Telefony rodzicéw

Szanowny Panie Dyrektorze,
Szanowny Wychowawco,
Drodzy Nauczyciele,

W Waszej szkole nauke rozpoczyna dziecko chore na mukowiscydoze.
To bardzo wazne wydarzenie zaréwno dla dziecka, jak i jego rodzicow,
ktérzy z pewnoscia martwig sie o bezpieczne funkcjonowanie dziecka
w szkole. ChcielibySmy przedstawi¢ Panstwu najwazniejsze informacje na
temat choroby, co utatwi Paristwu codzienne postepowanie z dzieckiem.

Jak chory na mukowiscydoze moze funkcjonowac w szkole?

Wprawdzie kazdy chory na mukowiscydoze choruje inaczej, jednak
mozna spodziewac sie, ze dziecko chore na mukowiscydoze:

e bedzie czesto kaszlec¢ (chociaz niekoniecznie),

e bedzie bardzo szczupte (chociaz niekoniecznie),

® bedzie miato przewlekty katar (chociaz niekoniecznie),

e moze miec¢ bole brzucha, nawet bardzo silne i wystepujace nagle,

e moze czasami czuc sie zmeczone,

e bedzie nosic przy sobieizazywac wiele lekow,

e moze czesto opuszczac zajecia szkolne, a w przypadku czestych infekcji

moze nastgpic koniecznosc przejscia naindywidualny tok nauczania.
Na co nauczyciel powinien zwréci¢ uwage?

Mukowiscydoza nie jest chorobg zakazng, wiec nawet jezeli dziecko ma
przewlekty katar, nie nalezy obawiac sie, ze kogos zarazi. Odwrotnie — chory
na mukowiscydoze jest narazony na niezwykle grozne mfekc;e bakteryjne,
W|ec wymaga zachowania bezwzglednej higieny w swoim otoczeniu:

powinien czesto my¢ i dezynfekowac dtonie, uzywac jednorazowych
recznikow,
e powinien by¢ chroniony przed infekcjami ze strony rowiesnikow,
® nie powinien miec stycznosci z brudnymi przedmiotami, ziemig,
brudng lub dtugostojgcg woda (uwaga na podlewanie kwiatow,
mokre gabki do $cierania tablicy),
e nie powinien ptywac w basenie, jeziorze, czysci¢ akwarium,
e nie powinien wchodzi¢ do stajni, pomieszczen wilgotnych
i zagrzybionych,
e powinien korzystac z toalety, ktéra jest regularnie czyszczona
srodkami typu Domestos.
Podczas zaje¢ lekcyjnych nalezy pozwoli¢ dziecku:
* wyjs¢ dotoalety bezzwtocznie, kiedy zgtasza takg potrzebe,
* zjadacw szkole tyle positkdw, ile potrzebuje (prosimy nie poganiac go),
® zadzwoni¢ do rodzicow, jezeli dziecko zgtasza pilng potrzebe kontaktu
znimi,
* wyjsc z klasy, jezeli musi odpoczgc, zazy¢ leki lub jezeli nagle Zle sie
poczuje (atak kaszlu, bdl brzuchaitp.).
W razie koniecznos$ci wezwania pogotowia nalezy poinformowac lekarza,
ze dziecko choruje na mukowiscydoze!

Co to jest mukowiscydoza?

Mukowiscydoza jest najczesciej
wystepujgcg przewlekta chorobg
genetyczng. Oznacza to, ze dziecko sie
z nig rodzi i nie mozna sie nig od dziecka
zarazi¢. Na mukowiscydoze chorujg
zaréwno chfopcy, jak dziewczeta. Do
chwili obecnej znanych jest juz ponad
1600 roéznych mutacji genu CFTR,
odpowiadajacego za objawy mukowis-
cydozy. Wystepujg one najczesciej ze
strony uktadu oddechowego i pokarmo-
wego. Gesty i lepki $luz zalega w oskrze-
lach i oskrzelikach oraz blokuje przewo-
dy trzustkowe. W przypadku uktadu
oddechowego utrudnia oddychanie,
prowadzi do nawracajgcych zakazen
oskrzeli i przewlektego stanu zapalnego.
W ukfadzie pokarmowym natomiast
zaburza proces wydzielania enzymow,
odpowiedzialnych za rozktadanie
i wchtanianie ttuszczow, weglowo-
dandéw i biatek z pokarmu do krwio-
obiegu.

