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2. DIAGNOZA | LECZENIE

2.1 Jak diagnozuje sie te chorobe?

Rozpoznanie TRU opiera sie na potaczeniu objawdéw (takich jak bdl) i
oznak (jak np. goragczka) z badaniami krwi i moczu, po wykluczeniu
innych choréb. Nie wszystkie objawy i symptomy w ogéle sie pojawig,
dlatego tak trudno jest szybko zdiagnozowac TRU. Aby pomdc w
odrdznieniu TRU od innych choréb, lekarze Amerykanskiego
Towarzystwa Reumatologicznego (ang. American College of
Rheumatology) stworzyli liste 11 kryteridéw, ktére, jesli wystepuja
jednoczesnie, wskazujg na zachorowanie na toczen rumieniowaty
uktadowy.

Kryteria te przedstawiajg niektdre z najpopularniejszych
objawdéw/nieprawidtowosci obserwowanych u pacjentéw cierpigcych na
TRU. Aby mozna byto postawi¢ formalng diagnoze, u pacjenta w
dowolnym momencie od poczatku choroby muszg wystgpi¢ co najmniegj
4 z 11 cech. Jednak doswiadczeni lekarze moga rozpozna¢ TRU, nawet
jesli wystgpity mniej niz 4 kryteria. Do kryteriéw tych nalezg:

Wysypka w ksztatcie motyla
Jest to czerwona wysypka, ktéra pojawia sie na policzkach i przechodzi
przez grzbiet nosa.

Nadwrazliwos¢ na swiatto

Nadwrazliwos¢ na swiatto jest nadmierng reakcjg skéry na Swiatto
stoneczne. Zazwyczaj na skérze ostonietej ubraniami nie pojawiajg sie
zadne zmiany.
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Rumien krazkowy
Jest to tuszczgca sie, wypukta wysypka w ksztatcie monet, pojawiajgca
sie na twarzy, gtowie, uszach, klatce piersiowej lub rekach. Kiedy
zmiany patologiczne zaczynajg sie goi¢, mogg powodowac powstawanie
blizn. Zmiany zwigzane z toczniem kragzkowym sg powszechniejsze u
czarnoskoérych dzieci niz u pozostatych grup rasowych.

Owrzodzenie bton sluzowych

Sa to mate rany pojawiajgce sie w jamie ustnej lub w nosie. Zazwyczaj
sg bezbolesne, ale owrzodzenie zlokalizowane w nosie moze
powodowad krwawienia z nosa.

Zapalenie stawow

Zapalenie stawdéw atakuje wiekszos¢ dzieci chorych na TRU. Powoduje
ono bodl i obrzek w stawach rgk, nadgarstkow, tokci, kolan oraz w innych
stawach konczyn dolnych i gérnych. B4l moze miec charakter
migrujgcy, Co oznacza, ze przemieszcza sie z jednego stawu do
drugiego, i moze wystepowac w rownolegtych stawach po obu stronach
ciata. Zapalenie stawdéw towarzyszgce TRU zazwyczaj nie powoduje
trwatych zmian (deformacji).

Zapalenie optucnej

Zapalenie optucnej jest to stan zapalny btony surowiczej ptuc, natomiast
zapalenie osierdzia jest stanem zapalnym btony surowiczej znajdujgcej
sie wokodt serca. Stan zapalny tych delikatnych tkanek moze powodowa¢
gromadzenie sie ptynu wokdt serca lub ptuc. Zapalenie optucne;j
powoduje szczegdlny rodzaj bélu w klatce piersiowej, ktory zaostrza sie
w trakcie oddychania.

Zajecie nerek

Objawy ze strony nerek wystepujg niemal u wszystkich dzieci
dotknietych TRU i mogg mie¢ rézny charakter, od tagodnego po ostry.
Na poczatku reakcja ze strony nerek przebiega bezobjawowo i mozna jg
wykry¢ tylko w badaniach moczu i krwi okreslajgcych funkcjonowanie
nerek. W moczu dzieci ze znacznym uszkodzeniem nerek moze sie
pojawiac biatko i/lub krew. Ponadto moga one cierpiec z powodu
obrzekéw, zwtaszcza stép i ndg.

