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every breath counts

ChILD - Boala pulmonara interstitiala la copii

ChILD este abrevierea pentru boala pulmonara interstitiala la copii (children’s
interstitial lung disease). Este utilizatd pentru a descrie peste 200 de afectiuni
pulmonare grave care afecteaza copiii.

Aceastd brosurd informativad explicd ce este boala pulmonara interstitiala la copii si
modul in care este diagnosticata si gestionata.

Informatii mai detaliate despre formele diferite de ChILD sunt disponibile pe site-ul
web Prioritdti ale pacientilor ChILD: www.europeanlunginfo.org/child

Ce este boala pulmonara interstitiala?

Termenul ,,boald pulmonara interstitiald” acopera un grup extins de afectiuni pulmonare care
afecteaza interstitiul, tesutul si spatiul din jurul alveolelor (sacii pulmonari) din plamani. De
aici se preia oxigenul necesar pentru organism si se elimind dioxidul de carbon din organism.

Aceste boli pot afecta plimanii in mod diferit. In majoritatea timpului, peretii interstitiului
devin mai Tngrosati, lucru ce limiteaza din ce in ce mai mult capacitatea de extindere (la
inspiratie) sau contractare (la expirare) a pldmanilor. Acest lucru poate conduce la niveluri
inferioare de oxigen in sange si poate determina aparitia senzatiei de lipsa de aer la copii.
Pentru a compensa acest lucru, copiii vor respira adesea mai rapid, lucru ce foloseste mai
multd energie si fi face sa se simtd foarte obositi.

ChILD include, de asemenea, anumite afectiuni ale cdror efecte sunt mai
larg raspandite in pldmani si nu se axeaza doar asupra interstitiului.
Acestea poartd denumirea de boli pulmonare difuze. Simptomele si
efectele asupra organismului sunt de obicei aceleasi; de aceea, sunt
cunoscute drept afectiuni ChILD.

Afectiunile ChILD au legaturd cu o varietate de cauze potentiale, #
inclusiv genele pe care un copil le mosteneste de la parintii sdi, )
problemele cu sistemul imun, expunerea la poluarea atmosferica %

si chimioterapia sau radioterapia. /

lata cateva dintre semnele si simptomele principale ale ChILD: \

Care sunt semnele si simptomele?

Senzatia de lipsa de aer

Respiratie foarte rapidad

Respiratie dificild si grea

Senzatie de oboseald care apare mai usor decat la alti copii de aceeasi varstd, de exemplu,
trebuie sd se opreasca frecvent atunci cand merge, dificultdti la urcarea scarilor
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e Nu castigd si nici nu pierde in greutate (denumit si é
falimentul cresterii)

e Zgomote in timpul respiratiei, de exemplu, respiratie
suierdtoare, raluri, cracmente ¢

e Tuseste mult

e Are buze albastre sau gri

e Degete hipocratice (varful degetelor are o forma sferica
maritd) si unghii in forma de clepsidra (unghiile au formad
convexd pronuntatd)

Nu toti copiii vor prezenta toate aceste simptome - iar

in cazul in care copilul dvs. prezintd aceste simptome nu

inseamni c& are ChILD. Tn cazul in care copilul dvs. prezint3 aceste simptome, contactati
medicul dvs. si explicati-i motivele dvs. de ingrijorare.

Pasii diagnosticarii

Deoarece afectiunile ChILD sunt foarte rare, acestea pot fi dificil de diagnosticat. Cand ChILD
se suspecteaza initial, afectiunea copilului dvs. trebuie sd fie discutatd in mod ideal cu un
specialist cu experientd in diagnosticarea si gestionarea acestor afectiuni rare.

Existd mai multe investigatii care pot ajuta la diagnosticarea ChILD. Acestea variazad de la
examene fizice, teste respiratorii si analize sangvine si pand la teste mai detaliate precum
examene CT (tomografie computerizatd), lavaje bronhoalveolare (spdlari) si biopsii pulmonare.
Unele afectiuni ChILD pot fi diagnosticate si prin intermediul unei analize sangvine genetice.

ChILD se diagnosticheaza frecvent prin adunarea de informatii si analizarea modului in care
o afectiune evolueaza in timp. Acest lucru este de lungd duratd si poate fi frustrant. Adesea
avem de a face cu un ,diagnostic in curs” care necesitd mai multe informatii pentru a fi un
diagnostic definitiv.

Un jurnal al simptomelor, investigatiilor si tratamentelor deja completat poate fi o resursa
utild pe care o puteti lua cu dvs. la programadrile medicale. In acest mod, puteti stabili un
diagnostic reusit.

Cum va evolua in timp?

In majoritatea cazurilor, ChILD este o afectiune pe termen lung, iar copiii pot avea o functie
pulmonard mai precard la varstd adultd, insd acest aspect nu este identic pentru toate
persoanele afectate. Copiii pot invata sa trdiascd cu afectiunea lor si adesea starea lor se
imbunatdteste in fiecare an, avand capacitatea din ce in ce mai buna sd practice exercitii fizice.

Incertitudinea legatd de viitor poate fi foarte dificila. Parintii copiilor cu ChILD declard ca le
este util sd gandeasca in etape mici, bucurandu-se de fiecare progres si fara a dispera daca
existd obstacole.
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»ofatul meu catre alti parinti este ceva ce mi-a spus un alt
parinte. Cand am un moment dificil, trebuie sa ma mobilizez:
sd trdiesc momentul prezent si sa nu ma gandesc prea mult
in viitor. Este dificil, dar te poti bucura la maxim de fiecare zi in
parte.”