W konsekwencji organizm nie
otrzymuje wystarczajgcej do prawidto-
wego funkcjonowania ilosci substancji
odzywczych i u chorych czesto wyste-
puje niedozywienie.

Na mukowiscydoze do tej pory nie
ma skutecznego lekarstwa, jednak
rozwdj medycyny pozwala na ciggte
podnoszenie jakosci zycia pacjentow
i zwieksza jego dtugos¢. Obecnie ponad
13 o0s6b chorych na mukowiscydoze
w Polsce ma ponad 18 lat.

Odzywianie osoby chorej na mukowiscydoze
Zapotrzebowanie na energie osoby chorej na mukowiscydoze wynosi
$rednio 120-150% zapotrzebowania osoby zdrowej. Mozna sie spodzie-
wac, ze uczen chorujgcy na mukowiscydoze:
® bedzie stosowaé specjalng wysokokaloryczng, wysokottuszczowa
i wysokobiatkowg diete,

® bedzie stosowac enzymy, witaminy, suplementy diety,
® powinienzjadaéwiecej positkdw i przekgsek w szkole,
zjadanie positkdéw moze zajmowaé mu duzo czasu,

moze miec problemy w postaci biegunki, gazow, bélu brzucha.
Chore na mukowiscydoze dziecko musi zazywac leki wspomagajace
trawienie (Kreon, Lipancrea) przed kazdym positkiem. Jezeliich nie zazyje,
mogg wystgpic silne bdle brzucha i biegunki. Dziecko moze sie tego
wstydzi¢, a nauczyciel moze pomadc, dyskretnie zwracajac uwage, czy
dziecko zazywa leki przed jedzeniem.
Uczestnictwo w zajeciach wychowania fizycznego

Wysitek fizyczny pomaga w oczyszczaniu ptuc, dlatego dziecko chore na
mukowiscydoze moze, a nawet powinno uczestniczy¢ w zajeciach
wychowania fizycznego z uwzglednieniem ewentualnych zalecen lekarza
lub aktualnego samopoczucia chorego. W przypadku ataku kaszlu lub
nagtego zmeczenia nalezy pozwoli¢ choremu odpoczgé.

Zalecane formy aktywnosci dla chorych na mukowiscydoze:

e marsze, marszobiegi, jogging, nordic walking;

e gry zespotowe: siatkdwka, koszykdwka, pitka nozna, pitka reczna;

e jazda narowerze (réwniez stacjonarnym), rolkach, deskorolce,

hulajnodzeitp.;

o lekkoatletyka—wybrane elementy (bez biegéw dtugodystansowych);

e badminton, tenis ziemny i stotowy;

e taniec, aerobik, fitness, gimnastyka artystyczna;

e sitownia, kulturystyka;

e sporty walki (ale bez boksu);

e sporty zimowe: narciarstwo, tyzwiarstwo;

e Sciana wspinaczkowa, jezdziectwo.
Podczas intensywnego wysitku chory na mukowiscydoze moze szybciej
sie odwodni¢, dlatego powinien przyjmowacé ptyny co okoto 20 minut
i uzupetniac ubytkisoli, moze pi¢ napoje izotoniczne.
Ze wzgledu na ryzyko zakazen pateczka ropy btekitnej (Pseudomonas
aeruginosa), u chorych na mukowiscydoze nie zaleca sie korzystania
zbasenu!
Czego oczekuje od szkoty rodzic chorego na mukowiscydoze?

® Telefonicznej informacji, jezeli w szkole lub w klasie bedzie szerzy¢ sie
choroba zakazna (dziecko zostanie wtedy w domu).

® Bezzwiocznej informacji telefonicznej w razie nagtego pogorszenia
samopoczucia dziecka.

® Pomocy dla dziecka w nadrabianiu zalegtosci wynikajacych z czestych
absencji.
® Reagowania na mozliwe objawy dyskryminacji chorego dziecka wsrod
rowiesnikow.
® Wspotpracy w rozwigzywaniu probleméw wychowawczych.
Osoby chore na mukowiscydoze nie réznig sie zewnetrznie od swoich
zdrowych kolegéw, maja rowniez takie same mozliwosci intelektualne,
dlatego, pomimo ciezkiej choroby, najczesciej nie chca i nie powinny by¢
traktowane w wyjatkowy sposob. Potrzebuja zrozumienia ich
problemoéw, a w razie koniecznosci niezbednej pomocy.

Wiecej informacji: www.oddychaj.pl lub tel. 18 267 60 60 wew. 331
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