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Szanowni Panstwo,

Niniejszy dokument powstat, aby wspiera¢ tych, ktérzy wraz z Fundacjg Mam
Marzenie chcieliby pomdc dzieciom cierpigcym na choroby zagrazajgce zyciu,
odkry¢C i spetnic¢ ich pragnienie. Ma za zadanie doprecyzowac i ujednolici¢ kryteria
wtgczenia do programu, a co za tym idzie - utatwi¢ kwalifikacje lekarzom
prowadzgcym i konsultantom medycznym.

Istotne jest takze, by zardwno rodzice, jak i darczyncy, sponsorzy i wolontariusze mogli
zaufac transparentnym i powtarzalnym wytycznym, ktére bedq drogowskazem w
podjeciu decyzji o kwalifikacji do programu fundacji i spetnieniu marzenia
konkretnego dziecka. Jest to tym bardziej wazne, ze choroba dziecka wzbudza
zwykle wiele emocji: jest sytuacjg frudng, a jednoczesnie uruchamia poktady
wspotczucia i checi pomocy, ktére nierzadko mogqg utrudni¢ podjecie obiektywnej,
racjonalnej i opartej na faktach decyzji.

Podobnie jak kazde wytyczne, nasze opracowanie nie jest zakonczong instrukcjq,
lecz raczej zbiorem wskazdwek. Nie zwalnia z koniecznosci wnikliwej i indywidualnej
oceny sytuacji w kazdym przypadku, z uwzglednieniem stopnia zaawansowania
choroby, uszkodzen narzgdowych i powiktan, ktére mogq sie znacznie rézni¢ mimo
tego samego rozpoznania.

Dr n med. Teresa Weber — Ogdlnopolski Konsultant Medyczny Fundacji Mam
Marzenie;

Prof. dr hab med. Walentyna Balwierz — kierownik Kliniki Onkologii i Hematologii
Dzieciecej w Krakowie, cztonek Rady Ekspertéw Fundaciji Mam Marzenie;

Lek. med. Dagmara Stoty-Truszynska — lekarz kardiolog, internista;
Lek. med. Ewa Niespodzianska-Kramarz — lekarz anestezjolog;

Lek. med. Sebastian Wozniak — lekarz pediatra, hematoonkolog dzieciecy.
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Kryteria kwalifikacyjne

Zostaty podzielone na grupy, zaleznie od wiodgcego rozpoznania. W kazdej z czesci
znajdujqg sie zardbwno choroby i sytuacije kliniczne, ktére umozliwiajg kwalifikacje, jak i
te, ktére do niej nie upowazniajg. Wiodgcq kwestiq jest rozstrzygniecie, czy mamy do
czynienia z chorobqg zagrazajgcq zyciu dziecka. Przewlekte, dobrze kontrolowane
schorzenia co do zasady nie sq kryterium wtgczenia, chyba, ze inne okolicznosci
majg wptyw na ich przebieg i rokowanie.

1. Oparzenia
TAK:
- oparzenia trzeciego stopnia, obejmujgce powyzej 50% powierzchni ciata,
- oparzenia trzeciego stopnia, zajmujgce od 10 do 50% powierzchni ciata z zajeciem
twarzy i/lub dtoni.
NIE:
- oparzenia trzeciego stopnia z zajeciem mniej niz 10% powierzchni ciata.

2. Choroby uktadu krgzenia
TAK:

- pierwotne choroby miesnia sercowego (kardiomiopatie)
- zastoinowa niewydolnosc¢ serca
- samoistne tetnicze nadcisnienie ptucne
- przewlekte nadcisnienie ptucne (niezaleznie od etiologii), jesli moze prowadzi¢ do
skrocenia oczekiwanej dtugosci zycia
- wrodzone wady serca z sinicq lub niewydolnoscig serca
- serce jednokomorowe (spekirum wad serca przebiegajgcych z hipoplazjg lewego
lub prawego serca, na kazdym etapie leczeniq)
- fetralogia Fallota
- zagrazajgce zyciu zaburzenia rytmu serca (takze w przebiegu genetycznych
zespotow arytmogennych), leczone wszczepieniem implantowanego
kardiowertera- defibrylatora (ICD) lub w inny sposéb
- przewlekte mechaniczne wspomaganie lewej komory
- przeszczepienie serca (preferowane zgtoszenie przed transplantacjg, ale po
przeszczepie takze mozliwe)
- rozwarstwienie aorty, takze w przebiegu choréb genetycznych (np. zespot
Marfana)
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- choroby prowadzqgce do niedokrwienia narzgddw i uktaddw na skutek malformacii
naczyniowych, procesdw zapalnych bqgdz zakrzepowo- zatorowych (np. choroba
Moyamoya, choroba Takayasu).