Objawy ze strony osrodkowego ukiadu nerwowego
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Objawy ze strony osrodkowego uktadu nerwowego obejmujg bdéle gtowy,
drgawki i objawy neuropsychiatryczne, takie jak problemy z
koncentracjg i pamiecia, zmiany nastroju, depresja i psychoza (powazny
stan psychiczny, w ktérym zostaje zaktiécone myslenie i zachowanie).

Zaburzenia komorek krwi

Zaburzenia te spowodowane sg przez autoprzeciwciata, ktére atakujg
komérki krwi. Proces uszkadzania czerwonych krwinek (ktére
transportuja tlen z ptuc do innych czesci ciata) nazywany jest hemolizg i
moze powodowac anemie hemolityczng. Rozpad czerwonych krwinek
moze byc¢ powolny i przebiegac tagodnie, ale moze tez nastepowad
szybko i powodowac stan zagrozenia.

Spadek liczby biatych krwinek nazywany jest leukopenia i zazwyczaj nie
jest niebezpieczny dla chorych na TRU.

Spadek liczby ptytek krwi nosi nazwe trombocytopenii (inaczej
matoptytkowosci). U dzieci ze zmniejszong liczbg ptytek krwi moze
wystepowac tatwe sinienie skéry i krwawienie z réznych czesci ciata, na
przyktad z przewodu pokarmowego, drég moczowych, macicy lub
mozgul.

Zaburzenia odpornosci

Zaburzenia te sg zwigzane z autoprzeciwciatami znajdujgcymi sie we
krwi, wskazujgcymi na obecnos¢ TRU:

a) Obecnos¢ przeciwciat antyfosfolipidowych (zatgcznik 1).

b) Obecnos¢ przeciwciat przeciw dsDNA (autoprzeciwciata skierowane
przeciwko materiatowi genetycznemu komoarek). Wystepujg one gtéwnie
w przypadku zachorowania na TRU. Badanie poziomu przeciwciat
przeciw dsDNA jest czesto powtarzane, poniewaz ich ilos¢ wydaje sie
zwiekszad, kiedy TRU jest aktywny, dzieki czemu takie badanie moze
pomoéc lekarzowi w ustaleniu poziomu aktywnosci choroby.

c) Obecnos¢ przeciwciat anty-Sm: nazwa tych przeciwciat odnosi sie do
pierwszego pacjenta (pani Smith), w ktdérego krwi zostaty wykryte. Te
autoprzeciwciata wystepujg niemal wytgcznie w przebiegu TRU, a ich
obecnos¢ czesto pomaga w rozpoznaniu choroby.

Obecnosd przeciwciat przeciwjadrowych (ang. anti-nuclear
antibodies, ANA)

Sg to przeciwciata skierowane przeciwko jgdrom komdérkowym.
Wystepujg we krwi prawie kazdego pacjenta chorego na TRU. Jednak
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pozytywny wynik testu na obecnos¢ ANA nie stanowi dowodu na
obecnos¢ TRU, poniewaz moze on by¢ dodatni rowniez w przypadku
innych chordb i dodatni w niskim mianie u okoto 5-15% zdrowych
dzieci.

2.2 Jakie jest znaczenie badan?

Badania laboratoryjne mogg pomdc w rozpoznaniu TRU i ustaleniu ktére
narzady, jesli w ogdle, zostaty zaatakowane. Regularne
przeprowadzanie badan krwi i moczu jest konieczne do monitorowania
aktywnosci i stopnia nasilenia choroby i okreslania zakresu, w ktorym
tolerowane sg podawane leki. Istnieje kilka badah laboratoryjnych, ktére
mogq okazac sie przydatne w diagnozowaniu TRU i w podjeciu decyzji o
przepisaniu konkretnych lekéw, a takze w ocenie, czy przepisane
obecnie srodki sg wystarczajgce, aby kontrolowac stan zapalny
zwigzany z TRU.

