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4. ZYCIE CODZIENNE

4.1 Czy dieta ma wptyw na przebieg choroby?

Nie ma dowoddéw na to, ze dieta wptywa na te chorobe. Ogdlinie,
zywienie dziecka powinno by¢ zbilansowane i dostosowane do jego
wieku. Pacjenci przyjmujacy kortykosteroidy powinni unikac objadania
sie - leki te zwiekszajg apetyt, wiec podczas leczenia kortykosteroidami
nalezy unika¢ pokarmow wysokokalorycznych i zawierajgcych sod,
nawet jesli dziecko przyjmuje mate dawki leku.

4.2 Czy klimat ma wptyw na przebieg choroby?

Nie ma dowoddéw na to, ze klimat wptywa na objawy choroby. Jednak
poranna sztywnos¢ stawdw moze trwac dtuzej przy panujagcym na
dworze chtodzie.

4.3 Co moga dac ¢wiczenia i aktywnos¢ fizyczna?

Celem ¢wiczen i aktywnosci fizycznej jest umozliwienie dziecku
optymalnego uczestniczenia w codziennych aktywnosciach i petnienia
dowolnej, wybranej roli spotecznej. Ponadto ¢wiczenia i aktywnosc
fizyczna mogg stuzy¢ jako zacheta do prowadzenia aktywnego,
zdrowego trybu zycia. Wstepnym wymogiem do osiggniecia tych celéw
sg zdrowe stawy i mieénie. Cwiczenia i aktywno$¢ fizyczng mozna
wykorzystac¢ do zwiekszenia ruchomosci stawéw i ich stabilnosci,
elastycznosci i sity miesni oraz poprawienia koordynacji i wytrzymatosci.
Te cechy zdrowego uktadu miesniowo-szkieletowego pozwalajg dziecku
z powodzeniem i bezpiecznie angazowac sie w szkolne zajecia i
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dodatkowe aktywnosci, takie jak aktywne zabawy w wolnym czasie i
uprawianie sportu. W osiggnieciu wymaganej sity i sprawnosci fizycznej
moze by¢ pomocne leczenie i ¢wiczenia w domu.

4.4 Czy dziecko moze uprawiac sport?

Uprawianie sportu jest bardzo waznym aspektem zycia codziennego
zdrowego dziecka. Jednym z celdéw leczenia jest umozliwienie dzieciom
prowadzenia jak najbardziej normalnego trybu zycia i sprawienie, by nie
czuty sie inne od swoich rowiesnikéw. W zwigzku z tym ogdélnym
zaleceniem jest umozliwienie pacjentom uprawiania sportu i zaufanie,
ze zaprzestang, jesli poczujg bdl stawdw, oraz poinstruowanie
nauczycieli wychowania fizycznego, zeby zapobiegali kontuzjom,
zwtaszcza u miodziezy. Chociaz nacisk mechaniczny nie stuzy stawom z
zapaleniem, uwaza sie, ze niewielkie szkody, do jakich moze prowadzi¢,
sg mniejsze niz szkody psychologiczne wynikajgce z odsuniecia dziecka
od zabaw z przyjaciétmi z powodu choroby. Jest to czes¢ bardziej
0gdlnego podejscia, ktdre zaleca zachecanie dzieci, by byty
samodzielne i same potrafity poradzi¢ sobie z ograniczeniami, jakie
naktada na nie choroba.

Lepiej jest preferowacd dziedziny sportu bez lub z niewielkim naciskiem
na stawy, takie jak ptywanie czy jazda na rowerze.

4.5 Czy dziecko moze regularnie chodzi¢ do szkoty?

Bardzo wazne jest, aby dziecko regularnie uczeszczato do szkoty.
Ograniczona sprawnos¢ ruchowa moze stwarzac problemy w
uczeszczaniu do szkoty, powodujgc ograniczenia w chodzeniu, mniejszg
wytrzymatosé na wysitek fizyczny, bdl lub sztywnosé. Dlatego tez, w
niektérych przypadkach bardzo wazne jest poinformowanie
pracownikéw szkoty i rdwiesnikéw dziecka o jego ograniczeniach, tak
aby zapewniono mu infrastrukture umozliwiajgcg poruszanie sie,
ergonomiczne meble oraz narzedzia do pisania recznego lub
maszynowego. Zaleca sie, aby dziecko uczestniczyto w lekcjach
wychowania fizycznego i zajeciach sportowych, jednakze biorgc pod
uwage ograniczenia ruchomosci spowodowane przez chorobe. Wazne
jest, aby pracownicy szkoty rozumieli, na czym polega MIZS, oraz byli
Swiadomi przebiegu choroby i tego, ze moze dojs¢ do
nieprzewidzianych nawrotéw. Moze okazac sie konieczne utozenie planu
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nauczania w domu. Nalezy réwniez wyjasni¢ nauczycielom mozliwe
potrzeby dziecka: siedzenie przy odpowiednim stole, regularne
poruszanie sie w czasie nauki, aby unikng¢ sztywnienia stawoéw,
mozliwe trudnosci z pisaniem. Jesli tylko jest to mozliwe, pacjenci
powinni uczestniczy¢ w zajeciach gimnastycznych; réwniez w tym
przypadku nalezy wzig¢ pod uwage omdwione powyzej kwestie
dotyczgce uprawiania sportu.