NIE:
- przewlekte choroby uktadu krgzenia niepowodujgce zagrozenia zycia i
nieprowadzqgce do skrécenia oczekiwanej dtugosci zycia
- proste wady wrodzone lub nabyte, leczone operacyjnie lub niewymagajgce
takiego leczenia, bez objawdw niewydolnosci serca, sinicy ani nadcisnienia
ptucnego.

3. Choroby skoéry

TAK:
- twardzina uktadowa
- EB (epidermolysis bullosa, pecherzowe oddzielanie naskodrka) - ciezka postac
prowadzgca do skrocenia oczekiwanej dtugosci zycia.

NIE:
- twardzina miejscowa
- przewlekte choroby skéry nie powodujgce zagrozenia zycia ani skrécenia jego
oczekiwanej dtugosci.

4. Choroby przewodu pokarmowego

TAK:
- wrodzona atrezja drog zétciowych
- zesp ot krotkiego jelita
- marskos¢ wagtroby o dowolnej etiologii/schytkowa niewydolnos¢ watroby
- stan po transplantaciji wgtroby
- stan po transplantacii trzustki
- catkowite zywienie pozajelitowe, niezaleznie od przyczyny
- nieswoiste zapalenia jelit (choroba Crohna, wrzodziejgce zapalenie jelita grubego),
jesli zwigzane sg z nagtymi stanami, przedtuzong hospitalizacjg i niestabilinym
przebiegiem choroby.

NIE:
- przewlekte choroby przewodu pokarmowego niepowodujgce skrocenia
oczekiwanej dtugosci zycia.

5. Nienowotworowe choroby uktadu krwiotwoérczego.
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TAK:
- postepujgce choroby uktadu krwi, stwarzajgce istothe zagrozenie dla zycia, w tym
ze wskazaniami do przeszczepienia macierzystych komorek krwiotworczych;
- niedokrwisto$¢ sierpowatokrwinkowa — petnoobjawowa;
- niedokrwisto$¢ aplastyczna;
- niedokrwisto$¢ hipoplastyczna;
- ciezka postac przewlektej neutropenii;
- ciezkie zaburzenia krzepniecia, powodujgce zagrazajgce zyciu krwawienia
- stan po przeszczepieniu szpiku kosthego bez wzgledu na wskazania
NIE:
— cecha talasemii
— krétkotrwata ciezka neutropenia

6. Niedobory odpornoscii choroby autoimmunologiczne

TAK:
- wrodzone lub nabyte, ciezkie niedobory odpornosci, w tym AIDS (zespdt nabytego
niedoboru odpornosci) — aktywna postac
- zapalenie skérno- mieSniowe, mieszana choroba tkanki tgcznej (MCTD), toczen
uktadowy (SLE), twardzina uktadowa - jesli prowadzg do powiktan narzgdowych i
skrocenia oczekiwanej dtugosci zycia
- autoimmunologiczne zapalenia naczyn o ciezkim przebiegu
- inne choroby autoimmunologiczne, prowadzgce do niewydolnosci narzgddw i
uktadow

NIE:
- choroby autoimmunologiczne o stabilnym przebiegu, dobrze odpowiadajgce na
leczenie
- przemijajgce i ostre zapalenia naczyn, nieprowadzgce do frwatych uszkodzen
narzgdowych (np. plamica Schonleina- Henocha)

7. Choroby genetyczne
TAK:
- choroba Alexandra
- zespot Di George
- zespot Pradera- Williego
- zespot Bartha
- frisomia 13 (zespot Patau)
- frisomia 18 (zespot Edwardsa)
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- choroba Recklinghausena ze ztosliwym przebiegiem

- wszelkie anomalie genetyczne, niezaleznie od sposobu dziedziczeniq,
przebiegajgce z wielonarzgdowymi dysfunkcjami, moggce powodowac stany
zagrozenia zycia, takie jak utraty przytomnosci i napady drgawkowe, niewydolnosc
oddechowq, niewydolnos$¢ nerek, watroby, krgzenia.

NIE:

- zespot Downa (trisomia 21 lub rzadziej wystepujgce: posta¢ mozaikowata trisomii 21
lub translokacja Robertsonowska chromosomu 21), jesli nie jest zwigzana ze stanem
zagrozenia zycia.

8. Choroby nerek i uktadu moczowego

TAK:
- schytkowa przewlekta niewydolnos¢ nerek
- przewlekta dializoterapia (hemodializa, dializa otrzewnowa)
- zespdt nerczycowy - ciezka i oporna postac (brak kwalifikacji przy
submikroskopowym ktebuszkowym zapaleniu nerek)
- przeszczep nerki

NIE:
- czasowa dializoterapia jako pomost do wyzdrowienia
- przewlekte schorzenia niezagrazajgce zyciu i nieprowadzgce do skrocenia
oczekiwanej dtugosci zycia.