Rutynowe badania kliniczne: wskazujg na obecnos¢ aktywnej choroby
uktadowej z zajeciem wielu narzgdéw. Przy stanie zapalnym
podwyzszona jest zarowno wartos¢ wskaznika opadania erytrocytéw
(odczyn Biernackiego, OB), jak i biatka C-reaktywnego (CRP). W toczniu
rumieniowatym uktadowym stezenie CRP moze by¢ normalne, ale juz
wskaznik OB bedzie podwyzszony. Podwyzszone stezenie CRP wskazuje
na dodatkowe powiktania zwigzane z infekcjg. Petna morfologia krwi
moze ujawni¢ niedokrwistos¢ oraz matg liczbe ptytek krwi i biatych
krwinek. Elektroforeza biatek w surowicy krwi moze wykazac
podwyzszony poziom gamma-globulin (zwiekszony stan zapalny i
podwyzszone wytwarzanie autoprzeciwciat). Albumina: jej niski poziom
moze wskazywac na zajecie nerek. Rutynowe badania mogg ujawnic
zajecie nerek (wzrost w surowicy krwi azotu mocznikowego i kreatyniny,
zmiany stezenia elektrolitdéw), zaburzenia testdw czynnosciowych
watroby oraz zwiekszenie aktywnosci enzymow miesniowych, jesli
miesnie zostaty zaatakowane przez chorobe. Badania czynnosciowe
watroby i enzymdw miesniowych: jesli miesnie lub watroba zostaty
zaatakowane przez chorobe, poziomy tych enzyméw bedg
podwyzszone. Badania moczu sg bardzo wazne w momencie
rozpoznania TRU i w okresie obserwacji w celu okreslenia objawéw ze
strony nerek. Badania moczu mogg ujawni¢ rézne oznaki stanu
zapalnego w nerkach, jak np. obecnos¢ krwinek czerwonych lub
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wydalanie zbyt duzej ilosci biatka. W niektérych przypadkach dzieci
cierpigce na TRU muszg zbiera¢ mocz przez kolejne 24 godziny. Dzieki
temu mozliwe jest wykrycie zajecia nerek przez chorobe. Uktad
dopetniacza: biatka dopetniacza stanowig czes¢ wrodzonego uktadu
odpornosciowego. Pewne biatka dopetniacza (C3 i C4) mogag zostac
zuzyte w reakcjach immunologicznych, a niskie poziomy tych biatek
sygnalizujg obecnos¢ aktywnej choroby, szczegdélnie choroby nerek.
Obecnie dostepnych jest wiele réznych badah pozwalajgcych
obserwowac wptyw TRU na rézne czesci ciata. Biopsja (pobranie
drobnego kawatka tkanki) nerki jest czesto przeprowadzana w
przypadku zajecia nerek . Biopsja nerki dostarcza cennych informacji na
temat typu, stopnia i wieku zmian patologicznych wywotanych przez
TRU i jest niezwykle pomocna w doborze odpowiedniego rodzaju
leczenia. Biopsja skéry w miejscu zmiany patologicznej moze poméc w
zdiagnozowaniu zapalenia naczyn skory lub liszaja oraz utatwic
okreslenie charakteru réznych wysypek skérnych u oséb cierpigcych na
TRU. Inne testy obejmujg zdjecia rentgenowskie klatki piersiowej (w
celu oceny stanu serca i ptuc), badania echokardiograficzne i
elektrokardiograficzne (EKG) oceniajgce stan serca, badania czynnosci
ptuc, elektroencefalografie (EEG), rezonans magnetyczny (MR) lub inne
badania obrazowe mézgu, a takze ewentualne biopsje réznych tkanek.

2.3 Czy chorobe mozna leczy¢ lub wyleczy<¢?

Obecnie nie istnieje zaden lek na TRU. Leczenie TRU pozwala
kontrolowac oznaki i objawy choroby oraz zapobiegac powiktaniom
zwigzanym z chorobg, w tym trwatym uszkodzeniom narzgddw i tkanek.
Zazwyczaj w momencie stawiania diagnozy TRU jest bardzo aktywny. W
tym stadium konieczne moze sie okaza¢ podawanie duzych dawek
lekdw w celu kontrolowania choroby i zapobiegania uszkodzeniom
narzgdéw. U wielu dzieci leczenie pozwala kontrolowa¢ nawroty TRU, a
choroba moze wejs¢ w okres remisji, kiedy leczenie mozna ograniczy¢
lub w ogdle go zaprzestac.

