny i pobudzeniu rzesek w dru-
giej, powirusowej fazie choroby.

W ostatnich latach podkresla sie
role lekéw ziotowych. Nie wszystkie
majg udowodniong skutecznos¢, ale
rolg lekarza jest wskazanie tych, ktére

zostaly skutecznie przebadane w za-
paleniu zatok przynosowych. Niedaw-
no w Polsce pojawity sie nowe leki,
ktére zawierajg mieszanine olejkow
eterycznych, np.: eukaliptusowego,
pomaranczy stodkiej, mirtu i cytryny,
0 bardzo korzystnym wptywie na stan
btony Sluzowej drdg oddechowych,
ruch rzesek i wydzieline sluzowg. Wy-
kazujg swoje dziafanie przede wszyst-
kim dzieki obecnosci monoterpendw:
d-limonenu, 1,8 cyneolu i alfa-pinenu.
Te leki sg nowe w Polsce, ale na Swie-
Cie zostaty zarejestrowane i gruntow-
nie przebadane od ponad 50 lat.

Czy fitoterapia to nowy kierunek
w leczeniu zapalenia zatok ?

Ostatnio w wiekszym stopniu w le-
czeniu zapalenia zatok przynoso-
wych koncentrujemy sie na naprawie
uszkodzonej przez infekcje wirusowa
btony sluzowej, poprawie ruchu rze-
sek, uptynnieniu gestego, zalegajgce-
go $luzu. W dokumencie EPOS 2020,
bedacym najwazniejszym dla laryngo-
logéw Zrédfem wiedzy na temat za-
palenia zatok przynosowych, zostata
podkreslona bardzo wazna rola le-
kow ziotowych. Ponadto wskazuje sie
tam konkretne preparaty, wymienia
ich nazwy handlowe, co jest rzadkoscig
w przypadku standardéw medycznych.
W kraju mamy natomiast inny problem
- suplementy diety, ktére nie podlega-
ja kontroli nadzoru farmaceutycznego
i nie s3 monitorowane ze wzgledu na
mozliwe dziafania niepozadane. Dla-
tego podkreslam, ze wszystkie zalece-
nia terapeutyczne dotyczace leczenia
zapalenia zatok przynosowych odno-
szace sie do fitoterapii mowig wprost
o konkretnych lekach ziotowych, a nie
o suplementach diety.

Rozmawiata: Bozena Stasiak
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FOT. ARCHIWUM PRYWATNE

Pacjenci z postepujgcym
kostniejgcym zapaleniem
miesni czekaja na lek

Fibrodysplasia ossificans
progresiva (FOP), czyli postepujqgce
kostniejgce zapalenie migsni, to
ultrarzadka choroba o podtozu
genetycznym, o ktorej mowi sig, Ze
zamienia ludzi w Zywe posqgi. Co
jest w niej takiego niesamowitego,
Ze budzi groze?
Przede wszystkim jej objawy, wyrdznia-
jace sie na tle innych rzadkich, a nawet
ultrarzadkich choréb. Charakterystycz-
ne dla niej jest tworzenie sie zmian ko-
stnych w miejscach, w ktorych ich nie
powinno by¢. W FOP dochodzi do po-
stepujgcego kostnienia pozaszkieleto-
wego miesni i tkanek miekkich. Fran-
cuski badacz Guy Patin, ktéry opisat
te objawy po raz pierwszy w 1692 r.,
zaobserwowat je u kobiety wyglgdaja-
cej, jakby ,zamienita sie w drewno”. Ko-
stniejacym zapaleniem miesni nazwat
to tajemnicze schorzenie w 1868 r.
niemiecki lekarz Theodore von Dusch,
a pod nazwg FOP (fibrodysplasia ossifi-
cans progresiva) choroba znana jest od
1960 r., kiedy to odkryto, ze do skost-
nienia dochodzi réwniez w wiezadtach,
powieziach i $ciegnach.
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FOP wystepuje w mniej wigcej

1 przypadku na 1,36 mln populacji,

co potwierdza, jak bardzo rzadka

jest ta choroba. W Polsce choruje

na niq 26 osob. Co dzis wiadomo

o postepujgcym kostniejgcym

zapaleniu migsni?
Jest to choroba uwarunkowana ge-
netycznie, prowadzi do niej mutacja
w genie ACVRT, odpowiedzialnym za
prawidtowe wytwarzanie biatka recepto-
worego ACVRT/ALK2. Na skutek mutacji
gen nie zostaje wytgczony i nadal pozo-
staje aktywny, prowadzac do tworze-
nia sie nowych kosci, juz poza uktadem
kostno-szkieletowym. Odkrycie mutadji
w genie ACVRT zawdzieczamy naukow-
com z Uniwersytetu Pensylwania, pod
kierownictwem prof. Frederika Kapla-
na, w 2006 r.

Poruszajqca jest historia

36-letniej kobiety, ktora zostala
zdiagnozowana dopiero po

8 latach niewlasciwego leczenia,

a nietrafione diagnozy i terapie
niewgtpliwie przyczynily si¢ do
stanu, w jakim obecnie si¢ znajduje.

Charakterystyczne zmiany
obserwowane w przebiegu
FOP, (Zrodto: www.
focusonfop.com/know-fop)



»1a choroba przeksztalcita moje ciato w wigzienie
i przewrdcila je do gory nogami” — mowi dzis
pacjentka. Czy tak trudno zdiagnozowac FOP,
skoro objawy - kostnienie migsni i tkanek —
wydajq si¢ charakterystyczne?
Jednym z pierwszych objawdéw FOP, ktory mozna za-
obserwowac¢ juz u noworodka, jest charakterystyczne
ustawienie duzych paléw stép, ktére sg zwrdcone do
wewnatrz, w kierunku reszty stopy. | na tym etapie na-

Jednym z pierwszych objawéw FOP, ktory mozna
zaobserwowac juz u noworodka, jest charakterystyczne
ustawienie duzych palow stop, ktdre sq zwrdcone do
wewngtrz, w kierunku reszty stopy. I na tym etapie
nalezatoby wykonac odpowiedniq diagnostyke, test
genetyczny na obecnos¢ mutacji w genie ACVRI. Jednak
Swiadomosc lekarzy, ze to moze by¢ FOP, jest znikoma.

lezatoby wykona¢ odpowiednig diagnostyke, test ge-
netyczny na obecnos$¢ mutacji w genie ACVRT. Jednak
Swiadomos¢ lekarzy, ze to moze by¢ FOP, jest znikoma.
Nawet kolejne objawy, takie jak twarde guzy pojawiaja-
ce sie w okolicy szyi, kregostupa i nég, kierujg ich po-
dejrzenia w innych kierunkach, np. nowotworu. | wysy-
taja pacjenta na operacje, ktora tylko zaostrza przebieg
choroby. Podobnie jak urazy. Jedna z naszych pacjentek,
u ktérej koslawos¢ duzych palcéw u stép nie wzbudzi-
ta zainteresowania u lekarzy, pod koniec 3. r.z. dozna-
ta urazu kolana po wypadku na rowerze. Przeszta kilka
operacji, a kazda z nich konczyta sie powstawaniem no-
wych guzéw kostnych. Prawidtowo zdiagnozowana zo-
stata dopiero po kilku kolejnych latach.

Moéwi Pani: ,Moim marzeniem jest, aby kazde

dziecko, ktore rodzi si¢ z wadq paluchow,

miato wykonane badanie genetyczne. Dla FOP,

postepujagcego kostniejqcego zapalenia migsni,

jest objawem patognomicznym, a wigc takim,

ktorego znalezienie u pacjenta czesto wystarcza do

rozpoznania choroby, jest on swoisty tylko dla niej.

Jednak rzeczywistosc pacjentow z chorobg FOP

wyglgda inaczej”.
Niestety, zgtaszaja sie do nas pacjenci wczesniej lecze-
ni na rézne schorzenia, z postepujaca niepetnospraw-
noscig spowodowang przez chorobe, ktéra latami nie
byta zdiagnozowana. Jak np. 12-letnia dziewczynka,
ktéra miata widoczne objawy juz w wieku 3 miesiecy,
a kolejne pojawiaty sie w nastepnych latach. Kiedy tra-

ZAPRENUMERU) BEZPLATNIE na www.swiatlekarza.pl

fita do nas, miata za sobg juz kilka zaostrzen. A gdyby
w pierwszych miesigcach zycia wykonano jej test w kie-
runku mutacji w genie ACVRT, nie musiataby przecho-
dzi¢ niepotrzebnych zabiegdw, ktére pobudzaty pro-
gresje choroby.

Ta choroba przebiega z zaostrzeniami i okresami
remisji?
Tak, okresy wyciszenia mogg trwa¢ nawet kilka miesie-
cy, a nawet lat. Nowe zmia-
ny kostne mogg pojawic sie
nagle, np. na skutek jakiego$
urazu, iniekcji, zabiegu, w tym
stomatologicznego. U o0so-
by zdrowej normalng reakcja
na uraz mechaniczny jest si-
niak, u osoby chorej na FOP
- obrzek tkanki i kostnienie.
Dlatego tak wazne jest unika-
nie czynnikéw wyzwalajgcych
tworzenie sie nowych zmian.
Kazda taka zmiana zwieksza
ryzyko coraz wiekszej niepet-
nosprawnosci.

Do tej pory jedynq metodq leczenia tej rzadkiej

choroby, choc raczej nalezatoby powiedziec:

metodq jedynie spowalniania dalszego jej

rozwoju, byly niesteroidowe leki przeciwzapalne,

glikokortykosteroidy i czasami bisfosfoniany. Czy

sytuacja chorych ulegla ostatnio poprawie?
Od chwili odkrycia przyczyny choroby rozpoczety sie ba-
dania w celu wynalezienia bezpiecznego i skuteczne-
go leku. Niestety, do dzi$, na terenie Unii Europejskiej
nie mamy zarejestrowanego leczenia dla chorych z FOP.

Oczekujemy na rejestracje EMA w tym wskazaniu. Jej

termin to pierwszy kwartat przysztego roku, dlatego nie
umiem odpowiedzie¢ na pytanie, kiedy polscy pacjenci
beda mogli by¢ nim leczeni.

Edukacja lekarzy jest niezbedna. Ale jak mogliby
do tej wiedzy dotrze¢? Wiedza dotyczqca chorob
rzadkich, a juz zwlaszcza ultrarzadkich, jest wsrod
lekarzy znikoma.
My tu w Rzeszowie jestesmy jedynym osrodkiem zajmu-
jacym sie chorymi na FOP. Nam, mozna powiedzie¢, jest
juz tatwiej. Chetnie stuzymy pomoca, przyjmujemy cho-
rych z catej Polski. Musimy szerzy¢ wiedze na temat FOP,
gtownie wsrdd lekarzy neonatologdéw, ortopedodw, onko-
logdw i lekarzy pierwszego kontaktu. Powtdrze, ze moim
marzeniem jest, by kazde dziecko, ktére rodzi sie z wadg
paluchdw, miato wykonane badanie genetyczne.
Rozmawiata: Bozena Stasiak

Materiat powstat przy wspdfpracy firmy lpsen Poland Sp. z o.o.
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Choroby rzadkie: trzeba
posktadac wiele klockow

Choroby rzadkie wychodzq dzis z cienia, mowi si¢

o nich coraz wigcej. To m.in. zastuga tego, ze juz

od roku funkcjonuje Plan dla Choréb Rzadkich,

ktorego jest Pan jednym ze wspottworcow. Jak dzis

ocenia Pan jego realizacje?
Bardzo wazne jest to, ze dzieki determinadji wielu oséb,
po wielu latach pracy, Plan dla Choréb Rzadkich zostat
przyjety. Chciatbym tu bardzo podziekowa¢ panu mini-
strowi Adamowi Niedzielskiemu, ktéry doprowadzit do
tego, ze plan przyjeto dzieki ustawie. Wiosng tego roku
zostata powotana Rada ds. Choréb Rzadkich, ktérej prze-
wodniczy prof. Anna Latos-Bielariska. Rada dziata bardzo
dynamicznie, sg przygotowywane kolejne elementy zwig-
zane z realizacjg planu.

Jak wiele chorob rzadkich zostato zdiagnozowanych
do tej pory?

Za chorobe rzadkg uznaje sie takg, ktéra wystepuje z cze-
stoscig mniejsza niz 5 przypadkdéw na 10 tys. mieszkan-
cow, niezaleznie od pfci i wieku. Wraz z postepem me-
dycyny, a szczegdlnie badan genetycznych, codziennie
opisywane sg nowe choroby. W starszym pismiennictwie
mowi sie, ze jest ich ok. 8 tys., wedtug mnie obecnie moze
by¢ ich nawet ponad 10 tys. Na choroby rzadkie choruje
8-10% populacji. To bardzo duza grupa, w Polsce moze
nawet 4 min oséb. W krajach anglosaskich wyréznia sie
ponadto choroby ultrarzadkie, wystepujace z czestoscig
ponizej 1 na 50 tys. 0sob.