Kerry, al carei fiu Noah a fost diagnosticat cu ChILD

Tratamentul

Nu existd un singur tratament pentru toate tipurile de ChILD si nu existd niciun remediu
in prezent pentru aceste afectiuni. Totusi, numerosi copii se vindecd de acestea odatd cu
trecerea timpului.

Majoritatea tratamentelor utilizate pentru gestionarea ChILD sunt bine cunoscute si s-au
dovedit a fi eficiente pentru alte afectiuni. Printre acestea se numadra:

Oxigenoterapia
Unii copii vor beneficia de oxigen suplimentar (oxigenoterapie)
care 1i va ajuta sd aiba suficient oxigen in organism.

Medicatia \
Printre medicamentele care pot fi prescrise se numara
steroizii, alte medicamente antiinflamatorii sau antibioticele. ° o .

recomandari legate de medicatia care ar fi cea mai potrivitd
pentru afectiunea respectiva a copilului dvs. Nu totii copiii vor
avea nevoie de medicamente.

Profesionistul dvs. din domeniul sandtatii va va oferi N
‘ \ A

Transplantul pulmonar
Un transplant pulmonar poate fi avut in vedere in cazuri foarte rare si grave cand

incercat toate celelalte optiuni de tratament.

Viata de zi cu zi

La Tnceput, ingrijirea copilului dvs. poate pdarea o mare responsabilitate. Primirea de orice tip
de ajutor poate fi extrem de utild. Sunt cateva aspecte importante de care trebuie sd tineti
cont:

Alimentatia si nutritia

Copiii cu ChILD au adesea nevoie de mai multe calorii decat ceilalti copii deoarece frecventa
lor respiratorie sporitd ii face sa consume multd energie. Cand pierderea ponderald este
bund, probabil copilul dvs. are o stare de sandtate relativ bund. Pierderea ponderala si
cresterea precard sunt semne de avertizare grave ale unei probleme subiacente; prin

urmare, ar trebui sa va adresati medicului dvs. daca se intampla acest lucru.
www.europeanlunginfo.org/child
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Afectiuni obisnuite

Copiii cu ChILD nu se imbolnavesc de obicei cu infectii

mai frecvent decat copiii sandtosi (daca nu au o boalad

care inseamna ca sistemul lor imun nu functioneaza in

mod corespunzator, denumitd imunodeficientd primarg;
folosesc steroizi sau folosesc alte medicamente care le
afecteaza sistemul imun), Tnsa prezintd un risc mai mare de

a se imbolnavi mai grav cu acestea. Profesionistii dvs. din
domeniul sanatatii va vor putea oferi recomandari dupad ce au
examinat cu atentie riscurile potentiale si beneficiile asociate
participdrii copilului dvs. la activitdti. Nicio masurd nu va
poate proteja complet copilul impotriva infectiilor, iar interzicerea participarii la activitadti cu
alti copii le poate reduce semnificativ calitatea vietii.

Educatie si recreere

Majoritatea copiilor cu ChILD pot merge la gradinita sau la scoala - si este important sa faca
acest lucru. Trebuie sa le oferiti ingrijitorilor si profesorilor informatii referitoare la starea
copilului dvs. si ce anume trebuie sa faca intr-o situatie de urgentad.

Activitatile sportive si exercitiile fizice trebuie sa fie de asemenea incurajate, deoarece au un
impact pozitiv asupra sandtatii pulmonare si asupra beneficiilor sociale. Este important sd va
asigurati ca profesorii il incurajeaza sa participe la activitati, cd acesta nu trebuie sd primeasca
note sau calificative si cd se poate odihni dacd are nevoie.

Asistenta sociala si financiara

Puteti primi asistentd financiara si practica din partea guvernului din tara dvs., care sa va
ajute sa va descurcati. Aflati care este asistenta la care sunteti indreptatit si realizati o cerere
in acest sens cat mai curand posibil. Pot exista si servicii de ingrijire temporara pe care le
puteti accesa pentru copilul dvs. sau pentru dvs. - uneori o micd pauzd va poate ajuta sa
faceti fata provocarilor de zi cu zi.

Informatii suplimentare

e Prioritatile pacientilor ChILD | www.europeanlunginfo.org/child
Informatii si asistentd pentru parintii, ingrijitorii si familia copiilor cu ChILD, dezvoltate
cu ajutorul ingrijitorilor si cadrelor medicale din intreaga Europa. O versiune mai
detaliata a acestor informatii si alte resurse, povestiri ale parintilor si informatii despre
organizatiile de pacienti si grupurile de asistentd sunt disponibile pe site-ul web.

e Fundatia Europeana a Plamanului | www.europeanlung.org
Pentru informatii suplimentare despre afectiunile pulmonare si modul in care puteti
sd aveti grijd de pldmanii dumneavoastra.

Fundatia Europeand a Plamanului (European Lung Foundation - ELF) a fost
EgﬁgPEAN fondata de cdtre Societatea Europeand Respiratorie (European Respiratory
FOUNDATION Society - ERS) Tn anul 2000 cu scopul de a aduce laolaltd pacientii, publicul si
profesionistii din domeniul afectiunilor pulmonare pentru a exercita o influenta
pozitivd asupra sandatatii pulmonare.

EUROPEAN
}S%SCI;E}AYTORY Acest material a fost intocmit Tn cadrul proiectului Prioritati ale pacientilor ChILD

cu ajutorul profesorului Steve Cunningham, profesorului Matthias Griese, Dr
Nicolaus Schwerk si al membrilor grupului de consiliere a parintilor ChILD al ELF.
Redactat in noiembrie 2018.

www.europeanlunginfo.org/child