2.4 Na czym polega leczenie?

Nie ma zatwierdzonych lekéw do leczenia TRU u dzieci. Wiekszos¢
objawow TRU wynika ze stanu zapalnego, dlatego celem leczenia jest
jego zmniejszenie. W leczeniu dzieci cierpigcych na TRU powszechnie
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stosowanych jest pie¢ grup lekéw:

Niesteroidowe leki przeciwzapalne (NLPZ)

NLPZ, takie jak ibuprofen czy naproksen, sg stosowane w celu
usmierzania bdlu zwigzanego z zapaleniem stawéw. Zazwyczaj sg one
przepisywane tylko na krétki okres czasu, z zaleceniem zmniejszania
dawki w miare ustepowania objawdw zapalenia stawéw. Do omawianej
grupy lekéw nalezy wiele réznych srodkéw, w tym takze aspiryna.
Obecnie aspiryna jest rzadko stosowana ze wzgledu na jej dziatanie
przeciwzapalne, jednak znajduje szerokie zastosowanie u dzieci z
podwyzszonym poziomem przeciwciat antyfosfolipidowych,
zapobiegajac niepozadanej krzepliwosci krwi.

Leki przeciwmalaryczne

Leki przeciwmalaryczne, np. hydroksychlorochina, sg bardzo przydatne
w leczeniu i kontroli wysypek skérnych wynikajgcych z nadwrazliwosci
na Swiatto, takich jak rumien lub podostre typy wysypek towarzyszace
TRU. Zanim leki zaczng przynosi¢ oczekiwany rezultat moze uptyna¢
wiele miesiecy. Wczesnie podane leki zdajg sie ogranicza¢ nawroty
choroby, zwiekszac¢ kontrole nad chorobg nerek i chroni¢ przed
uszkodzeniami uktad krgzenia oraz pozostate narzady. Nie istnigje
zaden znany zwigzek miedzy TRU a malarig. Najprawdopodobniej
hydroksychlorochina pomaga regulowac nieprawidtowosci w dziataniu
uktadu odpornosciowego wystepujgce przy TRU, ktére sg znaczne
rowniez u oséb cierpigcych na malarie.

Kortykosteroidy

Kortykosteroidy, takie jak prednizon lub prednizolon, sg stosowane w
celu ograniczenia stanu zapalnego i hamowania aktywnosci uktadu
immunologicznego. Stanowig one gtdwne elementy leczenia TRU. U
dzieci, u ktérych choroba ma postac tagodng, kortykosteroidy w
potgczeniu z lekami przeciwmalarycznymi mogg sie okazac¢ jedyng
potrzebng terapig. W przypadku bardziej zaostrzonych postaci choroby,
w ktérych dochodzi do zajecia nerek lub innych narzadéw
wewnetrznych, leki te stosowane sg w potagczeniu z
immunosupresantami (patrz ponizej). Zazwyczaj w kontroli poczatkowej
fazy choroby konieczne jest codzienne podawanie dawki
kortykosteroidéw przez kilka tygodni, miesiecy, a nawet lat - jak dzieje
sie w przypadku wiekszosci dzieci. Poczgtkowa dawka kortykosteroidéw
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i czestosc¢ ich podawania zalezg od stopnia nasilenia choroby i
zainfekowanych narzgdéw. Zazwyczaj wysokie doustne lub dozylne
dawki kortykosteroidéw stosuje sie w leczeniu ciezkiej niedokrwistosci
hemolitycznej, choroby osrodkowego uktadu nerwowego i bardziej
nasilonych objawéw ze strony nerek. Juz po kilku dniach stosowania
kortykosteroidéw u dzieci nastepuje wyrazna poprawa samopoczucia i
wzrost energii. Po opanowaniu poczgtkowych objawéw choroby dawki
kortykosteroidéw sg zmniejszane do mozliwie najnizszego poziomu,
ktory zapewni dobre samopoczucie dziecka. Zmniejszanie dawki
kortykosteroidéw musi nastepowac stopniowo, przy czestej kontroli,
ktéra pozwoli upewnic sie, ze kliniczne i laboratoryjne objawy
aktywnosci choroby sg ttumione.

Czasami mtodzi ludzie mogg ulec pokusie zaprzestania przyjmowania
kortykosteroidéw lub zmniejszenia albo zwiekszenia ich dawki; moze to
wynikac z faktu, ze sg zmeczeni ich dziataniami niepozgdanymi lub
czujg sie lepiej badz gorzej. Wazne jest, aby zaréwno dzieci, jak i ich
rodzice zrozumieli, w jaki sposéb dziatajg kortykosteroidy i dlaczego
zaprzestanie ich stosowania albo zmienianie ich dawki bez nadzoru
lekarza jest niebezpieczne. Niektdére kortykosteroidy (kortyzon) sg
produkowane przez organizm. Reakcjg organizmu na rozpoczecie
leczenia jest zahamowanie wtasnej produkcji kortyzonu i ospatosé
nadnerczy, ktoére go produkuja.