Czesto podkresla Pan, Ze w przypadku wigkszosci

chorob rzadkich do dzis nie ma leczenia celowanego,
ktore spowodowatoby wyleczenie.
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To fakt: w wiekszosci przypadkow takich terapii nieste-
ty nie ma. Dlatego tak wazne jest zeby, gdy istnieje sku-
teczna terapia, byta ona dostepna dla pacjentéw. Warto
tu podkresli¢, ze dzieki przychylnosci pana Macieja Mit-
kowskiego - Podsekretarza Stanu Ministerstwa Zdro-
wia - i catego Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji
tego ministerstwa, coraz wiecej nowoczesnych lekow jest
w Polsce wprowadzanych i refundowanych, poszerzane
sg takze mozliwosci i wskazania do terapii. Widac to na
przyktadzie Zespotu Koordynacyjnego ds. Choréb Ultra-
rzadkich, ktérym mam zaszczyt kierowac. Nowe progra-
my lekowe zostaty niedawno wprowadzone, np. w profi-
laktyce dziedzicznego, nawracajgcego ciezkiego obrzeku
naczynioruchowego (HAE). Obserwujemy czasem spekta-
kularne sukcesy, gdy dzieki leczeniu ustepujg objawy, np.
u 0séb z chorobg Gauchera, ktére wczesniej nie mogty
chodzi¢ z uwagi na bdéle kostne, miaty znacznie powiek-
szong watrobe i Sledzione. W tej chorobie leczenie jest
dostepne dla polskich pacjentéw od wielu lat.

Najbardziej spektakularne w ostatnim czasie byto
wprowadzenie do refundacji terapii genowej w SMA, kté-
ra umozliwia niejako wyeliminowanie tej choroby. Podob-
nych nowoczesnych terapii jest wiecej, to m.in. nowocze-
sne leki w mukowiscydozie. Jeszcze niedawno wiekszos¢
pacjentéw z tg chorobg umierata w okresie miodzien-
czym, obecnie w wielu przypadkach mozliwe jest skutecz-
ne leczenie, znacznie wydtuzajgce zycie tych chorych i po-
prawiajgce jego jakos¢. Pojawiajg sie tez nowe, skuteczne
terapie w chorobach hematoonkologicznych, np. niedaw-
no w ostrej biataczce szpikowej w refundacji znalazly sie
cztery bardzo nowoczesne leki.

Od momentu ogtoszenia Planu dla Chordb Rzadkich
prace nad wprowadzeniem nowych terapii przyspieszyty.



Jeszcze przed wprowadzeniem planu nowe terapie
wchodzily do refundacji, np. w chorobie Gauchera,
Fabry’ego, cho¢ dziato si¢ to powoli. Obecnie wida¢
to przyspieszenie?
Tak, widoczne jest znaczne zwiekszenie liczby wnioskow
o refundacje nowoczesnych metod terapii, co bardzo cie-
szy zardowno pacjentéw oraz ich rodziny, jak i lekarzy.

W przypadku niektorych chorob, np.
onkologicznych, nowymi programami lekowymi
czesto sq obejmowani tylko niektorzy pacjenci.
A jak to wyglgda w przypadku chordb rzadkich: czy
rowniez sq ograniczenia?
Zawsze sg pewne ograniczenia, wynikajgce np. z Charak-
terystyki Produktu Leczniczego albo wynikéw badan kli-
nicznych, jesli chodzi o skutecznos¢ leku, wiek pacjenta,
stopien zaawansowania choroby.

Najwieksze szanse na refundacje majg leki charakte-
ryzujgce sie najwiekszg skutecznoscig. Moim zdaniem
one powinny by¢ refundowane jak najszerzej. Oczy-
wiscie, zawsze zwraca sie uwage réwniez na cene, ale
przede wszystkim liczy sie skutecznos¢. Przyktad: lecze-
nie genowe SMA jest bardzo kosztowne, ale wystarczy
jednorazowe zastosowanie takiej terapii. Jest wiele re-
fundowanych terapii, ktérych koszty przekraczajg pot
miliona czy nawet milion zt rocznie na jednego pacjenta.
Dlatego, moim zdaniem, najwazniejsza jest skutecznos¢
leku, bo te nowoczesne terapie czesto zmieniajg zycie
pacjentow.

Jak ocenitby Pan dzis dostep pacjentow w Polsce do
lekow w chorobach rzadkich?
Na to pytanie nie ma jednoznacznej odpowiedzi. Na pew-
no bardzo sie poprawit i nadal sie poprawia. Nie zapomi-
najmy jednak, ze s3 tysigce chordb rzadkich, a tylko nie-
wielka cze$¢ z nich ma celowane leczenie.

Pacjentom czesto bardziej dokucza odyseja
diagnostyczna - gdy przez wiele lat chodzq od
lekarza do lekarza, w poszukiwaniu diagnozy. Czy
poprawa dostegpu do badan genetycznych, ale tez np.
badania przesiewowe, zmieniq te sytuacje?
Obecnie jest ponad 30 chordb objetych badaniami prze-
siewowymi u noworodkdw; mysle, ze ta liczba bedzie sie
nadal zwieksza¢, jednak w ten sposéb mozna zdiagnozo-
wac tylko niewielkg liczbe chordb.

Kwestia dtugotrwatej diagnostyki jest bardzo ztozona,
przede wszystkim trzeba potozy¢ wiekszy nacisk na edu-
kacje lekarzy: jesli jakie$ objawy sg niecharakterystyczne,
nie pasujg do obrazu zadnej choroby, nasilajg sie mimo
préb leczenia, to tych pacjentéw nalezy kierowa¢ do
osrodkéw specjalistycznych/referencyjnych. Konieczne
sg nie tylko kursy i szkolenia dla lekarzy POZ i catego per-
sonelu medycznego, ale niezbedna staje sie tez eduka-
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Cja spofeczenstwa na temat choréb rzadkich. Na pewno
konieczne jest zwiekszenie mozliwosci badan genetycz-
nych, ale réwniez innych badan, gdyz niektére choroby sa
uwarunkowane metabolicznie lub immunologicznie. Ge-
netyka oczywiscie jest na pierwszym miejscu, ale nalezy
pamieta¢ o innych badaniach, ktére moga przyspieszy¢
postawienie diagnozy.

Skoro wigkszosc chorob rzadkich nie ma celowanego
leczenia, to konieczny jest tatwiejszy dostep do
rehabilitacji, ale tez lepsza opieka nad pacjentami.
Czy widzi Pan pod tym wzgledem poprawe?
Jak wspominatem, jest ponad 10 tysiecy choréb rzadkich,
7 ktérych wiekszos¢ diagnozuje sie u dzieci. Wiele z nich
to ciezkie choroby, jednak postep medycyny powoduje,
ze mamy coraz wiecej mozliwosci leczenia. Umieralnos¢
dzieci z powodu choréb rzadkich zmniejsza sie. Popra-
wia sie tez jakosc¢ ich zycia, szczegdlnie gdy sg objete od-
powiednim leczeniem i opiekg medyczna, a takze opieka
spoteczna. Istotne jest réwniez poszerzenie mozliwosci
edukacyjnych dla dzieci z chorobami rzadkimi, a w przy-
padku dorostych - tworzenie stanowisk pracy dla oséb
z réznego typu chorobami rzadkimi i réznymi niepetno-
sprawnosciami. Mysle, ze jest jeszcze wiele do zrobienia
pod tym wzgledem. Przede wszystkim aktualnie przyjety
Plan dla Choréb Rzadkich obejmuje sfere medyczng. Nie
ma elementéw dotyczacych opieki spotecznej, socjalnej,
edukacji, pracy zawodowej. Dlatego wiele jeszcze mamy
do zrobienia, jesli chodzi o dziatania moggce poprawic ja-
kos¢ zycia tych chorych iich rodzin. Wymaga to komplek-
sowych dziatan.

Czy kazdy pacjent - jesli uzyska diagnoze swojej
choroby — ma szansg trafic¢ do osrodka, ktory sig nig
zajmuje?
Bardzo wazne jest to, zeby powstata odpowiednia liczba
centrow specjalistycznych/referencyjnych, gdzie pacjent
bytby pod opiekg specjalistow. Konieczna jest szybka dia-
gnostyka, by pacjenci trafiali do o$rodkéw, gdy jeszcze
nie maja objawodw, a szczegdlnie powiktan choroby. Waz-
ne staje sie tez zwiekszenie mozliwosci refundacji no-
wych, skutecznych metod terapii, gdy s one dostepne.
Dla poprawy sytuacji oséb z chorobami rzadkimi naj-
bardziej istotne jest, zeby udato sie posktadac wiele
klockéw, takich jak poprawa diagnostyki, dostep do sku-
tecznego leczenia (tam, gdzie to jest mozliwe), opraco-
wanie tzw. paszportéw dla oséb z chorobami rzadkimi,
utworzenie osrodkéw referencyjnych, stworzenie lep-
szych mozliwosci edukacji dla takich osdéb, a pdzniej od-
powiednich miejsc pracy. Dzieki temu pacjenci z cho-
robami rzadkimi bedg nie tylko szybciej diagnozowani
i lepiej leczeni, ale przede wszystkim poprawi sie jakos¢
i dtugosc ich zycia.
Rozmawiata: Katarzyna Pinkosz
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Krzywica hipofosfatemiczna sprzg¢zona z chromosomem X hipofosfatemia
(X-linked hypophosphatemia XLH) - OMIM #307800 to najczgstsza, genetycznie
uwarunkowana forma krzywicy u dzieci i osteomalacji u 0séb dorostych wynikajgca

z nadmiernej ilosci krgZzgcego FGF23, czyli tzw. fosfatoniny.

Krzywica
hipofosfatemiczna
— rozpoznanie i leczenie
schorzenia

ROZMOWA Z PROF. DR HAB. N. MED. MARIA GIZEWSKA

Z KLINIKI PEDIATRII, ENDOKRYNOLOGII, DIABETOLOGII,

CHOROB METABOLICZNYCH | KARDIOLOGII WIEKU ROZWOJOWEGO
POMORSKIEGO UNIWERSYTETU MEDYCZNEGO W SZCZECINIE,
KONSULTANTEM WOJEWODZKIM W DZIEDZINIE PEDIATRII

METABOLICZNE].

Czym charakteryzuje si¢ krzywica hipofosfatemiczna?

Czy wiemy, jaka jest czgstos¢ wystgpowania tego

schorzenia i ile 0s6b w Polsce choruje ?
Ta forma krzywicy hipofosfatemicznej spowodowana
jest obecnoscig mutacji w genie PHEX (phosphate re-
gulating endopeptidase homolog X-linked) zlokalizowa-
nym na krétkim ramieniu chromosomu X (Xp22.1). Jest
to rzadkie, przewlekte i postepujgce zaburzenie uktadu
kostnego charakteryzujace sie nadmierng utratg fosfo-
ranow przez nerki. Czesto$¢ wystepowania choroby to
$rednio 1:20 000 urodzen. Brak jest doktadnych danych
na temat liczby chorych w Polsce. W réznych, nieformal-
nych grupach pacjenckich skupionych jest ok. 100-120
rodzin, ale prawdopodobnie s3 to dane znaczaco niedo-
szacowane. Choroba dziedziczy sie w sposéb dominuja-
¢y, sprzezony z chromosomem X, ale 20-30% przypad-
kéw spowodowanych jest mutacjami de novo w genie
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PHEX. Chorzy mezczyzni przekaza chorobe wszystkim
swoim cérkom i zadnemu synowi. Z kolei bez wzgledu
na pte¢, schorzeniem dotknietych bedzie 50% potom-
stwa chorych kobiet.

Jak wyglgda patogeneza tego schorzenia?

U podtoza choroby lezy nadmierne stezenie we krwi
fosfatoniny, czyli produkowanego przez osteoblasty,
osteoklasty oraz odontoblasty czynnika wzrostu fibro-
blastow FGF23 (fibroblast growth factor 23). Patogen-
ne warianty genu PHEX zaburzajg prawidtowg synte-
ze endopeptydazy PHEX, ktorej zadaniem jest rozkfad
FGF23. Wysokie stezenia FGF23 obnizajg w kanalikach
proksymalnych nerek ekspresje zaleznych od sodu ko-
transporteréow (NPT 2A i 2C), co powoduje zmniejszo-
ng reabsorpcje fosforandw i ich zwiekszone wydalanie
z moczem. Prowadzi to do hipofosfatemii i w konse-



kwencji do zaburzert mineralizacji ko$¢ca. Dodatkowo
FGF23, hamujac w nerkach aktywnos$¢ 1-a hydroksylazy,
zmniejsza stezenie 1,25 (OH),D, a takze obniza stezenie
parathormonu, co facznie ogranicza jelitowe wchtania-
nie wapnia i fosforanéw, nasilajgc dodatkowo hipofosfa-
temie, chorobe kosci i rozwoj krzywicy.

