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Wstep

Wybuch epidemii koronawirusa (COVID-19) wzbudzit
wiele watpliwoséci i pytan, zwtaszcza wsrdd rodzin
dzieci i osob dorostych, ktore cierpig na schorzenia
takie jak EB.

Aby przygotowac dla Panstwa niniejszg ulotke,
siegnelismy do sprawdzonych zrédet i zasiegneliSmy
opinii specjalistow z wielu krajow w dziedzinie
leczenia EB z zakresu dermatologii, choréb
zakaznych i psychologii.

Jakie jest prawdopodobienstwo zarazenia sie
wirusem i jak powazne mogg by¢ dolegliwosci w
przypadku zachorowania?

Jak zabezpieczyc sie przed zarazeniem, jak powinno
wyglgdac¢ funkcjonowanie psychospoteczne chorego
w czasie izolacji i co nalezy zrobic jezeli konieczna
bedzie hospitalizacja?

Co to jest koronawirus, skad wzieta sie choroba
COVID-19, w jaki sposéb sie ona rozprzestrzenia i
jakie sg jej objawy?

Pamietajmy, ze sytuacja, w ktorej sie znalezlismy jest
tymczasowa. Jezeli jednak potrzebujg Panstwo
pomocy, nalezy skontaktowac sie ze swojg grupa
DEBRA lub zespotem / lekarzem prowadzgcym
leczenie EB.

Podziekowania
Niniejszg ulotke przygotowano we wspotpracy z ekspertami:

Dr Anja Diem
Starszy lekarz w EB House Austria (Austria)

Maria Helena Sant Ana Mandelbaum
Pielegniarka dermatologiczna w Universidade do Vale do
Paraiba (Brazylia)

Prof. Gunnar Naulaers
Kierownik zespotu ds. leczenia EB w University Hospitals
Leuven (Belgia)

Caroline De Reu
Pielegniarka specjalizujgca sie w leczeniu EB w University
Hospitals Leuven (Belgia)

Sam Geuens
Psycholog w University Hospitals Leuven (Belgia)

Dr Maria Joao Yubero Gongalves
Lekarz specjalista w zakresie dzieciecych chorob zakaznych
w DEBRA Chile (Chile)

Dr Fiona Browne
Dermatolog w Children's Health Ireland (CHI) w Crumlin
(Irlandia)

Nora Garcia Garcia
Psycholog w DEBRA Spain (Hiszpania)

Inne zrodia:


https://www.who.int/news-room/q-a-detail/q-a-coronaviruses
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Choruje na EB. Czy w zwigzku z tym mam wieksze

ryzyko zachorowania na COVID-19?

Nie uwaza sie, aby pacjenci z EB byli narazeni na wieksze
ryzyko zachorowania niz reszta populacji, a wiec nie ma
koniecznosci stosowania dodatkowych srodkéw ostroznosci.

Niektorzy pacjenci moga cierpie¢ na inne schorzenia
zwiekszajgce ryzyko. Jeszcze inni mogg mie¢ na rekach
opatrunek uniemozliwiajgcy im doktadne umycie ragk, wazne
wiec, aby pacjent nie dotykat twarzy, a jego opiekunowie i
rodzina przestrzegali zasad higieny.

Czy w przypadku zachorowania na COVID-19 moje
dolegliwosci beda bardziej nasilone?

Ryzyko wystgpienia dolegliwosci u pacjentéw z miejscowym EB
jest takie samo jak u 0s6b zdrowych.

W przypadku zarazenia u chorych, ktérzy cierpig na ciezszg
postaé EB, ryzyko wystgpienia bardziej nasilonych dolegliwosci
jest wysokie. Wynika to z faktu, ze takie osoby majg rézne
choroby wspotistniejgce np. anemie, niedozywienie, zakazenia
ran przewlektych, i borykajg sie z problemem utraty bariery
ochronnej jakg jest skéra, co zaburza funkcjonowanie ukfadu
odpornosciowego.

Najskuteczniejszg obrona jest unikanie
zakazenia wirusem

Postepuj zgodnie z zasadami codziennej pielegnacji skory dla

chorych z EB i zdrowo sie odzywiaj.
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Zalecenia L5

Nalezy przestrzegac zalecen wydawanych przez rzad i organy
stuzby zdrowia w kraju zamieszkania. Zalecenia mogg zmieniac
sie z dnia na dzien, dlatego warto stale je $ledzic, aby by¢ na

biezgco.

Pamietaj! Najskuteczniejszg obrong jest unikanie zakazenia
wirusem. Zakazenia unikniesz, przestrzegajgc zasad higieny i
ograniczajgc zbedny kontakt fizyczny z innymi ludzmi.

Zasady higieny:
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Myj rece czesto i doktadnie wodg i mydtem (przez
co najmniej 20 sekund) lub uzywaj srodka do
dezynfekcji na bazie alkoholu.

Jezeli nie mozesz umyc ragk ze wzgledu na
obecnos¢ ran lub opatrunkéw, unikaj dotykania
twarzy.