Jesli kortykosteroidy sg podawane przez dtuzszy czas, a potem nagle
odstawiane, przez pewien czas organizm moze nie by¢ w stanie
wytworzy¢ odpowiedniej ilos¢ kortyzonu. Skutkiem tego moze byc¢
zagrazajgcy zyciu brak kortyzonu (niewydolnos¢ nadnerczy). Dodatkowo
zbyt szybkie zmniejszenie dawki kortykosteroidéw moze spowodowac
nagty nawrét choroby.

Niebiologiczne leki modyfikujace przebieg choroby

Do lekéw tych nalezg azatiopryna, metotreksat, mykofenolan mofetylu i
cyklofosfamid. Dziatajg one inaczej niz kortykosteroidy, ttumigc stan
zapalny. Srodki te stosowane sg, kiedy uzycie samych kortykosteroidéw
nie wystarcza do opanowania TRU i pomagajg lekarzom zmniejszy¢
dzienng dawke kortykosteroidéw w celu ograniczenia ich dziatan
niepozgdanych podczas leczenia TRU.

Mykofenolan mofetylu i azatiopryna sg podawane w formie tabletek, a
cyklofosfamid moze by¢ podawany albo w formie tabletki, albo dozylnie.
Terapia cyklofosfamidem jest stosowana u dzieci, u ktérych wystapity
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zaostrzone objawy ze strony osrodkowego uktadu nerwowego.
Metotreksat podaje sie w formie pigutki lub zastrzykéw podskérnych.

Biologiczne leki modyfikujace przebieg choroby

Biologiczne leki modyfikujgce przebieg choroby (zwane czesto
biologicznymi LMPCh) obejmujg srodki blokujgce produkcje
autoprzeciwciat lub dziatanie konkretnej czgsteczki. Jednym z tych
lekow jest rytuksymab, ktéry stosuje sie przede wszystkim wtedy, gdy
standardowe leczenie nie pozwala na kontrolowanie przebiegu choroby.
Belimumab to biologiczny lek skierowany przeciwko limfocytom B
wytwarzajgcym przeciwciata, zatwierdzony do leczenia dorostych
pacjentéw cierpigcych na TRU. Zasadniczo stosowanie biologicznych
LMPCh u dzieci i mtodziezy z TRU jest nadal w fazie eksperymentalne;.
Badania z zakresu choréb autoimmunologicznych, a w szczegélnosci
TRU, sg bardzo intensywne. Zadaniem na przysztos¢ jest okreslenie
konkretnych mechanizméw zapalnych i autoimmunizacji w celu
zapewnienia lepszych terapii celowanych, bez ttumienia catego uktadu
odpornosciowego. Obecnie trwaja liczne badania kliniczne dotyczace
TRU. Obejmujg one testowanie nowych sposobdw leczenia i badania
majgce na celu poszerzenie wiedzy z zakresu réznych aspektéw
dzieciecego TRU. Wszystko to sprawia, ze trwajgce badania rysujg
jasniejszg przysztos¢ dla dzieci z TRU.

2.5 Jakie sa dziatania niepozadane leczenia
farmakologicznego?

Srodki stosowane w leczeniu TRU sg doé¢ przydatne w leczeniu jego
oznak i objawdéw. Podobnie jak wszystkie leki, mogg one powodowac
réozne dziatania niepozadane (dziatania niepozgdane opisano
szczegbtowo w rozdziale Leczenie farmakologiczne).

NLPZ moga powodowac dziatania niepozgdane w postaci dolegliwosci
zotgdkowych (powinny by¢ zazywane po positku), tatwego powstawania
siniakow, a rzadziej zmian czynnosciowych nerek i watroby. Leki
przeciwmalaryczne mogg powodowac zmiany w siatkéwce oka, dlatego
tez pacjenci musza poddawac sie regularnym badaniom u lekarza
specjalisty (okulisty).