Kiedy najczesciej objawia sig¢ choroba i jakie sq jej

pierwsze symptomy?
XLH moze mie¢ podtoze rodzinne. W takich przypad-
kach bywa rozpoznawana wczesnie, w tym u dzieci
chorych matek nawet juz prenatalnie. W przypadkach
sporadycznych, bez znanego tta rodzinnego lub spo-
wodowanych mutacjami de novo, jest czesto diagnozo-
wana pézniej. Objawy XLH sg zréznicowane, poczawszy
od przypadkéw przebiegajgcych z izolowang hipofosfa-

temig, do ciezkich deformacji uktadu kostnego, w tym
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przede wszystkim znieksztatcen konczyn dolnych o ty-
pie szpotawosci kolan i wygiecia kosci. Objawy pojawia-
jq sie w 2. r.z. wraz z rozpoczeciem przez dziecko cho-
dzenia i poczatkiem obcigzania koriczyn dolnych, cho¢
znieksztatcenia kos¢ca byty juz opisywane nawet u kil-
kumiesiecznych niemowlat. Deformacje powodujg nie-
prawidtowosci chodu, ktérego umiejetnos¢ pojawia sie
podzniej, chdd jest kotyszacy, kaczkowaty. Dzieci z XLH
sg niskoroste, z zaburzonymi proporcjami ciata (krotkie
konczyny) i nieprawidtowym ksztattem czaszki o typie
kraniosynostozy. Przedwczesnemu zarosnieciu szwow
czaszkowych nierzadko towarzyszy malformacja Chia-
riego, czyli przemieszczenie struktur tytomdzgowia do
kanatu kregowego. Czesto pojawiajg sie ropnie oko-
tozebowe i zmniejszona mineralizacja zebiny. W ba-
daniu przedmiotowym zwracajg uwage typowe obja-
wy krzywicy z poszerzeniem przynasad kosci dtugich,
bransoletami i rézancem krzywiczym, bruzdg Harriso-
na. Sita miesniowa i wydolnos¢ fizyczna sg ostabione.
U oséb starszych w obrazie klinicznym XLH dominujg
bdle kostno-stawowe, ztamania i pseudoztamania, de-
fekty mineralizacji kosci o typie osteomalacji, entezopa-
tia, zwezenie kanatu kregowego, istotne problemy sto-
matologiczne (odontomalacja), stopniowa utrata stuchu
i przewlekte zmeczenie, co fgcznie w znaczacy sposob
obniza jakos$¢ zycia tych chorych. Zdarzajg sie tez pa-
cjenci z mniejszym nasileniem objawdw, u ktérych XLH

jest rozpoznawana przy okazji diagnostyki niskorostosci.

Jak wyglada proces diagnostyczny krzywicy
hipofosfatemicznej?
Rozpoznanie XLH opiera sie na danych z wywiadu,
charakterystycznych odchyleniach w badaniu przed-
miotowym, analizach biochemicznych, diagnostyce ra-
diologicznej i badaniach molekularnych. Wyktadniki bio-
chemiczne choroby to przede wszystkim hipofosfatemia
przy prawidtowym stezeniu wapnia w surowicy krwi oraz
prawidtowe lub obnizone stgzenie 1,25(0OH),D. Brak jest
fizjologicznego wzrostu 1,25(0H),D w odpowiedzi na
hipofosfatemie. Stezenie PTH jest zwykle prawidtowe
lub nieznacznie obnizone. Reabsorpcja nerkowa wap-
nia jest zachowana przy wyraznie obnizonym wskazniku
reabsorpcji fosforanéw. Stezenie fosfatazy alkalicznej,
szczegoblnie w okresie wzrostu, jest istotnie podwyzszo-
ne. W badaniu radiologicznym charakterystyczne sg ob-
jawy typowe dla mocno zaawansowanej krzywicy z bar-
dzo wyraznym wygieciem koriczyn dolnych. W przebiegu
entezopatii u pacjentdw starszych w okolicy przyczepow
Sciegien i wiezadet widoczne moga by¢ ztogi wapnia.
Ostatecznym potwierdzeniem rozpoznania jest wyka-
zanie obecnosci patogennych wariantéw w genie PHEX.

Jakie leczenie jest dostepne dla pacjentow

w Polsce? Czy napotykajq na jakies trudnosci
w zwiqzku z dostgpnymi terapiami?
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» Prowadzona od lat 70. XX w. dostepna w Polsce terapia
XLH jest skierowana na zmniejszenie konsekwencji dzia-
tania FGF23 i sprowadza sie do podazy mieszanki fos-
foranowej oraz suplementacji aktywnymi preparatami
witaminy D. Towarzyszaca zmniejszonemu wchtanianiu
jelitowemu fosforanéw masywna fosfaturia powoduje
szybkie obnizanie stezen fosforu we krwi, dlatego po-
daz mieszanki fosforanowej konieczna jest wielokrotnie
w ciggu doby, w tym réwniez w nocy. Jednorazowe przy-
jecie zbyt duzych dawek fosforanéw powoduje dyskom-
fort brzuszny, biegunki, a dodatkowo, w efekcie wigza-
nia wapnia w przewodzie pokarmowym z fosforanami,
moze skutkowac rozwojem nadczynno$ci przytarczyc.
Chorzy wymagajg czasami dodatkowej, poza zrodtami
pokarmowymi, suplementacji wapnia, ktéry powinien
by¢ podawany w innych porach dnia niz mieszanki fos-
foranowe, co tgcznie stanowi zalecenia bardzo trudne
do codziennej realizacji. Aktywne me-

tabolity witaminy D (kalcytriol lub al-

XLH jest schorzeniem istotnie obnizajgcym jako$¢ zycia
chorego, a takze jego rodziny. Niestety zdarzajg sie tez
przerwy w dostepnosci na rynku zaréwno sktadnikéw
mieszanek fosforanowych, jak i preparatéw aktywnych
form witaminy D.

Czy pacjenci w Polsce majq dostep do

innowacyjnych terapii?
Fosfatonina, czyli FGF23, zostata odkryta na poczatku
XX w. i juz w kilka lat pdzniej, na modelu zwierzecym,
przeprowadzono pierwsze proby zastosowania prze-
ciwciat monoklonalnych przeciwko FGF23 w leczeniu
fosfaturii spowodowanej wysokimi stezeniami fosfatoni-
ny. Na 2009 r. datuje sie poczatek badan klinicznych nad
zastosowaniem tej metody w leczeniu XLH u dorostych,
a od 2014 r. réwniez u dzieci. Udowodniono, ze buro-
sumab (przeciwciato monoklonalne Klasy IgG1) zwieksza

fakalcydol) zaleca sie podawac¢ w 1-2
dawkach na dobe. Leczenie XLH jest
bardzo indywidualne, zalezne od typu
mutacji w genie PHEX (korelacja geno-
typ-fenotyp), wieku, stosowanej die-
ty i stopnia nasilenia choroby. Nie do
przecenienia jest skrupulatna i czesta
kontrola stanu chorego oraz modyfi-
kacja dawek lekéw w zaleznosci od wy-
nikdw badan dodatkowych. Zbyt duze
dawki fosforanéw powodujg ryzyko roz-
woju nadczynnosci przytarczyc, a zbyt
niskie zwigzane sg z rozwojem krzywi-
¢y, zahamowaniem tempa wzrastania
i postepujgcymi deformacjami konczyn. Dawki aktyw-
nych metabolitdw witaminy D modyfikuje sie w zalezno-
$ci od wartosci fosfatazy alkalicznej, stopnia deforma-
¢ji kostnych, tempa wzrastania, majac réwnoczesnie na
uwadze ryzyko hiperkalciurii z nefrokalcynozg i innymi
objawami hiperwitaminozy D3. W ostatnich latach w pi-
S$miennictwie pojawiaja sie doniesienia o rozwoju u cho-
rych z XLH powiktan sercowo-naczyniowych, w tym nad-
ci$nienia, o nieustalonej do konca etiologii, bedacych
prawdopodobnie mozliwymi objawami ubocznymi tera-
pii i/lub stymulowanej przez FGF23 nerkowej reabsorp-
¢ji sodu. Skutecznos$¢ terapii konwencjonalnej, chociaz
udowodniona, jest jednak ograniczona; wielu pacjen-
tow, w tym dzieci, wymaga wielokrotnych zabiegdéw or-
topedycznych korygujgcych deformacje kostne. Nie za-
wsze udaje sie tez w istotny sposdb wpltyng¢ na tempo
wzrastania, wiekszos¢ pacjentéw to osoby niskoroste.
W konsekwencji zaréwno sama choroba oraz jej ogdl-
noustrojowe nastepstwa, jak i wymagajacy duzej dyscy-
pliny od rodzicéw, a kolejno od samych pacjentéw spo-
sob leczenia i mozliwe powiktania terapii powoduja, ze
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W ostatnich latach w pismiennictwie pojawiajq
sie doniesienia o rozwoju u chorych z XLH
powiktan sercowo-naczyniowych, w tym
nadcisnienia, o nieustalonej do konca etiologii,
bedgcych prawdopodobnie mozliwymi objawami
ubocznymi terapii i/lub stymulowanej przez
FGF23 nerkowej reabsorpcji sodu.

zaréwno wchtanianie zwrotne fosforanow w kanalikach
nerkowych, jak i poprzez wzrost stezenia 1,25(0H),D
w surowicy, wchtanianie fosforandéw z przewodu po-
karmowego. W efekcie stosowanego leczenia wzrasta
stezenie fosforandw we krwi, poprawie ulega minera-
lizacja kosci, zmniejszeniu natezenie bdlu i sztywnosdi,
zwieksza sie wydolnos¢ fizyczna, goja sie ztamania i zta-
mania rzekome. Europejska Agencja Lekdow (EMA)
wydata pozwolenie na dopuszczenie leku do obrotu
w 2018 r. Burosumap stosowany jest w leczeniu XLH
w postaci iniekcji podskérnych podawanych co 2 tygo-
dnie w dawkach dostosowywanych do stezenia fosfora-
noéw w surowicy. Na tydziehn przed rozpoczeciem terapii
nalezy przerwac podawanie doustnych fosforanow i ak-
tywnych analogéw witaminy D. Lek stosowany w krajach
Unii Europejskiej nie jest jeszcze niestety dostepny dla
polskich pacjentéw. Jego wprowadzenie w ramach pro-
gramu lekowego Ministerstwa Zdrowia bytoby z pewno-
$cig przetomem w opiece nad osobami chorymi na XLH
w naszym kraju.

Rozmawiata: Sonia Mfodzianowska
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Plan dla Chorob Rzadkich
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DEBATA

Efekty beda
widoczne juz za
kilka miesiecy

ROZMOWA Z PROF. DR HAB. N. MED. ANNA
LATOS-BIELENSKA 7 KATEDRY | ZAKEADU
GENETYKI MEDYCZNEJ UNIWERSYTETU
MEDYCZNEGO IM. KAROLA MARCINKOWSKIEGO

FOT. ARCHIWUM PRYWATNE

Jak obecnie przebiegajq prace nad Planem dla Chorob
Rzadkich?

W maju zostata powotana Rada ds. Choréb Rzadkich; jako
rada spotykamy sie raz w miesigcu, natomiast wiasciwe
prace toczg sie w zespotach ekspertéw: jest ich siedem.
tacznie nad wdrozeniem Planu dla Choréb Rzadkich pra-
cuje ponad 60 0sdb, wliczajac w to cztonkdw Rady ds. Cho-
réb Rzadkich, Rady Naukowej ds. Rejestréw Choréb Rzad-
kich (przewodniczaca: Prof. Krystyna Chrzanowska), Rady
Naukowej ds. Platformy Informacyjnej ,Choroby Rzadkie”
(przewodniczgca: Prof. Anna Kostera-Pruszczyk) oraz po-
zostatych ekspertow, a takze przedstawicieli Ministerstwa
Zdrowia, Centrum e-Zdrowia, ABM, NFZ i in.

Odbyto sie juz kilkadziesigt spotkan w grupach eksper-
tow - majg one miejsce nawet kilka razy w tygodniu. Od
razu bardzo intensywnie przystapit do pracy zespét Cen-
trum e-Zdrowia, poniewaz w Planie dla Choréb Rzadkich
jest wiele elementéw wymagajgcych przygotowania in-
frastruktury informatycznej. Chcielibysmy, zeby chorzy
na choroby rzadkie i ich rodziny jak najszybciej pozytyw-
nie odczuli, ze Plan dla Choréb Rzadkich wchodzi w zycie.
Zmiana na lepsze bedzie zauwazalna, kiedy poprawi sie
dostep do informacji na temat choréb rzadkich i gdy po-
prawi sie ich diagnostyka, a szczegdlnie genetyczna.

Trwajg intensywne prace nad przygotowaniem Platfor-
my Informacyjnej ,Choroby Rzadkie”, na ktérej majg sie
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W POZNANIU, PRZEWODNICZACA RADY DS.
CHOROB RZADKICH, KONSULTANT KRAJOWA

W DZIEDZINIE GENETYKI KLINICZNE],
PRZEWODNICZACA ZESPOU POLSKIEGO
REJESTRU WRODZONYCH WAD ROZWOJOWYCH.

znalez¢ obszerne i wiarygodne informacje dotyczgce tych
choréb. Bedzie to kompendium wiedzy - zaréwno pacjen-
ci, jak i lekarze znajda tu wszystkie potrzebne informacje
na ten temat. Niektdre elementy zostang przygotowane
i dostepne jeszcze w tym roku, a wiasciwa platforma po-
wstanie w | kwartale przysztego roku. Bedzie zawierata tak
wiele informacji, ze bedzie musiata by¢ rozbudowywana
stopniowo.

Priorytetem, jesli chodzi o plan, jest poprawa diagnosty-
ki chorob rzadkich, a biorgc pod uwage fakt, ze 80% z nich
to choroby genetyczne, takze poprawa diagnostyki gene-
tycznej z zastosowaniem wysokoprzepustowych badan
genomowych, jak metoda poréwnawczej hybrydyzacji ge-
nomowe] do mikromacierzy (aCGH) oraz sekwencjonowa-
nie nowej (nastepnej) generacji (NGS) - panele celowane
NGS oraz sekwencjonowanie catego eksomu (WES). Zale-
zy nam na tym, zeby wymienione nowoczesne metody dia-
gnostyki genetyczne] bylty dostepne dla pacjentéw i w pet-
ni refundowane od Il kwartatu przysztego roku. Zaréwno
pacjenci, jak i lekarze bardzo na to czekaja.

