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3. ZYCIE CODZIENNE

3.1 Jak choroba wptywa na codzienne zycie dziecka i jego
rodziny?

Po rozpoczeciu leczenia dzieci ze zdiagnozowanym TRU moga
prowadzi¢ wzglednie normalne zycie. Jedynym wyjatkiem jest unikanie
ekspozycji na silne Swiatto stoneczne/promieniowanie UV w
dyskotekach, ktére moze spowodowac nawrot choroby badz zaostrzy¢
jej objawy. Dziecko z TRU nie powinno spedzac catego dnia na plazy, ani
siedziec na stohcu przy basenie. Obowigzkowe jest regularne
stosowanie kremu z filtrem SPF 40 lub wyzszym. Wazne jest, aby przed
osiggnieciem 10. roku zycia dzieci stopniowo byty coraz bardziej
angazowane w zazywahnie lekéw i podejmowanie decyzji dotyczgcych
higieny osobistej. Dzieci i ich rodzice powinni by¢ Swiadomi objawow
TRU, aby mogli rozpoznac¢ ewentualny nawrét choroby. Niektére objawy,
takie jak chroniczne zmeczenie i brak energii, mogg utrzymywac sie
przez kilka miesiecy po ustgpieniu nawrotu choroby. Regularne
¢wiczenia odgrywajg niezwykle wazna role w utrzymywaniu zdrowej
wagi ciata, dobrej kondycji kosci i formy fizyczne;.

3.2 Czy dziecko moze chodzi¢ do szkoty?

Dzieci z TRU mogg i powinny uczeszczac do szkoty, poza okresami
wysokiej aktywnosci choroby. Jesli nie ma objawdw ze strony
osrodkowego uktadu nerwowego, TRU nie ma zazwyczaj wptywu na
zdolnos¢ dziecka do nauki i myslenia. Jesli jednak wystepujg objawy ze
strony osrodkowego uktadu nerwowego, mogq sie pojawic¢ trudnosci
Zwigzane ze skupieniem uwagi i zapamietywaniem, bdle gtowy i zmiany
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nastrojow. W takich przypadkach konieczne jest stworzenie
odpowiednich planéw nauczania. Ogélnie rzecz biorac, dzieci nalezy
zachecac do udziatu w zajeciach pozalekcyjnych w wymiarze, na jaki
pozwala choroba. Mimo to nauczyciele powinni by¢ swiadomi faktu, ze u
dziecka rozpoznano TRU, aby w okresach zaostrzania sie objawéw
choroby (bdéle stawéw i innych czesci ciata) mogacych mie¢ wptyw na
nauke, mozliwe byto zastosowanie odpowiednich udogodnien.

3.3 Czy dziecko moze uprawiac sport?

ZazwycCzaj ograniczanie aktywnosci dziecka jest niepotrzebne i
niepozadane. W okresie remisji dzieci powinny by¢ zachecane do
regularnych ¢wiczeh fizycznych. Zaleca sie spacerowanie, ptywanie,
jazde na rowerze, a takze inne ¢wiczenia aerobowe i na Swiezym
powietrzu. W trakcie zaje¢ na swiezym powietrzu zaleca sie stosowanie
odpowiedniej odziezy chronigcej przed stohcem, filtrow stonecznych z
wysokg ochrong i unikanie ekspozycji na promieniowanie stoneczne w
godzinach jego najwiekszej emisji. Nalezy rdwniez unika¢ przeciggania
¢wiczen do momentu wyczerpania. Podczas nawrotu choroby ¢wiczenia
nalezy ograniczy¢.

3.4 Czy dieta ma wptyw na przebieg choroby?

Nie istnieje zadna konkretna dieta, ktéra mogtaby leczy¢ TRU. Dzieci
chore na TRU powinny przestrzega¢ zdrowej, zbilansowanej diety. Jesli
zazywajg kortykosteroidy, powinny spozywac zywnos¢ o matej
zawartosci soli, aby zapobiec wysokiemu cisnieniu krwi, i 0 matej
zawartosci cukru, aby zapobiegac¢ cukrzycy i przyrostowi masy ciata.
Dodatkowo powinny zazywac suplementy diety zawierajgce wapn i
witamine D, ktére pomogg zapobiegad osteoporozie. Zadne inne
suplementy witaminowe nie wykazaty skutecznego dziatania w leczeniu
TRU.