Jezeli nie mozesz umyc rgk, w razie koniecznosci
zmieniaj opatrunek zewnetrzny czesciej niz zwykle.
Mozesz rowniez zabezpieczy¢ go przylegajgcy folig
lub uzywa¢ gumowych rekawic.

Opiekun chorego musi dokfadnie umy¢ rece przed i
po opatrzeniu rany. Nalezy zachowac jak najwigkszy
dystans, a jesli to mozliwe — zatozy¢ maseczke.

Podczas kaszlu i kichania zakryj usta zgietym
tokciem lub chusteczkg. Chusteczke wyrzué
natychmiast po uzyciu, a nastepnie umyj rece.
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Ogranicz zbedny kontakt fizyczny:
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Zostan w domu — nie wychodz z domu jezeli nie
jest to konieczne. Jezeli masz takg mozliwosc,
pracuj w domu.

Jezeli musisz wyjs¢ z domu, zachowaj odstep co
najmniej 2 metrow od innych ludzi i unikaj
dotykania powierzchni i przedmiotéw w miejscach
publicznych.

Po powrocie do domu zdezynfekuj sprzet
utatwiajgcy poruszanie sie, z ktérego korzystates
np. wozek inwalidzki i pozostaw obuwie na
zewnatrz. W razie przypadkowego kontaktu z inng
osobg (niezaleznie od tego, czy wystepujg u nigj
objawy), zmien zewnetrzne opatrunki, zdejmij i
wypierz ubrania, ktére miates na sobie i umyj
wszystkie obszary ciata, ktore byty narazone na
kontakt.

Dezynfekuj swoje mieszkanie i unikaj spozywania
potraw i napojoéw przygotowanych poza nim.

Unikaj spotkan z przyjaciotmi i krewnymi spoza
kregu domownikow.

Jezeli zaobserwujesz u siebie lub ktéregokolwiek z
domownikow objawy, poddaj sie izolacji. Jezeli
chorujesz na EB i musisz poddac sie izolacji, w
razie koniecznosci moze towarzyszyc ci jeden
opiekun.
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Jezeli w twoim kraju trwa sezon grypowy,
zaszczep sie przeciwko grypie (po konsultacji z
lekarzem). Szczepionka nie zabezpieczy cie
przed zachorowaniem na COVID-19, ale
ograniczy ryzyko zakazenia wirusem grypy.

Upewnij sie, ze jestes przygotowany na ewentualng hospitalizacje.
Jezeli bedziesz przestrzegac¢ zasad wymienionych na str. 8 i 9,
prawdopodobienstwo hospitalizacji bedzie bardzo niskie. Niemniej
jednak, zawsze warto by¢ przygotowanym.

Przygotowania do hospitalizaciji:

Upewnij sie, ze posiadasz karte z informacjami
na temat EB i danymi kontaktowymi zespotu /
lekarza prowadzgcego twoje leczenie EB.

Upewnij sie, ze posiadasz awaryjny zestaw
produktow do pielegnacji ran i innych
przedmiotéw, ktérych mozesz potrzebowac
podczas pobytu w szpitalu.

Porozmawiaj ze swoimi opiekunami na temat

drog kontaktu w nagtych wypadkach.

W przypadku pytan, skontaktuj sie z zespotem /
lekarzem, ktéry prowadzi twoje leczenie EB.
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Minimalizacja psychospotecznych skutkéw Minimalizacja psychospotecznych skutkéw

izolacji u oséb dorostych: izolacji u dzieci:
S 1A Przestrzegaj ustalonego porzgdku dnia — wstawaj & | A Dzieci natychmiast odczuwajg zmiany w swoim
— @ — o statej porze, planuj swoje zajecia, spozywaj — @ — zyciu, dlatego nalezy przestrzegac¢ znanego im
my & positki 0 statych godzinach, ubieraj sie i dbaj o my @ Porzadkudnia.

higiene osobistg.

° {3 Pogodz sie ze swoimi uczuciami. To catkowicie
*L ) naturalne, ze niepokoisz sie i martwisz w tych
L1

Rozmawiaj z dzieCmi o tym, co sie dzieje. W
Internecie mozna znalez¢ wiele broszur i filmikow
na temat COVID-19 skierowanych do dzieci w
niepewnych czasach. Skupiaj sie na tym, nad réznym wieku.
czym masz kontrole, a nie na rzeczach, na ktore

nie masz wptywu. Poméz dzieciom kontynuowa¢ normalne zajecia —

pozwdl im bawic sie, jezeli to mozliwe, zabierz je na

O P, Rozmawiaj o swoich uczuciach z osobami, ktére spacer, zadawaj im prace domowe itp.
] @ 1 darzysz zaufaniem. Nawigz kontakt z przyjaciotmi
&, O  lubrodzing przez telefon lub media

spotecznosciowe. Jezeli potrzebujesz pomocy,
popros o nig. Jezeli nie jestes w stanie poradzi¢
sobie z problemem sam, zgtos sie do specjalisty.