Trwajg tez intensywne prace nad rejestrem chordb
rzadkich. Rejestry kliniczne dotyczgce okre$lonej grupy
tych chordb lub pojedynczej choroby rzadkiej bedg prowa-
dzone przez osrodki eksperckie dla choréb rzadkich. Be-
dzie réwniez stworzony jeden ogoélnopolski rejestr epide-
miologiczny dotyczacy tych schorzen, w ktérym znajda sie



wszystkie z nich. Kolejna sprawa, nad ktérg pracujg zespoty
eksperckie, to osrodki eksperckie dla choréb rzadkich - tu
potrzebne sg odpowiednie akty ustawodawcze.

Jakie zmiany legislacyjne sq konieczne dla
funkcjonowania tego planu?

Plan jest katalizatorem zmian legislacyjnych; to bardzo do-
brze, gdyz wiele kwestii wymagato uporzadkowania, co jest
szczegblnie wazne w przypadku choréb rzadkich. Przykfa-
dowo dla zapewnienia wiasciwej jakosci diagnostyki ge-
netycznej potrzebna jest ustawa o testach genetycznych.
Kolejna sprawa to zapewnienie kadr dla diagnostyki gene-
tycznej, zwtaszcza tej z zastosowaniem sekwencjonowania
nowej generacji. W tym zakresie nalezy odnotowac bardzo
wazny krok naprzéd: jest to utworzenie nowej specjaliza-
¢ji ,medyczna genetyka molekularna” dla biotechnologéw
i biologdw, ktérzy dzieki temu beda mieli uprawnienia do
prowadzenia diagnostyki genetycznej. Zwfaszcza biotechno-
lodzy medyczni i biolodzy molekularni sg do tego przygoto-
wywani juz podczas studiow. Zostat nawet powotany zespot
ds. programu nowej specjalizacji. Cieszymy sie, ze ta grupa
bedzie mogta robi¢ specjalizacje i samodzielnie wykonywac
badania. Odpowiedni zapis znalazt sie w ustawie o medycy-
nie laboratoryjne;j.

Kiedy pacjenci bedq widzieli efekty prac?

Jak wspomniatam, pracujemy bardzo intensywnie w wielu
obszarach: stworzenia platformy informacyjnej, rejestréw,
poprawy diagnostyki. Prace posuwajg sie szybko do przodu,
réwniez dzieki bardzo dobrej wspdtpracy Rady ds. Chordb
Rzadkich i Ministerstwa Zdrowia. Bardzo dobra wspotpra-
ca Ministerstwa Zdrowia i zespotu kierowanego przez prof.
Krystyne Chrzanowska byta juz na etapie przygotowania Pla-
nu dla Chordb Rzadkich w latach 2020-21, a teraz, na etapie
wdrazania planu, duze zaangazowanie Ministerstwa Zdro-
wia jest jeszcze wazniejsze i ono rzeczywiscie ma miejsce.
Réwniez cztonkowie rady, chociaz majg wiele zawodowych
obcigzen, pracujg przy wdrazaniu planu z wielkim zaangazo-
waniem. Pacjenci z chorobami rzadkimi sg dzi$ w innej sy-
tuacji niz 5-10 lat temu, mamy zupemie inng Swiadomos¢
tych schorzen. Jest w tym tez ogromna zastuga organizadji
pacjentéw.

Rada ds. Chordb Rzadkich dziafa od nieco ponad 4 mie-
siecy, zespoty ekspertéw od niespetna dwdch, na razie efek-
ty naszej pracy sg jeszcze mato dostrzegalne w odbiorze
spotecznym, jednak jesteSmy na dobrej drodze i juz za kilka
miesiecy bedg one lepiej widoczne. n
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FOT. TOMASZ ADAMASZEK

PROF. MIECZYStAW WALCZAK,
KIEROWNIK KLINIKI PEDIATRII,
ENDOKRYNOLOGII, DIABETOLOGII, CHOROB
METABOLICZNYCH | KARDIOLOGII WIEKU
ROZWOJOWEGO PUM W SZCZECINIE,
PRZEWODNICZACY ZESPORU
KOORDYNACYJNEGO DS. CHOROB
ULTRARZADKICH.

Jakie obecnie sq prowadzone najwazniejsze

prace, jesli chodzi o realizacje Planu dla Chorob

Rzadkich?

Prace sg prowadzone wielokierunkowo, przede
wszystkim dzieki ogromnemu zaangazowaniu eks-
pertow, w tym zwitaszcza prof. Anny Latos-Bielenskiegj,
przewodniczacej rady. Jesli chodzi o diagnostyke, to
przede wszystkim kwestia poszerzenia mozliwosci
diagnostyki genetycznej - ok. 80% chordb rzadkich
jest uwarunkowanych genetycznie. Dzigki poprawie
dostepnosci do badan genetycznych w wielu przy-
padkach bedzie mozliwe wczesniejsze rozpoznanie.
Do tej pory trwato to bardzo dtugo: nawet ponad 5
lat od pierwszych objawow. Czesto pacjenci trafiali do
osrodkéw specjalistycznych w zaawansowanym sta-
dium, juz z licznymi powikfaniami. A wiadomo, ze im
wczesniej zostanie wprowadzone leczenie, tym be-
dzie ono bardziej skuteczne.

Drugg kwestig jest wprowadzenie rejestréw po-
szczegolnych chordb rzadkich, zeby wiedzie¢, jak duza
liczba 0s6b cierpi na dane schorzenie. Umozliwia to
ocene epidemiologiczng, a z drugiej strony pomaga
w okresleniu potrzeb, m.in. w zakresie kadry, odpo-
wiedniej liczby osrodkéw leczenia.

Kolejng kwestig sg tzw. paszporty pacjentéw z cho-
robami rzadkimi, dzieki czemu lekarz w kazdym miej-
scu w Polsce bedzie wiedziat, na jaka chorobe podsta-
wowa choruje pacjent, jak postepowac, gdy cos nagle
sie wydarzy, jak mozna pomaoc w przypadku zagroze-
nia zycia.

Wreszcie kwestia leczenia: od momentu wprowa-
dzenia Planu dla Choréb Rzadkich coraz czesciej pod-
kresla sie potrzebe ich leczenia celowanego - oczy-
wiscie wtedy, gdy jest ono mozliwe. Powstajg i beda
powstawaty kolejne centra referencyjne, w ktérych
bedzie mozna prowadzi¢ diagnostyke. Niezwykle waz-
ne jest, zeby pozniej leczenie byto prowadzone z uzy-
ciem tych najbardziej nowoczesnych metod. &
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ROZMOWA ZE STANISLAWEM
MACKOWIAKIEM, PREZESEM FEDERAC]I
PACJENTOW POLSKICH, CZLONKIEM
RADY DS. CHOROB RZADKICH

Pacjenci
z chorobami rzadkimi
juz nie moga czekac

FOT. TOMASZ ADAMASZEK

Jak ocenia Pan realizacje Planu
dla Chorob Rzadkich?
Plan dla choréb Rzadkich to duze
przedsiewziecie, jest wiele zadan do
zrealizowania. Cieszymy sie, ze jest
duze zrozumienie ze strony Minister-
stwa Zdrowia, trzeba jednak przy-
spieszy¢ prace, gdyz niepokojace jest
to, ze zostaty przekroczone wszystkie
harmonogramy. Najwazniejszy ele-
ment to czas - pacjenci nie moga
czeka¢ na te rozwigzania: juz czeka-
li przez wiele lat na powstanie planu,
a teraz, skoro on juz jest, trzeba go
realizowa¢, zgodnie z zapisami har-
monogramu.

Budujace jest to, ze aktualnie, dzie-
ki zaangazowaniu wielu ekspertéw,
szczegblnie Przewodniczacych Ze-
spotu ds. Choréb Rzadkich, pani prof.
Anny Lasos-Bieleriskiej oraz pani
prof. Anny Kostery-Pruszczyk, prace
tocza sie bardzo intensywnie. Widzi-
my tez duze zaangazowanie ze stro-
ny Ministerstwa Zdrowia, szczegdlnie
ze strony p. dyr. Dominiki Janikszew-
skiej-Kajki.

Niestety, widzimy tez sporo niemo-
¢y urzedniczej - skoro mamy harmo-
nogram, sg wyznaczone konkretne
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terminy do realizacji poszczegdlinych
zadan, to trzeba ich przestrzegac.
Niestety, jest spore opodznienie. Ro-
zumiemy sytuacje zwigzang z pande-
mig COVID-19, jednak konieczne jest
przyspieszenie. Pamietajmy o tym, ze
pacjenci ze swoimi chorobami nie
moga czekac.

Co najbardziej niepokoi

pacjentow?
Niepokojgce jest tez to, ze do tej pory
nie zostaty podjete docelowe rozwig-
zania zwigzane z tworzeniem os$rod-
kéw eksperckich. Zgodnie z planem
osrodkom eksperckim, ktére znajdu-
ja sie w miedzynarodowych sieciach,
mozna od razu nadac status centrum
eksperckiego (termin w planie: do XII
2021).

Nie chodzi tu jedynie o status
osrodka, ale zgodnie z zapisami pla-
nu wigzatoby sie to z wyzszym fi-
nansowaniem $wiadczen, poniewaz
sg tam leczeni najtrudniejsi pacjen-
ci, co wymaga zwiekszonej puli $rod-
kéw, a po drugie powinni tam pra-
cowac¢ odpowiednio wynagradzani,
najlepsi eksperci. Niestety do tej pory
nie wprowadzono takiego rozwigza-

POSEANKA BARBARA
DZIUK, PRZEWODNICZACA
PARLAMENTARNEGO
ZESPOLU DS. CHOROB
RZADKICH

ardzo sie ciesze, ze udato sie
Bstworzyc’ strategie dla cho-

rob rzadkich. Znajdujemy sie
w naprawde bardzo waznym mo-
mencie, gdy choroby rzadkie zaczy-
najg byc traktowane w Polsce prio-
rytetowo. W ubiegtym roku zostat
ogtoszony Plan dla Choréb Rzad-
kich, w tym roku powstata Rada ds.
Choréb Rzadkich, w ktérej sktad
wchodzi wielu znakomitych eks-
pertéw, majgca czuwac nad reali-
zacja planu. Ciesze sie, ze prace
sie toczg, sg bardzo intensywne,
cho¢ wszyscy zdajemy sobie spra-
we z ogromu wyzwan, ktore stoja
przed nami. To m.in. kwestia dia-
gnostyki - wielu pacjentow latami
chodzito od lekarza do lekarza, od
osrodka do osrodka, szukajac dia-
gnozy. Wiem, ze toczg sie inten-
sywne prace, by umozliwi¢ w tych



nia, ktére zapewnioby utworzenie sie-
ci ze statusem osrodkéw eksperc-
kich w chorobach rzadkich (termin: VI
2022).

Kolejne kwestie sg zwigzane z pro-
jektem nowelizacji ustawy refunda-
cyjnej w kontekscie refundacji no-
wych lekéw. W Planie dla Chordb
Rzadkich okreslono, ze do oceny le-
kéw w procesie refundacyjnym maja
zosta¢ opracowane procedury re-
fundacyjne z wykorzystaniem analizy
wielokryterialnej. Podobne rozwigza-
nia dotyczgce tej analizy przy oce-
nie w procesie refundacyjnym lekéw
w chorobach rzadkich sg zawarte Po-
lityce Lekowe] Panstwa. Dokument
ten, tak jak Plan dla Choréb Rzadkich,
zostat przyjety przez rzad w drodze
uchwat i jest obowigzujacy. Mimo to
w najnowszym projekcie nowelizacji
ustawy refundacyjnej znalazt sie nie-
pokojacy zapis, ze ,Minister wiasciwy

przypadkach, gdy to jest konieczne,
diagnostyke genetyczng - znacznie
przyspieszy ona postawienie prawi-
dtowej diagnozy.

Drugg rzeczg sg osrodki referencyj-
ne, w ktérych osoba z chorobg rzad-
ka bedzie mogta mie¢ postawiong
diagnoze i zostanie ukierunkowane
jej leczenie: kazdy pacjent jest inny,
sg inne rekomendacje dotyczace jego
terapii. W przypadku wielu chordb
rzadkich nie ma leczenia przyczyno-
wego, dlatego wazne jest tez, zeby
pacjent byt otoczony kompleksowa
opieka, miat dostep np. do wiasciwej
rehabilitacji.

Kolejna kwestia to dostep do in-
nowacyjnych lekéw - tu sytuacja sie
poprawia, m.in. dzieki utworzeniu
Funduszu Medycznego, ktéry ma po-
maoc w refundagji innowacyjnych te-
rapii, czesto bardzo kosztownych.
Juz wiele sie dzieje, pierwsze tera-
pie w ramach Funduszu Medyczne-
g0 zostaly udostepnione, na pewno
ta kwestia bedzie sie rozwija¢. Musi-
my dobrze zajgc¢ sie pacjentami z cho-
robami rzadkimi. Ciesze sie, ze moge
w tym projekcie uczestniczy¢, poma-
ga¢ w jego rozwoju, poniewaz dla

do spraw zdrowia odmawia wydania
decyzji o objeciu refundacjg dla leku
lub $rodka spozywczego specjalnego
przeznaczenia zywieniowego, jeze-
li wysokos¢ progu kosztu uzyskania
dodatkowego roku zycia skorygowa-
nego o jakos$¢ przekracza szescio-
krotnos$¢ Produktu Krajowego Brutto
na jednego mieszkanca”.