9. Nienowotworowe choroby neurologiczne

TAK:
- postepujgce i degeneracyjne choroby osrodkowego i obwodowego uktadu
nerwowego oraz miopatie, w szczegdlnosci:
- dystrofia miesniowa Duchenne (DMD) i inne wrodzone dystrofie
- rdzeniowy zanik miesni, typ 12
- padaczka lekooporna / wymagajgca leczenia zabiegowego
- zespot Lennox- Gastaut
- zespot Draveta
- encefalopatia miokloniczna
- zespot Retta
- zespot ataksja- teleangiektazja
- ataksja Friedreicha (FRDA)
- zespot Aicardi
- choroba Werdniga- Hoffmanna
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- choroba Battena

- zwyrodnienie istoty szarej

- mdzgowe porazenie dzieciece, o ile przebiega z zaburzeniami potykania,
zachtysnieciami, wymaga zywienia przez gastrostomie

- miastenia (ciezka posta¢ z niewydolnoscig oddechowqg i przetomami
miastenicznymi).

NIE:
- rozszczep kregostupa (bez powiktan moggcych skrécic oczekiwang dtugose zycia)
- autyzm, w tym Zesp ot Aspergera
- opdznienie rozwoju psychoruchowego
- niepetnosprawnosc intelektualna
- choroby psychiczne
- rdzeniowy zanik miesni typ 3
- inne choroby uktadu nerwowego niezagrazajgce zyciu.

10.Choroby nowotworowe
TAK:

- wszystkie nowotwory ztosliwe, jesli kwalifikacje przeprowadzono w trakcie leczenia
w tym:
- ztosliwe nowotwory kosci i tkanek miekkich
- chtoniaki (Chtoniak Hodgkina (dawniej zwany ziarnicg ztosliwg) i chtoniaki
nieziarnicze)
- biataczki (ostre biataczki: limfoblastyczna, szpikowa oraz z niezidentyfikowanej linii i
przewlekte biataczki: przewlekta biataczka szpikowa oraz mtodziencza biataczka
mielomonocytowaq)
- inne niz biataczki nowotwory uktadu krwiotwdrczego, w tym inne nowotwory
mieloproliferacyjne i zespoty mielodysplastyczne
- wszystkie guzy osrodkowego uktadu nerwowego i rdzenia kregowego, niezaleznie
od rodzaju, charakterystyki histologicznej i stopnia ztosliwosci
- guz Wilmsa (nerczak zarodkowy)
- nerwiak zarodkowy wspotczulny (neuroblastoma)
- siatkdwczak (refinoblastomal)
- guzy zarodkowe z pierwotnych komorek ptciowych (germinomal)
- watrobiak zarodkowy (hepatoblastoma) i rak watrobowokomadrkowy
- nowotwory z komérek nabtonkowych (raki)
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- nowotwory ztosliwe narzgddw wewnetrznych i gruczotéw wydzielania
wewnetrznego
NIE:

- choroby nowotworowe po zakonczeniu leczenia oraz nowotwory tagodne

11.Choroby ptuc i uktadu oddechowego

TAK:
- mukowiscydoza (CF)
- ciezka postac rozstrzeni oskrzeli z powiktaniami
- przewlekte choroby ptuc, powodujgce niewydolno$s¢ oddechowq, sinice lub
nadcisnienie ptucne
- stan po przeszczepieniu ptuc

NIE:
- astma oskrzelowa bez powiktan

12.Choroby metaboliczne
TAK:
- postepujgce choroby metaboliczne lub spichrzeniowe, zwigzane z defektami
enzymatycznymi lub innymi przyczynami, prowadzgce do zajecia wielu narzgdow i
uktadodw, ze skroceniem oczekiwanej dtugosci zycia, w szczegdlnosci:
e cystynoza
e zespot Hunter
e zespOt Hurler
e zespot Leigha
e zespot Sanfilippo
e choroba Niemanna- Picka
e choroba Gauchera
e inne choroby, przebiegajgce z ciezkim i postepujgcym zajeciem uktadu
nerwowego i deficytami neurologicznymi.
NIE:
- cukrzyca typu 1, jesli nie powoduje trwatych uszkodzeh narzgdowych Ilub
zagrazajgcych zyciu.

13.Inne wskazania
TAK: Przeszczepienia
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- stany po przeszczepieniu narzgdédw (watroba, nerki, ptuca, serce, trzustka) -
preferowana kwalifikacja przed przeszczepieniem, ale mozliwa takze po tej
procedurze.
- stany po przeszczepieniu macierzystych komaorek krwiotworczych -zgtoszenie przed
przeszczepieniem;

NIE:
- przeszczepienie skory lub rogowki

TAK: INNE
- przewlekle stosowana sztuczna wentylacja/oddech wspomagany, niezaleznie od
przyczyny niewydolnosci oddechowej
- catkowite zywienie pozajelitowe
- implantowany kardiowerter- defibrylator.
NIE:
- alergia