3.5 Czy klimat ma wptyw na przebieg choroby?

Doskonale wiadomo, ze ekspozycja na Swiatto stoneczne moze
powodowac rozwdj nowych zmian patologicznych skory i prowadzi¢ do
nawrotow aktywnosci TRU. Aby unikng¢ tego problemu, gdy dziecko
znajduje sie na zewnatrz, konieczne jest stosowanie filtrow
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przeciwstonecznych o wysokim stopniu ochrony, na wszystkich
odstonietych czesciach ciata. Nalezy pamieta¢, aby filtry stoneczne
naktadac co najmniej 30 minut przed wyjsciem z domu, aby zdazyty
wnikng¢ w gtab skéry i wyschngé. W stoneczne dni filtr nalezy naktadac
co trzy godziny. Niektére filtry stoneczne sg wodoodporne, ale zaleca sie
ponowne ich natozenie po kapieli lub ptywaniu. Wazne jest rowniez
noszenie ubran chronigcych przed stohcem, takich jak kapelusze z
szerokim rondem i bluzki z dtugimi rekawami, nawet w pochmurne dni,
gdyz promienie UV tatwo przenikajg przez chmury. U niektérych dzieci
wystepujg problemy pod wptywem sSwiatta UV pochodzgcego z lamp
fluorescencyjnych, lamp halogenowych lub monitoréw komputerowych.
Ekrany wyposazone w filtry przeciw promieniowaniu UV stanowig dobre
rozwigzanie dla dzieci, ktére majg problemy w trakcie korzystania z
monitora.

3.6 Czy dziecko moze byc¢ szczepione?

Ryzyko wystgpienia infekcji jest wyzsze u dzieci chorych na TRU,
dlatego tak wazna jest profilaktyka w formie immunizacji. O ile to
mozliwe, u dziecka nalezy utrzymywac regularny harmonogram
szczepien. Jest jednak kilka wyjatkéw: dzieci z ciezky, aktywng postacia
choroby nie powinny by¢ szczepione, a dzieci leczone lekami
immunosupresyjnymi, duzymi dawkami kortykosteroidow i lekami
biologicznymi w ogdle nie powinny otrzymywac szczepionek
zawierajgcych jakiekolwiek zywe wirusy (np. szczepionek przeciwko
odrze, swince i rézyczce, doustnej szczepionki przeciwko polio,
szczepionki przeciwko ospie wietrznej). Stosowanie doustnej szczepionki
przeciwko polio jest réwniez niewskazane u cztonkdw rodzin
mieszkajgcych wraz z dzieckiem leczonym immunosupresyjnie.
Szczepionki przeciwko pneumokokom, meningokokom i coroczne
szczepionki przeciwko grypie sg zalecane u dzieci z TRU przyjmujgcych
duze dawki kortykosteroidow i/lub leki immunosupresyjne. Zaleca sie
rowniez szczepienie dziewczat i chtopcow chorych na TRU przeciwko
wirusowi HPV.

Nalezy zauwazyd, ze dzieci z TRU wymagajg czestszych szczepien niz
ich réwiesnicy, poniewaz ochrona zapewniana przez szczepionki zdaje
sie by¢ u nich mniej trwata.
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3.7 Jak choroba wptywa na zycie seksualne, ciaze,
antykoncepcje?

Mtodzi ludzie mogg prowadzi¢ normalne zycie seksualne. Jednak
aktywne seksualnie nastolatki leczone niektérymi LMPCh lub z czynna
postacig choroby muszg stosowac bezpieczne metody zapobiegania
cigzy. Najlepiej, aby cigze zawsze byty planowane. Warto zauwazy¢, ze
niektére leki obnizajgce cisnienie krwi i LMPCh mogg szkodzi¢ rozwojowi
ptodu. Wiekszos¢ kobiet chorych na TRU moze bezpiecznie zajs¢ w cigze
i urodzi¢ zdrowe dziecko. Idealnym momentem na cigze bedzie okres, w
ktéorym choroba, a zwtaszcza objawy ze strony nerek, sa kontrolowane
od dtuzszego czasu. Kobiety chore na TRU mogg miec problemy z
utrzymaniem cigzy, zarowno w wyniku aktywnosci choroby, jak i
zazywanych lekéw. TRU jest rowniez zwigzany z wiekszym ryzykiem
wystgpienia poronienia, przedwczesnego porodu i wad wrodzonych u
dziecka, zwanych toczniem noworodkowym (zatgcznik 2). Kobiety z
podwyzszonym poziomem przeciwciat antyfosfolipidowych (zatgcznik 1)
uwaza sie za nalezgce do grupy o wysokim ryzyku wystgpienia
problemdéw w cigzy.

Sama cigza moze pogorszy¢ objawy albo spowodowad nawrdt choroby.
W zwigzku z tym wszystkie kobiety w cigzy cierpigce na TRU muszg sie
znalez¢ pod opieka potoznika zaznajomionego z problematyka cigz
wysokiego ryzyka i scisle wspétpracujgcego z reumatologiem.

Do najbezpieczniejszych form antykoncepcji u chorych na TRU nalezg
metody mechaniczne (prezerwatywy albo membrany) i sSrodki
plemnikobdjcze. Dopuszczalne sg rowniez srodki antykoncepcyjne
zawierajgce wytagcznie progesteron, podobnie jak niektdre rodzaje
wktadek wewnatrzmacicznych (IUD). Pigutki antykoncepcyjne
zawierajgce estrogen mogg zwiekszac ryzyko nawrotu choroby u kobiet
z TRU, cho( istniejg nowe rozwigzania minimalizujgce to ryzyko.
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