Gdyby taki zapis zostat przyjety,
wiele terapii nie wesztoby do refun-
dacji, a wiele z tych, ktére s3 realizo-
wane, nie mogtoby uzyska¢ decyzji
0 przedtuzeniu na kolejne lata. Taki
zapis uniemozliwitby ministrowi po-
dejmowanie decyzji refundacyjnych
dla kosztownych lekow i wykluczyt
mozliwos¢ ich dostepu dla wszyst-
kich pacjentéw cierpigcych na choro-
by rzadkie.

W 2021 r. zostata przyjeta Ustawa
o Funduszu Medycznym, ktéra ma na
celu zapewnienie dodatkowych $rod-

mnie dziatalnos¢ na rzecz pacjentéw
to filar mojej pracy w Komisji Zdrowia.

Plan dla Chorob Rzadkich zostat
stworzony po to, bysmy mogli po-
dejs¢ kompleksowo do wszystkich
dziatan zwigzanych z chorobami rzad-
kimi. Bardzo sie ciesze, ze toczy sie
bardzo dobry dialog miedzy pacjen-
tami, ekspertami a Ministerstwem
Zdrowia. Coraz wiecej lekéw w choro-
bach rzadkich pojawia sie w refunda-
¢ji, co jest bardzo wazne dla chorych,
ktorzy jeszcze nie tak dawno musieli
sami zabiegac o leczenie, np. poprzez
zbidrki publiczne. Dzi$ to sie zmienia:
jest Fundusz Medyczny, sg eksper-
Ci, jest coraz bardziej dostepna dia-
gnostyka. Sytuacja 0séb z chorobami
rzadkimi i ich rodzin w Polsce popra-
wia sie i mam nadzieje, ze bedzie co-
raz lepsza - wfasnie dzieki realizacji
Strategii dla Choréb Rzadkich. W tej
bardzo trudnej i ztozonej diagnosty-
ce, a pézniej w kompleksowe] opiece
nad pacjentami z chorobami rzadkimi
jest jeden najwazniejszy cel: poprawi¢
komfort ich zycia, a tym samym mini-
malizowac bdl i cierpienie oraz dawac
im nadzieje, a takze sity w pokonywa-
niu codziennych wyzwan.

ZAPRENUMERU) BEZPLATNIE na www.swiatlekarza.pl

kéw przeznaczonych m.in. na refun-
dacje lekéw, by dawac szanse pacjen-
tom z chorobami rzadkimi, ktérych
leczenie jest kosztowne i w ich przy-
padku nie jest mozliwa refundacja le-
kéw w ramach normalnej procedury.
Niepokoi nas tez kwestia platfor-
my informacyjnej ,Choroby Rzadkie”.
W Planie dla Choréb Rzadkich jest za-
pis dotyczacy budowy Platformy In-
formacyjnej ,Choroby Rzadkie”, beda-
cej wiarygodnym oraz kompleksowym
zrédfem wiedzy klinicznej, naukowej
i organizacyjnej dotyczacej chordb
rzadkich w Rzeczypospolitej Polskie].
Propozycje tymczasowego utworze-
nia zastepczych rozwigzan w tym za-
kresie uwazamy za nieakceptowalne.
Mamy niestety doswiadczenie w two-
rzeniu rozwigzan prowizorycznych,
ktére na lata blokujg powstanie roz-
wigzan docelowych, a takie sg zatozo-
ne w Planie dla Chorob Rzadkich. n

FOT. TOMASZ ADAMASZEK
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P Syc h e Niemal 2 na 3 doroste osoby twierdzg,

Ze majg minimum jeden z mozliwych

objawow depresji, trwajgcy co najmniej
Wo a 14 dni. Najczesciej wystepujqce
objawy to uczucie zmgczenia i braku
energii. Kolejne objawy to obniZenie
o p o m o c nastroju, zaburzenia snu, ostabienie
koncentracji i uwagi, pesymistyczne,
czarne widzenie przyszlosci, niska
samoocena i mata wiara w siebie, brak
przyjemnosci z wykonywanych czynnosci,
ktore wezesniej byly lubiane (badania
UCE RESEARCH i SYNO Poland dla
platformy ePsycholodzy.pl, luty 2022).

Werigz wiele 0sob, zwlaszcza z mniejszych
miejscowosci, wstydzi sig iS¢ do
psychologa lub psychiatry, z obawy przed
Letykietowaniem”.

Pomiedzy rokiem 2021 a 2020 0 77%
wzrosta liczba prob samobdjczych u dzieci
i mlodziezy, a 0 19% — liczba samobdjstw.

Préby samobdjcze podejmujq juz dzieci

w wieku ponizej 6 lat.

Za przyczyny podejmowanych prob
samobdjczych w tej grupie wiekowej
ponizej 18. roku Zycia najczgsciej
odpowiadajqg problemy w relacjach
rodzinnych i rowiesniczych, problemy
szkolne; zawdd uczuciowy, brak poczucia
sensu zycia.

FOT. © DEPOSITPHOTOS
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Nie pozwol dziecku

wylogowac sie z zycia

VADEMECUM LEKARZA

Zakoriczyt si¢ cykl szkolen online dla pracownikdw placowek oswiaty oraz rodzicow
realizowanych w ramach ogdlnopolskiej kampanii spoteczno-edukacyjnej Forum Przeciw
Depresji. Tegoroczna edycja kampanii przebiegata pod hastem ,,Nastoletnia depresja.
Zycie w trybie online/ offline — nie pozwdl dziecku wylogowac sie z zycia” i dotykata kwestii

zwigzanych z prewencjq kryzyséw wsrod dzieci i mtodziezy.

ryzysy w obszarze zdrowia
Kpsychicznego wsréd  dzieci

i mtodziezy zdarzajg sie coraz
czesciej. Szacuje sie, ze stany i za-
burzenia depresyjne wystepujg u ok.
2% dzieci i az u ok. 20% miodzie-
zy. Statystyki rosng, bo to wcigz bar-
dzo trudny temat zwiaszcza dla ro-
dzicow, ktérzy czesto nie potrafig
sobie z nimi poradzi¢, nie zauwazajq
ich, bad? je bagatelizujg, usprawiedli-
wiajgc objawy depresji dorastaniem,
mtodzienczym buntem czy intrower-
tycznym charakterem dziecka. Brak
zrozumienia, odpowiedniego wspar-
cia, a czesto opieki psychologicznej
w dziecinstwie i okresie dojrzewania
wpltywajg nie tylko na biezace funk-
cjonowanie dzieci, ale mogg skutko-
wac w przysztosci duzymi problema-
mi, utrudniajgc choc¢by budowanie
relacji miedzyludzkich czy poczucia

wiasnej wartosci. To dlatego tak waz-
ne jest, by w pore dostrzec objawy
depresji i zaczac¢ im przeciwdziatac.

KONSEKWENCJE DEPRES])I:
SMUTEK, LEK, ALKOHOL,
OKALECZENIA

- Depresja, takze u nastolatkow, to
przewlekte, czesto nawracajace, nie-
tatwe w leczeniu zaburzenie, ktére
niestety czasami moze prowadzi¢ do
S$mierci. Depresja sprawia, ze mtody
cztowiek ma mato energii, sity i che-
Ci, aby realizowa¢ obowigzki dnia
codziennego: szkolne czy domowe.
To powoduje pojawianie sie i pie-
trzenie réznych trudnosci, np. nie-
obecnosci w szkole, obnizenie ocen,
zagrozenie niezdaniem do nastep-
nej klasy, izolowanie sie od innych
i pogorszenie relacji z otoczeniem.
Objawy depresji powodujg ogrom-

FOT. © DEPOSITPHOTOS

FORUM PRZECIW DEPRES]JI

jest kampania spoteczno-edukacyjng, organizowana przy
okazji Ogolnopolskiego Dnia Walki z Depresja, poczaw-
szy od 2007 r. Celem kampanii Forum Przeciw Depre-
sji jest budowanie Swiadomosci spotecznej na temat
depresji jako powaznej choroby, wymagajacej wsparcia
specjalisty oraz realna pomoc na rzecz oséb chorych na
depresije.

Patronatu merytorycznego tegorocznej kampanii
udzielito - podobnie jak w ubiegtych latach - Polskie To-
warzystwo Psychiatryczne, a w tym roku do grona patro-
noéw merytorycznych dofgczyto takze Polskie Towarzy-
stwo Suicydologiczne.

Partnerami kampanii sg: platforma Zycie Warte Jest
Rozmowy, porozmawiajmy.edu.pl, Fundacja Edukacji
Spotecznej, Nastoletni Azyl, IT MATTERS, To Be oraz kam-
pania Twarze Depresji.

Dotychczas dziataniami edukacyjnymi kampania obje-
ta ponad 17 500 oséb, a z bezptatnych konsultacji sko-
rzystato blisko 6 000 oséb. Przez caty rok dziata strona
internetowa www.forumprzeciwdepresji.pl oraz fanpage
na Facebooku https://www.facebook.com/Forum-
PrzeciwDepresji, gdzie na biezgco umieszczane s3
wszelkie informacje o Kampanii.
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» ne, wewnetrzne cierpienie - smu-
tek, lek, napiecie, ztos¢, zal itd. Dla-
tego mtodzi ludzie - chcac sobie
pomoc - zaczynajg szukal sposo-
bow, jak je zagtuszy¢ i znajdujg ulge,
zapomnienie, chwilowg poprawe na-
stroju w alkoholu, dopalaczach, nar-
kotykach. W podobnym celu kaleczg
swoje ciato, dtugimi godzinami prze-
siadujg przed komputerem, podej-
mujg ryzykowne zachowania. Jednak
najpowazniejsza - bo nieodwracalng
- konsekwencjg depresji mogg byc¢
zachowania samobdjcze, kiedy mto-
dy cztowiek cierpi tak silnie, ze prze-
staje wierzy¢ w sens zycia, zaczyna
wyobrazac sobie swojg Smier¢, szu-
ka sposobu, jak mozna sie zabi¢,
podejmuje probe samobodjcza. Nie
mozemy zapomina¢ o tym zagroze-
niu - podkresla Matgorzata tuba,
psycholozka, trenerka, certyfikowa-
na suicydolozka, prelegentka szko-
ler realizowanych w ramach kampa-
nii Forum Przeciw Depresji.

ZYCIE WARTE JEST
ROZMOWY

- Pamietajmy o tym, ze mtodzi lu-
dzie, z racji swego wieku, nie maja
jeszcze doswiadczenia w wychodze-
niu z kryzyséw - dopiero sie tego
uczg, poznajg Swiat, rozeznajg, co
mozna zrobi¢, gdy pojawia sie w zy-
ciu wiekszy problem; bardzo cze-
sto myslg sobie, ze sytuacja, w kto-
rej sie znajduja, jest nieodwracalna,
nigdy sie nie zmieni, nigdy juz nie
bedzie lepiej, ze zawsze bedg od-
czuwac to, co odczuwajg, ze zawsze
bedg cierpiec i ze te problemy, z kto-
rym przychodzi im sie wiasnie mie-
rzy¢ sg nierozwigzywalne. Charakte-
rystyczne dla tej grupy wiekowej jest
koncentrowanie sie na trudnosciach,
bez myslenia o rozwigzaniach kon-
struktywnych, a nie takich, ktére by
szkodzity ich zdrowiu, czy wrecz za-
grazaty zyciu. Apeluje do dorostych:
rodzicéw, dziadkdw, opiekundw, ale
tez nauczycieli: obserwujcie dzieci,
a jesli zauwazycie co$ niepokojace-
g0: rozmawiajcie z nimi, nie zosta-
wiajcie ich z problemami, bo sami
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najzwyczajniej w Swiecie sobie z nimi
nie poradzg - podkresla Jolanta Pal-
ma, interwent kryzysowy, suicydo-
lozka, prelegentka szkolen realizo-
wanych w ramach kampanii Forum
Przeciw Depresii.

- Trwajgca ponad dwa lata pan-
demia nasilita wsréd mtodych Iu-
dzi bardzo wiele objawdw i kryzyséw
w obszarze zdrowia psychicznego,
z konsekwencjami ktorych przyjdzie
nam sie mierzy¢ jeszcze dtugo. Edu-
kacja odbywajgca sie w trybie zdal-
nym wraz z ograniczeniem aktywno-
$ci towarzysko-réwiesnicze] czesto
wywotywata wsrdd ucznidw poczu-

cie izolacji, ale w innych przypad-
kach, uwalniata dzieci i nastolatki od
koniecznosci codziennego mierzenia
sie ze stresem, ocenianiem i krytyka
w szkole, dajgc mozliwos¢ dalszego
ukrywania swoich kryzysow. Powrdt
do szkoét okazat sie trudny zaréwno
dla tych, ktdérzy przez caly ten okres
tesknili za kolezankami i kolegami,
jak i dla tych, dla ktérych byt to czas
wytchnienia od bolesnej codzien-
nosci. O tym, jak bardzo powazny
jest to problem, Swiadczg policyj-
ne statystyki dotyczace podejmowa-
nych przez dzieci i mtodziez préb
samobdjczych oraz zachowan sa-



mobdjczych zakonczonych $miercia.
O ile problem drastycznego wzro-
stu liczby samobdjstw jest znacznie
bardziej ztozony, o tyle pandemia
bez watpienia stafa sie katalizatorem
zachowan autoagresywnych wsrod
dzieci i mtodziezy - wyjasnia Lucyna
Kicinska, pedagog, suicydolozka, te-
rapeutka narracyjna, koordynatorka
strefy pomocy platformy ,Zycie war-
te jest rozmowy”, cztonkini Polskiego
Towarzystwa Suicydologicznego oraz
Zespotu Roboczego ds. Prewenc;i
Samobdjstw i Depresji przy Radzie
ds. Zdrowia Publicznego Minister-
stwa Zdrowia, prelegentka szkolen
realizowanych w ramach kampanii
Forum Przeciw Depresiji.

