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ZALECENIA POSTEPOWANIA DLA RODZICOW PACJENTOW | PACJIENTOW
Z WRODZONYMI WADAMI METABOLIZMU

W ZWIAZKU Z EPIDEMIA COVID-19

Szanowni Paristwo,

W przypadku zakazenia COVID-19 pacjenci z wrodzonymi wadami metabolizmu (réwniez
zgodnie z opinig Centres for Disease Control (CDC), pozostajg w grupie wysokiego ryzyka.
Dotyczy to szczegdlnie trzech grup pacjentéw:

1) ktdrzy majg wysokie ryzyko ciezkiej infekcji koronawirusowe;j
a) juz majg problemy z oddychaniem np.: z chorobami mitochondrialnymi, chorobg
Pompe’go, mukopolisacharydozami, chorobg Niemanna-Picka typu B, niektorymi
typami glikogenoz)
b) pacjenci leczeni lekami immunosupresyjnymi tj. po transplantacji szpiku, watroby
lub komérek pnia
2) ktorzy majg podwyziszone ryzyko dekompensacji metabolicznej tj.: z rozpoznaniem
acydurii organicznych (jak acyduria metylomalonowa, propionowa, izowalerianowa,
glutarowa typu 1), choroby syropu klonowego, zaburzen cyklu mocznikowego,
zaburzen spalania ttuszczéw
3) ktérzy majg nasilone objawy neurologiczne (w tym padaczke) i rozpoznanie choroby
neurodegeneracyjnej np.: deficyt GLUT1, wrodzone zaburzenia glikozylacji itp.)
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W zwigzku z krotkim jeszcze czasem obserwacji i doswiadczen co do dziatania
koronawirusa, zwtaszcza w przypadkach wspodtistniejgcych innych chordb; w tym
wrodzonych wad metabolizmu, nieznane sg ew. mozliwe powiktania. Dlatego zalecam
nadzwyczajng ostroznosé. Dla bezpieczenstwa Panstwa dzieci zwracam sie z apelem, takze
do dorostych pacjentéw z réznymi wrodzonymi wadami metabolizmu, aby w tym trudnym
czasie epidemii COVID-19, z najwyzszg determinacjg stosowaé sie do zalecenia
bezwzglednej izolacji. Najlepszym rozwigzaniem na dzi$ jest pozostaé w domu w gronie
najblizszej rodziny, ktérej cztonkowie nie kontaktujg sie z osobami z zewnatrz. Aktualnie
bowiem, wobec lokalnej transmisji wirusa korona, osoby nie prezentujgce zadnych
objawow chorobowych moga by¢ juz zakazone i zarazaé innych.

Niezwykle istotne jest réwniez, aby korzystac z wiarygodnych zrédet informacji organizacji
rzgdowych, takich jak Ministerstwo Zdrowia czy Gtowny Inspektorat Sanitarny.

W przypadku wystgpienia niepokojacych objawéw u Panstwa dzieci; niezwigzanych z
zakazeniem COVID-19 lub mogacych je sugerowac (tj. gorgczki i/lub kaszlu i/lub dusznosci),
prosze natychmiast skontaktowacé sie telefonicznie ze swoim lekarzem/osrodkiem
prowadzacym, ktory udzieli wskazéwek co robié¢ i gdzie sie zgtosié. Jesli okaze sie, ze
dziecko wymaga hospitalizacji, to moze ona by¢ niezbedna w innym osrodku niz do tej pory
tj. w oddziale zakaznym. Podczas hospitalizacji kazdy pacjent z wrodzong wada
metabolizmu i podejrzeniem lub potwierdzeniem zakazenia COVID-19 powinien podlegac
pilnej obserwacji i w razie wystgpienia pierwszych objawéw klinicznych i/lub
biochemicznych stanu niewyréwnania metabolicznego, powinien by¢ intensywnie
leczony, a jego stan zdrowia regularnie monitorowany. Wéwczas lekarze specjalisci
pediatrii metabolicznej bedg dostepni, aby na biezgco udziela¢ lekarzom z oddziatéw
zakaznych konsultacji co do postepowania i monitorowania pacjentéw ,metabolicznych”,
tak aby zapobiega¢ petnoobjawowej dekompensacji metabolicznej. Celem utatwienia
kontaktéw, prosze przygotowaé¢ w swoim zasiegu ostatnie karty informacyjne lub
zalecenia lekarskie i dietetyczne.

W zwigzku z epidemig COVID-19 niektdrzy pacjenci leczeni enzymatycznie w ramach
programow lekowych, mogg doswiadczy¢ trudnosci w realizowaniu regularnych
hospitalizacji celem podania leku we wlewie dozylnym. O ile w przypadkach kilku chordb
lizosomalnych (jak np. choroba Gaucher’a typu | u dorostych pacjentéw czy choroba
Fabry’ego u kobiet), odroczenie podania leku lub nawet kilkutygodniowa przerwa, nie
powinny skutkowaé pogorszeniem stanu zdrowia tych pacjentdw, o tyle w pozostatych
przypadkach (jak np. choroba Pompe’go postaé¢ niemowleca) przerwa w terapii moze zle
wptynac na zdrowie pacjenta. Z drugiej strony w obecnej sytuacji kazda hospitalizacja
celem podania leku we wlewie dozylnym moze wigzaé sie z ryzykiem potencjalnego
zakazenia COVID-19, dlatego nalezy (szczegdlnie w przypadku dzieci) podejmowac
indywidualne decyzje co do realizacji programow lekowych, optymalnie réwniez z opcjg
przestawienia pacjentow (u ktorych jest taka mozliwosc) z leczenia dozylnego na terapie
doustng w domu.



W dobie pandemii, pamietajmy jednak, ze jest szansa, aby u wiekszosci ludzi, w tym u osdb
z wrodzonymi wadami metabolizmu, zakazenie koronawirusem przebiegato fagodnie i
skonczyto sie petnym wyzdrowieniem.

Konsultant Krajowy w dziedzinie pediatrii metabolicznej wraz z Zespotem Konsultantéw
Wojewddzkich oraz ze specjalistami pediatrii metabolicznej w catym kraju zawsze stuzy
konsultacjami i wsparciem dla Panstwa (niezaleznie od tego gdzie aktualnie przebywa
pacjent), a niezbedne do monitorowania leczenia badania laboratoryjne s3 dostepne w
Zaktadzie Badan Przesiewowych i Diagnostyki Metabolicznej w Instytucie Matki i Dziecka.

Moj apel:
Powaznie potraktujmy zagrozenie zwigzane z COVID-19, ale zachowajmy spokdj,
rozsgdek w dziataniu i pozostanmy czujni!
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