Kortykosteroidy moga powodowac znaczng liczbe dziatah
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niepozadanych, zaréwno przy dtugo-, jak i krétkoterminowym
zazywaniu. Ryzyko ich wystgpienia zwieksza sie, gdy konieczne jest
stosowanie duzych dawek kortykosteroidéw i gdy sg stosowane przez
dtuzszy czas. Do gtéwnych dziatah niepozadanych kortykosteroidéw
nalezg: Zmiany w wyglagdzie zewnetrznym (np. przybieranie na wadze,
obrzekniete policzki, nadmierny wzrost wtoséw na ciele, zmiany skérne
z powstawaniem fioletowych rozstepow, trgdzik i tatwe powstawanie
siniakow). Przybieranie na wadze mozna kontrolowac za pomocg
odpowiednio dobranej niskokalorycznej diety i ¢wiczen fizycznych.
Zwiekszone ryzyko rozwoju infekcji, szczegdlnie gruzlicy i ospy
wietrznej. Dziecko, ktére przyjmuje kortykosteroidy i miato kontakt z
ospg wietrzng powinno jak najszybciej udac sie do lekarza.
Natychmiastowg ochrone przeciwko ospie wietrznej mozna osiggngc¢
poprzez podanie wstepnie wytworzonych przeciwciat (immunizacja
bierna). Problemy zotgdkowe, takie jak dyspepsja (niestrawnosc) czy
zgaga. Problemy te mogg wymagac podania lekéw przeciwwrzodowych.
Zahamowanie wzrostu. Do rzadszych dziatah niepozgdanych mozemy
zaliczy¢: Wysokie cisnienie krwi. Ostabienie miesni (dzieci mogg miec
trudnosci z wchodzeniem po schodach i wstawaniem z krzesta).
Zaburzenia w procesie metabolizowania glukozy, w szczegdlnosci jesli
wystepuje genetyczna predyspozycja do zachorowania na cukrzyce.
Zmiany nastrojow, w tym depresja i wahania nastrojéw. Choroby oczu,
takie jak zmetnienie soczewki oczu (za¢ma) i jaskra. Rozrzedzenie kosci
(osteoporoza). To dziatanie niepozgdane mozna ograniczy¢ poprzez
¢wiczenia fizyczne, jedzenie produktéw bogatych w wapn i
przyjmowanie dodatkowego wapnia i witaminy D. Omawiane Srodki
zapobiegawcze nalezy zaczg¢ stosowac wraz z rozpoczeciem
przyjmowania duzych dawek kortykosteroidéw. Nalezy pamietad, ze
wiekszos¢ skutkdw ubocznych kortykosteroidow jest odwracalna i znika
po zmniejszeniu dawki leku lub jego wycofaniu.

Réwniez LMPCh (biologiczne i niebiologiczne) powodujg pewne dziatania
niepozadane, ktére moga sie nasilac.

2.6 Jak dtugo powinno trwad¢ leczenie?

Leczenie powinno trwac tak dtugo, jak dtugo utrzymuje sie choroba.
Powszechnie uwaza sie, ze u wiekszosci dzieci z TRU catkowite
wycofanie kortykosteroidow jest niezwykle trudne. Nawet dtugotrwate
leczenie podtrzymujace z bardzo matg dawkg kortykosteroidu moze
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zmniejszy¢ sktonnos¢ choroby do nawracania i utrzymywac jg pod
kontrolg. Dla wielu pacjentéw moze to stanowi¢ najlepsze rozwigzanie,
pozwalajgce zapobiec nawrotom choroby. Tak mate dawki
kortykosteroidéw powodujg niewiele dziatan niepozgdanych, a te majg
zazwyczaj tagodny charakter.

2.7 Czy mozna stosowacd leczenie niekonwencjonalne lub
uzupetniajace?

Istnieje wiele uzupetniajgcych i alternatywnych sposobdw leczenia, co
moze dezorientowad pacjentdéw i ich rodziny. Nalezy doktadnie
przemyslec ryzyko i korzysci zwigzane z takimi terapiami, poniewaz
niewiele jest udowodnionych korzysci z nich wyptywajgcych, a mogg
pochtania¢ wiele czasu i pieniedzy oraz by¢ obcigzeniem dla dziecka.
Jesli chce Pan(i) uzyska¢ wiecej informacji o leczeniu uzupetniajgcym i
alternatywnym, prosze porozmawiac o tym z reumatologiem
dzieciecym. Niektdre terapie mogg wchodzi¢ w interakcje z
konwencjonalnymi lekami. Wiekszos¢ lekarzy nie bedzie miata nic
przeciwko, pod warunkiem ze pacjent bedzie przestrzegat zalecen
lekarskich. Bardzo wazne jest, zeby nie zaprzestawad przyjmowania
przepisanych lekéw. Leki stuzg do kontrolowania choroby - jesli choroba
jest nadal aktywna, zaprzestanie ich przyjmowania moze by¢ bardzo
niebezpieczne. Zachecamy do omdwienia watpliwosci zwigzanych z
lekami z lekarzem Pana(-i) dziecka.