Pandemia spowodowata przenie-
sienie w znacznej mierze zycia spo-
tecznego i edukacji w tryb zdalny
i hybrydowy, co przyczynito sie do
pojawienia sie m.in. poczucia osa-
motnienia i wyobcowania dzieci
i mtodziezy. Chcagc dopoméc w roz-
wigzaniu tych problemdéw, organi-
zatorzy kampanii Forum Przeciw
Depresji juz po raz kolejny zorga-
nizowali cykl szkolen dla rodzicow
oraz pracownikéw oswiaty. Liczba
0séb, ktéra wzieta udziat w spotka-
niach Swiadczy, ze problem depre-
sji wéréd miodych ludzi jest ogrom-
ny, pocieszajgcym jest jednak fakt,
ze wielu dorostych nie bagatelizuje
tego, szuka pomocy i narzedzi, kté-
re podpowiedza, w jaki sposéb na-
lezy podchodzi¢ do problemu, jak
rozmawiac¢ z dzie¢mi i gdzie szukac
pomocy.

SZKOLENIADLA |
PRACOWNIKOW OSWIATY
| RODZICOW

W ciggu dwoch miesiecy organizato-
rzy kampanii umozliwili osobom zain-
teresowanym uczestnictwo w osmiu
szkoleniach (pieciu dla pracownikéw
os$wiaty i trzech dla rodzicow) oraz
otwartym webinarze, organizowa-
nym w Ogdlnopolskim Dniu Walki
z Depresja, w ramach Dnia Otwarte-
go Forum Przeciw Depresji. tgcznie
z oferowanych spotkan skorzysta-

to prawie 2000 osdb, w tym nauczy-
ciele, pedagodzy, psychologowie, dy-
rektorzy szkot, rodzice. Najlicznigj
reprezentowane byty szkoty podsta-
wowe, z ktérych udziat w szkoleniach
wzieto niemal 584 oséb. Ze szkoét
ponadpodstawowych przeszkolono
prawie 200 pracownikdw.

- Jestem bardzo podbudowana
faktem, ze szkolenia cieszyly sie tak
duzym zainteresowaniem. Bazujac
na wiedzy, jaka zostalismy wzboga-
ceni, organizujgc szkolenia dla gro-

na pedagogicznego w roku ubiegtym,
w tegorocznej odstonie kampanii po-
szerzyliSmy naszg oferte o spotka-
nia dedykowane rodzicom. Duza fre-
kwencja Swiadczy o tym, ze depresja
to powazny problem wsréd mtodych
ludzi, na ktory sg uwrazliwieni ich
najblizsi, szukajgcy wiedzy, pomo-
¢y czy tez konkretnych narzedzi, by
wesprzec¢ osoby chore w walce 7 tg
chorobg - podkresla Ewa Ciepato-
wicz z Servier Polska, organizatorka
kampanii Forum Przeciw Depresji. I

Gdzie szuka¢ pomocy:

ZAPRENUMERU) BEZPLATNIE na www.swiatlekarza.pl
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Jestesmy silniejsi, gdy
czerpiemy site z relacji
z drugim cztowiekiem

Z PROF. DR. HAB. N. MED. JANUSZEM HEITZMANEM, KIEROWNIKIEM
KLINIKI PSYCHIATRII SADOWE] INSTYTUTU PSYCHIATRII T NEUROLOGI,
WICEPREZESEM POLSKIEGO TOWARZYSTWA PSYCHIATRYCZNEGO,
PELNOMOCNIKIEM MINISTRA ZDROWIA DS. PSYCHIATRII SADOWE],
ROZMAWIA KATARZYNA PINKOSZ. »

AAAAAAAAAAAAAAAAAAA
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Jak ocenia Pan kondycje¢ psychiczng Polakow

w okresie takiej niepewnosci, w jakiej jestesmy

po raz pierwszy od wielu lat: po dwoch latach

pandemii COVID-19, po pot roku wojny na

Ukrainie. Jak ta sytuacja odbija si¢ na naszym

zdrowiu psychicznym?
Wida¢ to przede wszystkim w bezposrednich rozmo-
wach, ktore toczymy, gdy kazdy mdwi, ze jest gorzej
niz byto i bardzo przezywa to, co sie dzieje. Obcigze-
nie stresem spotecznym, stresem zycia codziennego
nie maleje, tylko narasta. Zaczeto sie od epidemii CO-
VID-19, jednak juz wczesniej byly rozne czynniki streso-
we, ktore nie zniknety, tylko zeszty na dalszy plan. Poja-
wit sie COVID, nadmiarowe zgony, na ktére nikt nie byt
przygotowany. Zmiany w zyciu spotecznym, zawodo-
wym, w nauczaniu spowodowaty, ze liczba stresordw
zaczeta przerasta¢ mozliwosci poradzenia sobie z nimi.

Obecnie pojawito sie nowe zagrozenie ekonomicz-
ne - inflacja siegajgca kilkunastu procent moze po-
wodowac, ze wiele oséb bedzie przezywato poczucie
zagrozenia egzystencjalnego, lek przed utratg Zrédta
utrzymania, przed tym, ze $rodki materialne, ktérymi
dysponowali, nagle stang sie niewystarczajace. Druga
rzecz to zagrozenia zdrowotne zwigzane chocby z za-
grozeniem COVID-19, ktére nadal istnieje. Codziennie
styszymy, ze chorych jest coraz wiecej. Majg stosukowo
tagodniejsze stany, jednak zagrozenie nadal istnieje.
Pojawia sie tez zagrozenie polityczne zwigzane z woj-
na, z niepewnoscia i utratg zaufania do bezpiecznego
Swiata. Coraz czesciej méwi sie, ze wisi na wtosku woj-
na nuklearna. Pojawiajg sie pytania, czy my, jako spo-
teczenstwo, bedziemy umieli poradzi¢ sobie w réznych
trudnych sytuacjach, czy nie zostaniemy zaatakowani,
Czy nasza wtadza dobrze rzadzi i potrafi zjednac so-
jusznikdéw a nie ich traci¢... To sg
stresory polityczne.

Cztowiek chce funkcjonowat
w Swiecie, ktory jest dla niego bez-
pieczny. Jezeli caty czas styszymy,
ze jestesmy otoczeni wrogami -
wrogiem sg Niemcy, Unia Euro-
pejska, Rosja atakujgca Ukraine -

Jaka jest przyczyna tego, Ze mamy stabszq

psychike?

Po pierwsze brakuje edukacji wspierajgcej, ktéra siega-
taby do zrédta problemu, uczytaby odnajdowac w sobie
mechanizmy, ktére Swiadczg o sile psychicznej, i roz-
wigzac trudng sytuacje. Trzeba zdac sie na kogo$ i mu
wierzy¢, ale cztowiek nie jest do konca ufny. Czytanie
gazet i oglgdanie programow telewizyjnych nie sprawi,
ze bedziemy czuc sie bezpiecznie. Nikt z nas nie funk-
cjonuje w wymiarze jednego programu telewizyjnego
czy jednej opcji, tylko w rzeczywistosci wielowymiaro-
wej. Docierajg do nas informacje z réznych stron: z jed-
nej strony styszymy, ze bedzie dobrze, a z drugiej, ze
bedzie kryzys energetyczny i nie bedzie czym w piecu
napali¢, bo zabraknie wegla.

Bardzo wazna jest edukacja wspierajaca site psy-
chiki; uczenie, w jaki sposdéb rozwigzywac problem, jak
szukac¢ w sobie sity, a nie tylko siedzie¢ i martwic¢ sie.
Nie zostata wyksztatcona aktywnos¢ i umiejetnos¢ da-
wania sobie rady w trudnej sytuacji. JesteSmy bardziej
,Skazani” na biernos¢ i oczekiwanie pomocy od innych
niz na znajdowanie sit w sobie, aby radzi¢ sobie w trud-
nych sytuacjach. Przyczynita sie do tego epidemia CO-
VID-19, niestabilno$¢ polityczna, wojna na Ukrainie -
u wielu os6b obrazki z telewizji wzniecajg paniczne leki.
Inng rzeczg jest przemeczenie psychiczne. Nasz mozg
jest zmeczony. Gdy bolg nas nogi, to siadamy, i po ja-
kim$ czasie zndw mozemy wstac i i$¢. Mdzg nie boli,
ale jest przemeczony, cierpi. Przemeczenie mdzgu daje
0 sobie znac bezradnoscig, niemoznoscig rozwiazywa-
nia trudnych sytuacji.

Oczywiscie, poziomy bezradnosci sg rézne - sg oso-
by mniej bezradne, jednak wedtug mnie zwiekszyt sie
odsetek 0so6b, u ktérych rosnie poziom wewnetrznej

Najwazniejszq rzeczq sq relacje z innymi ludZmi. One
pomagajq. Jestesmy silniejsi, jesli potrafimy czerpac
site z relacji z drugim cztowiekiem. Nie jestesmy wtedy
osamotnieni, zmniejsza si¢ poziom naszej bezradnosci.

to zaczynamy mysle¢, ze jesteSmy
bezbronni, a wladza nie daje nam
poczucia bezpieczenstwa, Zze nasze dzieci bedg dobrze
sie rozwijaty, zarobione pienigdze nie stracg z dnia na
dzieh swojej wartosci, ze bezpiecznie mozna wzigc¢ kre-
dyt i wybudowac¢ dom, ze mozna bezpiecznie wyjechac
na wakacje. Te wszystkie stresory trafiajg na niewy-
ksztatcone mechanizmy obronne. Wydaje mi sie, ze na-
sza psychika jest niestety coraz stabsza.

ZAPRENUMERU) BEZPLATNIE na www.swiatlekarza.pl

bezradnosci i zobojetnienia. Ludzie méwig, ze i tak nie
majg na nic wptywu. Mogg tylko mie¢ zaufanie do pan-
stwa, ze stworzy mechanizmy obronne. Dla jednych
0s0b jest to wystarczajace, ale dla innych nie: reaguja
depresjg, chorobg psychiczng, zaburzeniami snu, psy-
chozami, myslami samobdjczymi, samobdjstwami. Czu-
ja sie tak zagrozeni, ze az bezradni.
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» Jak sobie z tym poradzic¢?

Poza naturalnymi mechanizmami obronnymi, nie-
zaleznymi od naszej woli, sg tez mechanizmy
tkwigce w kazdym cztowieku. Zalezg od potencja-
tu genetycznego, biochemicznego. Sg osoby, ktére
poradzg sobie w kazdej sytuacji; czes¢ jednak sobie
nie poradzi. Z drugiej strony mdzg ma naturalng
tendencje, zeby dochodzi¢ do siebie po sytuacjach
trudnych, jak méwi przystowiowe zdanie: ,co Cie
nie zabije, to Cie wzmocni”. Sposéb radzenia so-
bie w trudnych sytuacjach jest w duzej mierze uwa-
runkowany genetycznie. 90 proc. oséb radzi sobie
z trudng sytuacjg, ale pozostatych 10 proc. ma de-
presje, leki; nie znajdzie w swoim organizmie me-
chanizmdéw naprawczych, ktére zadziatajg jak naci-
$niecie guzika.

Jak sobie radzi¢? Nie chodzi tylko o branie lekdw,
bo leki nie zmienig naszego myslenia. Najwazniej-
szg rzecza sg relacje z innymi ludZzmi. One poma-
gaja. Jestesmy silniejsi, jesli potrafimy czerpac site
z relacji z drugim cztowiekiem. Nie jestesmy wtedy
osamotnieni, zmniejsza sie poziom naszej bezrad-
nosci.

Jakie grupy spoteczne sq dzis najbardziej
zagrozone? Osoby starsze?
Wbrew pozorom - to nie osoby starsze s3 najbar-
dziej zagrozone. Badania pokazuja, ze najbardziej
zagrozone na utrate réwnowagi sg osoby mitode,
od 20. do 35. roku zycia.

Dlaczego tak si¢ dzieje ?

Majg wszystko; to pokolenie cyfrowe, ktére nie
uczyto sie relacji, jakich starsze pokolenie doswiad-
czyto. Gdy byto bombardowanie lub inna, trudna
sytuacja, ludzie skupiali sie, rozmawiali ze soba, byli
razem. A dzis mtody cztowiek wigcza komputer. On
nie doznaje, nie przezywa tych emocji, ktérych do-
Swiadczaty starsze osoby. Emocja kojarzy sie dla
niego z emotka: rados¢ to usmiechniete stoneczko,
a smutek to smutne stoneczko.