Staraj sie zachowac spokdj i skupiac sie na swoich
normalnych codziennych zajeciach. Oddaj sie
zajeciom, ktére pomagajg ci radzic¢ sobie ze
stresem — moze to by¢ humor, medytacja, sport,
joga itp.

Kazdego dnia jesteSmy bombardowani mnéstwem
informaciji. Staraj sie siegac do rzetelnych zrodet
informaciji i robi¢ to raz dziennie. Nie sprawdzaj
wiadomosci co 5 minut!

Dowiedz sie, co niepokoi lub czego boi sie twoje
dziecko i dodaj mu otuchy. Postaraj sie sam
zachowac spokéj. Twoje dziecko bedzie czerpac
otuche z twojego spokoju. Zapewnij je, ze razem
przetrwacie te sytuacje, a zapewnienie
bezpieczenstwa nie nalezy do jego obowigzkow.

Poméz dzieciom utrzymac kontakt z rodzing i
przyjaciotmi.

Ogranicz dostep dzieci do zalewajgcych nas
informacji. Aktualne informacje mozesz
przekazywac dzieciom sam raz dziennie.



Informacje ogolne

Informacje ogolne @

Co to jest koronawirus?

Jest to wirus, ktory moze wywota¢ chorobe u zwierzat i ludzi.
Istnieje wiele koronawirusoéw, ktére powodujg infekcje drég
oddechowych od zwyktego przeziebienia, przez grype, po
powazniejsze choroby takie jak MERS (bliskowschodni zespot
oddechowy) czy SARS (ciezki ostry zespét oddechowy).

Co to jest COVID-19?

COVID-19 to nazwa choroby zakaznej wywotywanej przez
odkryty niedawno koronawirus. Zaréwno nowy wirus jak i
wywotywana przez niego choroba staty sie znane po tym jak
wirus zaczat rozprzestrzeniac sie w chinskim miescie Wuhan
w grudniu 2019 roku.

W jaki sposoéb rozprzestrzenia sie COVID-19?
Wirusem wywotujgcym COVID-19 mozna zarazi¢ sie podczas
kontaktu z osobg zakazong. Choroba szerzy sie drogg
kropelkowg, a wiec za posrednictwem drobnych kropelek
wydobywajgcych sie z nosa lub ust zarazonej osoby.

Zakazenie wirusem wywotujgcym COVID-19
> < nastepuje, gdy kropelki $liny lub wydzieliny osoby
2. zakazonej rozpylone podczas kaszlu lub oddychania
dostang sie do drog oddechowych osoby zdrowe;.

Kropelki te osiadajg rowniez na przedmiotach i
powierzchniach znajdujgcych sie w otoczeniu
zarazonego. Osoba zdrowa moze zarazi¢ sie wirusem,
dotykajgc tych przedmiotow i powierzchni, a nastepnie
swoich oczu, nosa lub ust.
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Jakie sa objawy COVID-19?
Do najczestszych objawéw naleza:
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Gorgczka Suchy  Utrata Zmeczenie BOl Obolato$¢ Katar
kaszel  wechu gardfa

Niektorzy chorzy nie majg gorgczki lub majg dolegliwosci
takie jak biegunka, wymioty i bél brzucha.

Objawy sg zazwyczaj tagodne i wystepujg stopniowo.
Niektore osoby pomimo zakazenia nie odczuwajg zadnych
dolegliwosci i czujg sie dobrze. Wiekszosc¢ chorych (ok. 80%)
zdrowieje i nie wymaga zadnego szczegodlnego leczenia. U
ok. 1 na 6 zakazonych wirusem wywotujgcym COVID-19
wystepujg powazne dolegliwosci i trudnosci z oddychaniem.

Osoby, u ktérych wystepuja goraczka, kaszel i
trudnosci z oddychaniem powinny zasiegng¢
porady lekarskie;j.

Jak leczy sie COVID-19?

Nie istnieje zadne okreslone leczenie COVID-19. U chorych
stosuje sie leczenie objawowe, ktére ma na celu ztagodzenie
dolegliwosci.




Ograniczenie odpowiedzialnosci

Niniejsza ulotka opisuje jedynie przyktadowe
postepowanie, ktére nie wyznacza standardu
opieki medycznej. Autorzy ulotki dotozyli
uzasadnionych staran, aby zagwarantowac, ze
informacje w niej zawarte bedg prawidtowe i
aktualne. Autorzy ulotki i organizacja DEBRA
International nie ponoszg zadnej
odpowiedzialnosci za ewentualne niescistosci,
informacje, ktére mogg wprowadzaé w btad ani
za skutecznosc zalecen, porad i sugestii
zawartych w niniejszej ulotce.

Tresc¢ ulotki moze ulec zmianie bez obowigzku
zawiadomienia o tym odbiorcy. Aktualizacja
tresci ulotki moze nastgpi¢ w przypadku
pojawienia sie nowych informacji na temat
pandemii COVID-109.

de%?a

International.