2.8 Jakie kontrole okresowe sa niezbhedne?

Wazne sg czeste wizyty u lekarza, poniewaz wielu stanom pojawiajgcym
sie przy TRU mozna zapobiec, a leczenie tych, ktére juz wystagpity, jest
tatwiejsze, jesli zostang one wczesnie wykryte. Ogdlnie dzieci cierpigce
na TRU powinny zgtaszac sie do reumatologa przynajmniej raz na trzy
miesigce. W razie potrzeby nalezy zasiegng¢ porady innych
specjalistdw: dermatologa dzieciecego (pielegnacja skéry), hematologa
dzieciecego (choroby krwi) lub nefrologa dzieciecego (choroby nerek).
W opieke nad dzieckiem z TRU sg zaangazowani réwniez pracownicy
opieki spotecznej, psychologowie, dietetycy oraz inni pracownicy stuzby
zdrowia.

Dzieci z TRU powinny miec regularnie przeprowadzane kontrole
ciSnienia tetniczego, badania ogdélne moczu, petng morfologie krwi,
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analizy poziomu cukru we krwi, testy krzepniecia i kontrole poziomu
dopetniacza i przeciwciat przeciw dsDNA. Okresowe badania krwi sg
obowigzkowe przez caty okres leczenia lekami immunosupresyjnymi,
aby upewnic sie, ze stezenie komérek krwi wytwarzanych w szpiku
kostnym nie jest za niskie.

2.9 Jak dtugo choruje sie na te chorobe?
Jak juz wspomniano, nie ma lekarstwa na TRU. Oznaki i objawy TRU
mogg by¢ minimalne albo nawet nie wystepowad, jesli leki sg zazywane
regularnie i zgodnie z zaleceniami reumatologa dzieciecego. Do
czynnikéw, ktére mogg prowadzi¢ do zaostrzenia objawdéw TRU, nalezg
nieregularne przyjmowanie lekéw, infekcje, stres i swiatto stoneczne;
stan taki znany jest rowniez pod nazwg ,,nawrotu tocznia". Czesto
bardzo trudno okresli¢, jaki bedzie przebieg choroby.

2.10 Jaki jest dtugofalowy rozwoj (rokowanie) choroby?
Rezultat leczenia TRU jest znacznie lepszy przy wczesnie rozpoczetej i
dtugotrwatej kontroli choroby; mozna go osiggng¢, stosujac
hydroksychlorochine, kortykosteroidy i LMPCh. Wielu pacjentdéw, u
ktérych choroba rozpoczeta sie w dziecinstwie, bedzie sie cieszyto
dobrym samopoczuciem. Niemniej jednak choroba moze miec ciezki
przebieg i zagrazac zyciu, pozostajgc aktywna przez caty okres
dorastania i dorostosci.

Rokowanie dotyczgce TRU u dzieci zalezy od stopnia nasilenia objawéw
ze strony narzgdéw wewnetrznych. Dzieci z chorobg nerek lub powazng
chorobg osrodkowego uktadu nerwowego wymagajg radykalnego
leczenia. Natomiast tagodng wysypke i zapalenie stawéw mozna tatwo
kontrolowad. Jednak rokowanie u poszczegdélnych dzieci jest raczej
nieprzewidywalne.

2.11 Czy mozliwe jest catkowite wyleczenie?

Choroba, jesli jest wczesnie wykryta i odpowiednio leczona na
wczesnym etapie, najczesciej tagodzi swoéj przebieg i wchodzi w okres
remisji (brak jakichkolwiek oznak i objawéw TRU). Niemniej jednak, jak
wspomniano powyzej, TRU jest nieprzewidywalng chorobg przewlekty, a
dzieci z rozpoznanym TRU zazwyczaj pozostajg pod opieka lekarska i
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kontynuujg leczenie. Bardzo czesto, kiedy pacjent wchodzi w okres
dorostosci, leczenie musi kontynuowac specjalista z zakresu choréb
wieku dorostego.
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