A przeciez od wystania usmiechnietego stonecz-
ka nie poprawi sie czyjs stan psychiczny. Rzeczy-
wistos¢ wirtualna nie pomaga. Emotka nie jest
stanem psychiki, to tylko zewnetrzna ekspresja na-
szego stanu, niezwigzana z relacja. Dlatego méwi
sie 0 samotnosci w sieci. Jest wiele pozytywnych
aspektow cyfryzacji, ale tez mozna przez nig wie-
le straci¢. Niestety, pokazuje to, ze nasze bezpie-
czenstwo i rownowaga psychiczna bedzie w gorsze;
kondycji. B

FOT. TOMASZ ADAMASZEK

66 SWIAT LEKARZA



Skrécona informacja o produkcie

NAZWA PRODUKTU LECZNICZEGO: Saxenda®, 6 mg/ml, roztwor do wstrzykiwan w fabrycznie napetnionym wstrzykiwaczu SKLAD JAKOSCIOWY I ILOSCIOWY: 1 ml roztworu zawiera 6 mg liraglutydu (analog ludzkiego glukagonopodobnego peptydu-1 (GLP-1)
otrzymywany w Saccharomyces cerevisiae w wyniku rekombinacji DNA). Jeden fabrycznie napetniony wstrzykiwacz zawiera 18 mg liraglutydu w 3 ml. Wykaz substancji pomocniczych: disodu fosforan dwuwodny, glikol propylenowy, fenol, kwas chlorowodorowy,
sodu wodorotlenek, woda do wstrzykiwar. POSTAC FARMACEUTYCZNA: Roztwor do wstrzykiwan. Przezroczysty i bezbarwny lub prawie bezbarwny, izotoniczny roztwdr; pH=8,15. SZCZEGOLOWE DANE KLINICZNE: Wskazania do stosowania: Dorosli: Produkt
leczniczy Saxenda® jest wskazany do stosowania wraz z dietg o obnizonej wartosci kalorycznej i zwiekszonym wysitkiem fizycznym w celu kontroli masy ciata u dorostych pacjentéw, u ktérych poczatkowa wartos¢ wskaznika masy ciata (ang. BMI, Body Mass Index)
wynosi: 230 kg/m? (otyto$¢), lub =27 kg/m? do <30 kg/m? (nadwaga) z przynajmniej jedng choroba wspdtistniejaca zwiazana z nieprawidtowa masa ciata, taka jak zaburzenia gospodarki weglowodanowej (stan przedcukrzycowy lub cukrzyca typu 2), nadcisnienie
tetnicze, dyslipidemia lub obturacyjny bezdech senny. Nalezy przerwac leczenie, jezeli po 12 tygodniach stosowania w dawce 3,0 mg na dobe u pacjenta nie stwierdzono zmniejszenia poczatkowej masy ciata o co najmniej 5%. Mtodziez (= 12 lat): Produkt leczniczy
Saxenda® moze by¢ stosowany jako uzupetnienie zdrowego sposobu odzywiania i zwiekszonego wysitku fizycznego w celu kontroli masy ciata u mtodziezy w wieku 12 lat i powyzej z: otytoscia (wskaznik masy ciata (ang. BMI, Body Mass Index) odpowiadajacy =30
kg/m? u dorostych z uwzglednieniem punktéw odciecia okreslonych w standardzie miedzynarodowym)*, masa ciata powyzej 60 kg. Nalezy przerwac i poddac ocenie efekty leczenia, jezeli nie stwierdzono zmniejszenia wartosci wskaznika BMI lub BMI z jednym
odchyleniem standardowym o co najmniej 4% po 12 tygodniach stosowania produktu Saxenda® w dawce 3,0 mg na dobe lub w maksymalnej dawce tolerowanej przez pacjenta.* Punkty odciecia BMI okreslone przez miedzynarodowy standard IOTF dla otytosci
wedtug ptci w przedziale wiekowym 12-18 lat:

. BMI odpowiadajacy 30 kg/m? u dorostych z uwzglednieniem punktéw odciecia okreslonych w standardzie miedzynarodowym.
Wiek (lata) p P
Pte¢ meska Pte¢ zeriska
12 26,02 26,67
12,5 26,43 27,24
13 26,84 27,76
13,5 27,25 28,20
14 27,63 28,57
14,5 27,98 28,87
15 28,30 29,11
15,5 28,60 29,29
16 28,88 29,43
16.5 29,14 29,56
17 29,41 29,69
17.5 29,70 29,84
18 30,00 30,00
D, ie i sposéb | ia: D ie Dorodli: Dawka poczatkowa wynosi 0,6 mg raz na dobe. W celu poprawy tolerandji leku przez przewdd pokarmowy, dawke nalezy stopniowo zwigkszac 0 0,6 mg na dobe w odstepach wynoszacych co najmniej
tydzien, az do dawki wynoszacej 3,0 mg raz na dobe. Jesli przez kolejne dwa tygodnie po zwiekszeniu dawki produkt jest Zle tolerowany, nalezy rozwazy¢ zakoriczenie leczenia. Dobowe dawki wieksze niz 3,0 mg nie sg zalecane. Harmonogram zwiekszania dawki
Dawka Tygodnie
0,6 mg 1
) X ) . 1.2mg 1
Zwiekszanie dawki 4 tygodnie 1.8 mg 1
2,4 mg 1
Dawka podtrzymujaca 3,0mg

Miodziez (= 12 lat): W przypadku mtodziezy w wieku od 12 do 18 lat powinien by¢ stosowany podobny harmonogram zwiekszania dawki, jak dla oséb dorostych. Dawke nalezy stopniowo zwieksza¢, az do osiggniecia dawki wynoszacej 3,0 mg (dawka
podtrzymujgca) lub do maksymalnej dawki tolerowanej przez pacjenta. Dobowe dawki wigksze niz 3,0 mg nie sg zalecane. Pominiecie dawki Jesli dawka zostata pominieta i nie uptyneto jeszcze 12 godzin od ustalonej pory podawania leku, dawke nalezy przyjac
mozliwie jak najszybciej. Jesli do podania nastepnej dawki pozostato mniej niz 12 godzin, nalezy opusci¢ pominieta dawke i nastepna dawke przyjac zgodnie z wczesniej ustalonym schematem dawkowania raz na dobe. Nie nalezy przyjmowac dodatkowej dawki
ani zwieksza¢ dawki nastepnego dnia w celu uzupetnienia dawki pominietej. Pacjenci z cukrzycq typu 2:. U pacjentéw z cukrzyca typu 2 produkt leczniczy Saxenda® nie powinien by¢ stosowany w skojarzeniu z innym agonistg receptora GLP-1. Rozpoczynajac
stosowanie produktu leczniczego Saxenda®, nalezy rozwazy¢ zmniejszenie dawki podawanej jednoczesnie insuliny lub substancji zwiekszajacych wydzielanie insuliny (takich jak pochodne sulfonylomocznika), aby zmniejszy¢ ryzyko wystapienia hipoglikemii.
Samodzielne kontrolowanie przez pacjenta stezenia glukozy we krwi jest konieczne w celu skorygowania dawki insuliny lub substancji zwiekszajacych wydzielanie insuliny. Szczegélne grupy pacjentéw: Pacjenci w podeszlym wieku (65 lat i wiecej) Nie ma
koniecznosci dostosowywania dawki w zwiazku z wiekiem pacjenta. Doswiadczenie dotyczace stosowania u pacjentow w wieku 75 lat i powyzej jest ograniczone, dlatego nie zaleca sig stosowania produktu u tych pacjentow. Zaburzenia czynnosci nerek: Nie ma
koniecznosci dostosowywania dawki u pacjentow ztagodnymi lub umiarkowanymi zaburzeniami czynnosci nerek. Produkt leczniczy Saxenda® nie jest zalecany do stosowania u pacjentow z ciezkimi zaburzeniami czynnosci nerek (lirens kreatyniny <30 ml/min.),
w tym u 0s6b w koricowym stadium choroby nerek. Zaburzenia czynnosci wqtroby: Nie zaleca sie dostosowywama dawki u pacjentéw z tagodnymi lub um|ark0wanym| zaburzeniami czynnosci watroby. Produkt leczniczy Saxenda® nie jest zalecany do stosowania
u pacjentow z cigzkimi zaburzeniami czynnoscl watroby i nalezy zachowac ostroznosc, stosujac go u pacjentow z tagodnymi lub umiarkowanymi zaburzeniami Czynnos watroby Dzieci i mfodziez: Nie ma koniecznosci dostosowywania dawki u mtodziezy w wieku
12 lat i powyzej. Bezpieczeristwo stosowania i skutecznos¢ produktu leczniczego Saxenda® u dzieci w wieku ponizej 12 lat nie zostaly okreslone. Sposéb podawania: Produkt leczniczy Saxenda® nalezy podawac wytacznie podskérnie. Produktu leczniczego
Saxenda® nie wolno podawac dozylnie ani domigsniowo. Produkt leczniczy Saxenda® podawany jest raz na dobe o dowolnej porze, niezaleznie od positkéw. Wstrzyknleaa nalezy wykonywac w powtoki jamy brzusznej, udo lub ramie. Miejsce wstrzykniecia i pore
podania mozna zmieni¢ bez dostosowywania dawki. Jednakze, lepiej jest wstrzykiwac produkt leczniczy Saxenda® w przyblizeniu o tej samej porze dnia, po wybraniu najbardziej dogodnej pory. Przec Zliwos¢ na substancje czynna lub na
ktérakolwiek substancje pomocnicza. Specjalne ostrzezenia i Srodki ostroznosci Identyfikowalno$¢. W celu poprawienia identyfikowalnosci biologicznych produktéw leczniczych nalezy czytelnle zapisa¢ nazwe i numer serii podawanego
produktu. Pacjenci z_niewydolnodcig serca Nie ma doswiadczenia w leczeniu pacjentéw z zastoinowg niewydolnoscia serca klasy IV wedtug NYHA (New York Heart Association), dlatego tez nie zaleca sie stosowania liraglutydu w tej grupie pacjentow.
Szczegblne grupy pacjentéw Nie okreslono skutecznosci i bezpieczeristwa stosowania liraglutydu w celu kontroli masy ciata u pacjentéw: w wieku 75 lat lub starszych, leczonych innymi produktami w celu kontroli masy ciata, z otytoscig wtdrng spowodowang
zaburzeniami endokrynologicznymi lub zaburzeniami odzywiania, badz leczonych produktami, mogacymi powodowac przyrost masy ciata, z ciezkimi zaburzeniami czynnosci nerek, z ciezkimi zaburzeniami czynnosci watroby. Nie zaleca sie stosowania produktu
u tych pacjentéw. Poniewaz stosowanie liraglutydu w celu kontroli masy ciata nie zostato zbadane u pacjentéw z tagodnymi ani umiarkowanymi zaburzeniami czynnosci watroby, nalezy zachowac ostrozno$¢ podczas stosowania u tych pacjentéw. Doswiadczenia
2zwigzane ze stosowaniem u pacjentéw z nieswoistym zapaleniem jelit oraz gastroparezg cukrzycowg sg ograniczone. Stosowanie liraglutydu nie jest zalecane u tych pacjentéw, gdyz wiaze sie z wystapieniem przemijajacych dziatar niepozadanych ze strony uktadu
pokarmowego, w tym nudnosci, wymiotow i biegunki. Zapalenie trzustki: Podczas stosowania agonistow receptora GLP-1 zaobserwowano wystapienie ostrego zapalenia trzustki. Pacjentow nalezy poinformowac o charakterystycznych objawach ostrego
zapalenia trzustki. W przypadku podejrzenia zapalenia trzustki, nalezy zaprzestac stosowania liraglutydu, a po potwierdzeniu ostrego zapalenia trzustki leczenie liraglutydem nie powinno by¢ wznawiane. Kamica zétciowa i zapalenie pecherzyka zétciowego W
badaniach klinicznych dotyczacych kontroli masy ciata, obserwowano czestsze wystepowanie kamicy zétciowej i zapalenia pecherzyka zétciowego u pacjentéw stosujgcych liraglutyd, niz u 0séb przyjmujacych placebo. Mozliwos¢ zwiekszenia ryzyka wystgpienia
kamicy zétciowej, a tym samym zapalenia pecherzyka zétciowego, w wyniku znacznego zmniejszenia masy ciata, tylko czeSciowo ttumaczy wzrost czestosci wystepowania tych zaburzen podczas stosowania liraglutydu. Kamica zétciowa i zapalenie pecherzyka
Zz6tciowego moga wigzac sie z koniecznoscig hospitalizadji i chirurgicznego usuniecia pecherzyka zétciowego (cholecystektomii). Pacjentéw nalezy poinformowac o charakterystycznych objawach kamicy zétciowej i zapalenia pecherzyka zétciowego. Choroba
tarczycy: W badaniach klinicznych leczenia cukrzycy typu 2 dziatania niepozadane dotyczace tarczycy, jak powiekszenie tarczycy, byly obserwowane w szczegélnosci u pacjentdw z istniejgcymi wezesniej chorobami tarczycy. W zwigzku z tym, nalezy zachowac
ostrozno$¢ podczas stosowania liraglutydu u pacjentéw z chorobami tarczycy. Czesto$c akdji serca: W badaniach klinicznych obserwowano zwiekszenie czestosci akgji serca podczas stosowania liraglutydu. Czestos¢ akgji serca nalezy kontrolowac w regularnych
odstepach, zgodnie z zasadami postepowania przyjetymi w praktyce klinicznej. Nalezy poinformowac pacjentéw o objawach wzrostu czestosci akdji serca (kofatanie serca lub uczucie gwattownego bicia serca w spoczynku). U pacjentéw, u ktdrych stwierdzono
znaczacy klinicznie, dlugotrwaty wzrost czestosci akcji serca w spoczynku, nalezy przerwac leczenie liraglutydem. Odwodnienie: U pacjentéw leczonych agonistami receptora GLP-1 zaobserwowano przedmiotowe i podmiotowe objawy odwodnienia, w tym
zaburzenia czynnosci nerek i ostra niewydolno$¢ nerek. Pacjenci leczeni liraglutydem powinni zosta¢ poinformowani o ryzyku odwodnienia zwigzanym z dziataniami niepozadanymi ze strony zotgdka i jelit oraz o koniecznosci zapobiegania niedoborom ptynéw.
Hipoglikemia u pacjentéw z cukrzyca typu 2: U pacjentéw z cukrzyca typu 2 przyjmujacych liraglutyd w skojarzeniu z insuling i (lub) pochodnymi sulfonylomocznika ryzyko hipoglikemii moze byc zwiekszone. Ryzyko hipoglikemii mozna zmniejszy¢, obnizajac dawke
insuliny i (lub) pochodnej sulfonylomocznika. Dzieci i mtodziez Epizody hipoglikemii istotnej klinicznie zgtaszano u mtodziezy (=12 lat) leczonej liraglutydem. Nalezy poinformowac pacjentéw o charakterystycznych objawach towarzyszacych hipoglikemii oraz
odpowiednich dziataniach. Hiperglikemia u pacjentéw z cukrzyca leczonych insuling. Nie stosowac produktu leczniczego Saxenda® jako zamiennika insuliny u pacjentéw z cukrzycg. U pacjentéw zaleznych od insuliny notowano wystepowanie cukrzycowej kwasicy
ketonowej po gwattownym przerwaniu podawania lub zmniejszeniu dawki insuliny. Dziatania niepozadane: Podsumowanie profilu bezpieczenstwa: Bezpieczeristwo stosowania produktu leczniczego Saxenda® byto oceniane w pieciu podwdjnie zaslepionych,
kontrolowanych placebo badaniach klinicznych, do ktérych wigczono 5 813 dorostych pacjentéw z nadwaga lub otytoscig i co najmniej jedng chorobg wspétistniejgcg zwigzang z nieprawidtowg masg ciata. Dziataniami niepozgdanymi zgtaszanymi najczesciej
podczas leczenia (67,9%), byty objawy ze strony przewodu pokarmowego. Tabelaryczne zestawienie dziatari niepozadanych: Dziatania niepozadane zgtoszone u dorostych zostaty wymienione wedtug klasyfikacji uktadéw i narzadéw oraz czestosci wystepowania.
W 0breb|e kazdej grupy czestosci, dziatania niepozadane sa przedstawione wedtug zmniejszajacej sie ciezkosci tych zdarzen.