Szkota dla dzieci jest tym, czym praca dla dorostych - miejscem, w
ktérym ucza sie, jak by¢ niezaleznymi, samodzielnymi i twérczymi
osobami. Rodzice i nauczyciele powinni zrobi¢ wszystko co w ich mocy,
zeby zacheci¢ chore dziecko do normalnego uczestniczenia w zajeciach
szkolnych, nie tylko po to, by z powodzeniem kontynuowato nauke, ale
rowniez po to, by miato dobre relacje z réwiesnikami i dorostymi, czuto
sie akceptowane i doceniane przez przyjaciot.

4.6 Czy dziecko moze by¢ szczepione?

Jesli pacjent jest leczony lekami immunosupresyjnymi (np.
kortykosteroidami, metotreksatem, lekami biologicznymi), szczepienia
zywymi, atenuowanymi drobnoustrojami (np. przeciwko rézyczce,
odrze, Swince oraz szczepionkami Polio Sabin czy BCG) nalezy odtozy¢
na pozniej lub zrezygnowac z nich z uwagi na potencjalne ryzyko
rozprzestrzeniania sie infekcji w wyniku zmniejszonych sit
odpornosciowych; najlepiej jest podac te szczepionki przed
rozpoczeciem leczenia kortykosteroidami, metotreksatem lub lekami
biologicznymi. Mozna natomiast podawac szczepionki, ktére nie
zawierajg zywych bakterii i wiruséw, a tylko zakazne biatka (przeciw
tezcowi, btonicy, polio Salka, wirusowemu zapaleniu watroby typu B,
krztuscowi, pneumokokom, zakazeniom bakterig Haemophilus,
meningokokom); jedynym ryzykiem jest nieskutecznos¢ szczepionki z
uwagi na immunosupresje - wowczas szczepionka daje mniejsza
ochrone. W przypadku matych dzieci zaleca sie jednak przestrzeganie
kalendarza szczepien, nawet przy mniejszej ochronie.

4.7 Czy dziecko bedzie miato w przysztosci normalne zycie?
Jest to jeden z celéw leczenia. W wiekszosci przypadkdéw udaje sie go
osiggngc. W leczeniu MIZS odnotowano ogromny postep, a dzieki
nowym lekom w przysztosci bedzie ono jeszcze skuteczniejsze.
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Potgczenie leczenia farmakologicznego i rehabilitacji u wiekszosci
pacjentéw moze zapobiegac uszkodzeniu stawow.

Nalezy réwniez przyktadac duzg wage do psychologicznego wptywu
choroby na dziecko i jego rodzine. Choroby przewlekte, takie jak MIZS to
wyzwanie dla catej rodziny; oczywiscie im ciezsza posta¢ choroby, tym
trudniej jest sobie z nig radzi¢. Dziecku trudno bedzie odpowiednio
radzi¢ sobie z chorobg, jesli nie robig tego rodzice. Poniewaz sg oni
silnie zwigzani ze swoim dzieckiem, chcac chroni¢ je przed wszelkimi
mozliwymi problemami, mogg stac sie nadopiekunczy.

Pozytywne nastawienie rodzicéw, ktérzy wspierajg dziecko i zachecajag
je do bycia tak samodzielnym, jak jest to mozliwe mimo choroby, jest
niezwykle cenne i pomaga dziecku radzi¢ sobie z trudnosciami
zwigzanymi z chorobg, pomysinie uktadac relacje z réwiesnikami oraz
rozwija¢ niezalezng, zrbwnowazong osobowosc.

W razie potrzeby zespét reumatologii dzieciecej powinien zapewnié
wsparcie psychospoteczne.

W radzeniu sobie z chorobg mogg poméc rodzinie rdwniez
stowarzyszenia rodzinne lub organizacje charytatywne.
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