u dorostych

Klasyfikacja ukladOW| narzadéw MedDRA _ |Bardzo czgsto Czgsto Niezbyt czgsto Rzadko
Zaburzenia uktadu immunologicznego reakcja anafilaktyczna
Zaburzenia metabolizmu i odzywiania hipoglikemia’ odwodnienie
Zaburzenia psychiczne bezsennos¢?
Zaburzenia uktadu nerwowego bél gtowy zawroty gtowy, zaburzenia smaku
Zaburzenia serca tachykardia

s P, . . : ; suchos¢ w jamie ustnej, dyspepsja, zapalenie zotadka, refluks zotadkowo-przetykowy, bél  |zapalenie trzustki®, opozmone
Zaburzenia zofadka i jelit nudnosci, wymioty, biegunka, zaparcie w nadbrzuszu, nadmierna produkcja gazéw jelitowych, odbijanie sie, wzdecie brzucha opréznianie zolqdk
Zaburzenia watroby i drég zétciowych kamica zétciowa® zapalenie pecherzyka zétciowego?®
Zaburzenia skéry i tkanki podskérnej pokrzywka

. S ostra niewydolnos¢ nerek,
Zaburzenia nerek i drég moczowych zaburzenia czynnogci nerek
Zaburzenia ogdlne i stany w miejscu podania reakcje w miejscu wstrzykniecia, astenia, zmeczenie zte samopoczucie
Badania diagnostyczne zwiekszone stezenie lipazy, zwiekszone stezenie amylazy

1. hipoglikemia (na podstawie objawéw podawanych przez pacjentéw, ale niepotwierdzonych w wynikach oznaczen stezenia glukozy we krwi) zgtaszana przez pacjentéw bez cukrzycy typu 2 leczonych produktem Saxenda® w potaczeniu z dietg i wysitkiem
fizycznym. 2. bezsenno$¢ obserwowano gtéwnie w okresie pierwszych 3 miesiecy leczenia. 3. patrz punkt: Specjalne ostrzezenia i $rodki ostroznosci dotyczace stosowania; 4. z kontrolowanych badan klinicznych fazy II, Illa i IIb.

Opis wybranych dziatar niepozadanych. Hipoglikemia u pacjentéw bez cukrzycy typu 2 W badaniach klinicznych z udziatem oséb z nadwagg lub otytoscig bez cukrzycy typu 2, leczonych produktem Saxenda® w potaczeniu z dietg i wysitkiem fizycznym, nie
odnotowano zadnego przypadku ciezkiej hipoglikemii (wymagajgcej pomocy oséb trzecich). Objawy hipoglikemii zgtosito 1,6% pacjentéw leczonych produktem Saxenda®i 1,1% pacjentéw przyjmujacych placebo; jednak zdarzen tych nie potwierdzono pomiarami
stezenia glukozy we krwi. W wiekszosci przypadkéw hipoglikemia miata tagodne nasilenie. Hipoglikemia u pacjentéw z cukrzycq typu 2 W badaniu klinicznym z udziatem oséb z nadwagg lub otytoscig i cukrzyca typu 2, leczonych produktem Saxenda® w
potgczeniu z dietg i wysitkiem fizycznym, ciezka hipoglikemie (wymagajgcg pomocy oséb trzecich) zgtosito 0,7% pacjentéw leczonych produktem Saxenda®, ktérzy stosowali jednoczesnie pochodne sulfonylomocznika. W tej grupie pacjentéw, udokumentowane
przypadki objawowej hipoglikemii zgtosito 43,6% osdb leczonych produktem Saxenda® i 27,3% oséb przyjmujgcych placebo. W grupie pacjentéw niestosujgcych jednoczesnie pochodnych sulfonylomocznika, udokumentowane przypadki objawowej hipoglikemii
(zdefiniowanej jako stezenie glukozy w osoczu wynoszace <3,9 mmol/l z towarzyszacymi objawami) zgtosito 15,7% os6b leczonych produktem Saxenda® i 7,6% oséb przyjmujacych placebo. Hipoglikemia u pacjentéw z cukrzycq typu 2 leczonych insuling W badaniu
klinicznym z udziatem oséb z nadwagg lub otytoscig i cukrzyca typu 2, leczonych insuling i liraglutydem 3,0 mg/dobe w potgczeniu z dietg i wysitkiem fizycznym, ciezka hipoglikemie (wymagajacg pomocy oséb trzecich) zgtosito 1,5% pacjentéw leczonych
liraglutydem 3,0 mg/dobe, ktdrzy stosowali jednoczesnie 1-2 doustne leki przeciwcukrzycowe. W tym badaniu, udokumentowane przypadki objawowej hipoglikemii (zdefiniowanej jako stezenie glukozy w osoczu <3,9 mmol/l z towarzyszgcymi objawami) zgtosito
47,2% 0s6b leczonych liraglutydem 3,0 mg/dobe i 51,8% 0séb przyjmujacych placebo. W grupie pacjentéw stosujgcych jednoczesnie pochodne sulfonylomocznika, udokumentowane przypadki objawowej hipoglikemii zgtosito 60,9% oséb leczonych liraglutydem
3,0 mg/dobe i 60,0% oséb przyjmujgcych placebo. Dziatania niepozqdane ze strony uktadu pokarmowego W wiekszosci przypadkéw objawy ze strony przewodu pokarmowego byly przemijajace, tagodne lub umiarkowanie nasilone i nie prowadzity do rezygnacji z
leczenia. Wystepowaty zazwyczaj w pierwszych tygodniach leczenia i zmniejszaly sie w ciggu kilku dni lub tygodni nieprzerwanej terapii. U pacjentéw w wieku 65 lat lub starszych leczonych produktem Saxenda® moze wystapi¢ wiecej dolegliwosci ze strony uktadu
pokarmowego. U pacjentéw z tagodnymi lub umiarkowanymi zaburzeniami czynnosci nerek (klirens kreatyniny =30 ml/min.) leczonych produktem Saxenda® moze wystgpic¢ wiecej dolegliwosci ze strony uktadu pokarmowego. Ostra niewydolnos¢ nerek Istniejg
doniesienia o wystepowaniu ostrej niewydolnosci nerek u pacjentéw leczonych agonistami receptora GLP-1. Wiekszos¢ przypadkéw odnotowano u pacjentéw, u ktorych wystepowaty nudnosci, wymioty lub biegunka, powodujgce zmniejszenie objetosci
ptynéw w organizmie. Reakcje alergiczne Po wprowadzeniu liraglutydu do obrotu zgtoszono kilka przypadkéw reakji anafilaktycznych z objawami takimi jak: niedocisnienie tetnicze, kofatanie serca, dusznosc i obrzek. Potencjalnie, reakcje alergiczne mogq
stanowi¢ zagrozenie zycia. W przypadku podejrzenia reakdji anafilaktycznej, stosowanie liraglutydu powinno zostac¢ przerwane i nie powinno by¢ wznawiane. Reakcje w miejscu wstrzykniecia U pacjentdw leczonych produktem Saxenda® zgtaszano wystepowanie
reakcji w miejscu wstrzykniecia. Reakcje te byly zwykle tagodne, mialy przemijajacy charakter i w wiekszosci przypadkéw ustepowaty w czasie dalszego leczenia. Tachykardia W badaniach klinicznych przypadki tachykardii odnotowano u 0,6% pacjentéw
leczonych produktem Saxenda® i u 0,1% pacjentéw przyjmujacych placebo. Wiekszos¢ z nich miata tagodne lub umiarkowane nasilenie. Byly to przypadki odosobnione, ktére w wiekszosci ustepowaty w czasie dalszego leczenia produktem Saxenda®. Dzieci i
miodziez W badaniu klinicznym przeprowadzonym z udziatem mtodziezy z otytoscig w wieku od 12 do 18 lat, 125 pacjentéw otrzymywato produkt leczniczy Saxenda® przez 56 tygodni. W ogélnym podsumowaniu, czestos$c, rodzaj i ciezkosc dziatan niepozgdanych
u miodziezy z otytoscig byty poréwnywalne z tymi, ktére obserwowano u oséb dorostych. Wymioty wystepowaty z 2-krotnie wiekszg czestoscig u mtodziezy niz u oséb dorostych. Odsetek pacjentdw, ktérzy zgtosili co najmniej jeden epizod hipoglikemii istotnej
klinicznie byt wiekszy w grupie leczonej liraglutydem (1,6%) w poréwnaniu z placebo (0,8%). W trakcie badania nie wystapity epizody ciezkiej hipoglikemii. Zgtaszanie podejrzewanych dziatan niepozadanych: Po dopuszczeniu produktu leczniczego do obrotu
istotne jest zgtaszanie podejrzewanych dziatan niepozadanych. Umotzliwia to nieprzerwane monitorowanie stosunku korzysci do ryzyka stosowania produktu leczniczego. Osoby nalezace do fachowego personelu medycznego powinny zgtasza¢ wszelkie
podejrzewane dziatania niepozgdane za posrednictwem Departamentu Monitorowania Niepozgdanych Dziatari Produktéw Leczniczych Urzedu Rejestracji Produktow Leczniczych, Wyrobdw Medycznych i Produktéw Biobdjczych, Al. Jerozolimskie 181C, 02-222
Warszawa, tel.: + 48 22 49 21 301, faks: + 48 22 49 21 309 strona internetowa: https:/smz.ezdrowie.gov.pl. PODMIOT ODPOWIEDZIALNY POSIADAJACY POZWOLENIE NA DOPUSZCZENIE DO OBROTU: Novo Nordisk A/S, Novo Allé, DK-2880 Bagsveerd, Dania.
NUMERY POZWOLEN NA DOPUSZCZENIE DO OBROTU: EU/1/15/992/001-003. Produkt leczniczy Saxenda® wydawany jest z przepisu lekarza - (Rp). Lek petnoptatny. Skrécona Informacja o Leku Saxenda®, wersja 1.0, na podstawie ChPL 20211216.

Referencje:1. Saxenda® Charakterystyka produktu leczniczego, 16.12.2021 r.; 2. Interdyscypliname stanowisko w sprawie rozpoznawania i leczenia otyfosci, prof. dr hab. n. med. Pawet Bogdanski i wsp., Forum Zaburzer Metabolicznych 2020, tom 11, nr 2, 47-54.
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Lek z wyboru u wiekszosci® pacjentéw z nadwaga
| chorujacych na otytosc¢”

*U 0s6b z nadwaga i otytoscia, u ktorych wspotistnieja: kliniczne cechy insulinoopornosci, zespot metaboliczny, stan przedcukrzycowy (nieprawidtowa glikemia na czczo,
uposledzona tolerancja glukozy), cukrzyca typu 2, miazdzyca i jej nastepstwa kliniczne, czynniki ryzyka wystapienia zdarzen sercowo-naczyniowych.
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