A &
{'4' paediatric
) . . rheumatology
] o auropaan
X E society

https://www.printo.it/pediatric-rheumatology/PL/intro

Miodziencze spondyloartropatie/zapalenie
stawdéw z towarzyszacym zapaleniem przyczepow
sciegnistych (mSpA-ERA)

Wersja 2016

3. ZYCIE CODZIENNE

3.1 Jak choroba moze wptynac na codzienne zycie dziecka i
jego rodziny?

W okresach aktywnego zapalenia stawdéw niemal kazde dziecko
doswiadczy ograniczen w swoim codziennym zyciu. Poniewaz do
najczesciej atakowanych partii ciata nalezg kohczyny dolne, choroba ma
najwiekszy wptyw na czynnosci takie jak spacerowanie i uprawianie
sportu. Pozytywne nastawienie rodzicéw, ktérzy wspierajg dziecko i
zachecajg je do bycia tak samodzielnym i aktywnym fizycznie jak jest to
mozliwe, jest niezwykle cenne i pomaga dziecku radzi¢ sobie z
trudnosciami zwigzanymi z chorobg, pomysinie uktadac relacje z
rowiesnikami oraz rozwijac niezalezng, zrdwnowazong osobowosc. Jesli
rodzina nie moze zniesc ciezaru lub ma problemy, aby poradzi¢ sobie z
chorobg, niezbedna jest pomoc psychologiczna. Rodzice muszg
wspiera¢ dziecko podczas ¢wiczen fizjoterapeutycznych i zachecac je do
zazywania przepisanych lekéw.

3.2 Czy dziecko moze chodzi¢ do szkoty?

Istnieje kilka czynnikéw, ktére mogg by¢ problemem w uczeszczaniu na
zajecia szkolne: trudnosci z chodzeniem, mniejsza odpornos¢ na
zmeczenie, odczuwanie bdlu lub sztywnosé. Nalezy réwniez wyjasnic
nauczycielom szczegodlne potrzeby dziecka: siedzenie przy odpowiednim
stole i reqgularne poruszanie sie w czasie lekcji, aby unikng¢ sztywnosci
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stawodw. Jesli tylko jest to mozliwe, rodzice powinni uczestniczy¢ w
zajeciach gimnastycznych razem z dzieckiem; rowniez w tym przypadku
nalezy wzig¢ pod uwage omowione ponizej kwestie dotyczace
uprawiania sportu. Gdy choroba jest dobrze kontrolowana, dziecko nie
powinno mie¢ problemdw z uczestniczeniem we wszystkich zajeciach, w
jakich uczestnicza jego zdrowi réwiesnicy.

Szkota dla dzieci jest tym, czym praca dla dorostych - miejscem, w
ktérym ucza sie, jak byc niezaleznymi i twdérczymi osobami. Rodzice i
nauczyciele powinni zrobi¢ wszystko co w ich mocy, zeby umozliwié¢
dziecku normalne uczestniczenie w zajeciach szkolnych, nie tylko po to,
by z powodzeniem kontynuowato nauke, ale réwniez po to, by czuto sie
akceptowane i doceniane przez réwiesnikow i dorostych.

3.3 Czy dziecko moze uprawiac sport?

Uprawianie sportu jest bardzo waznym aspektem zycia codziennego
kazdego dziecka. Zalecane sg dziedziny sportu bez lub z niewielkim
naciskiem na stawy, takie jak ptywanie czy jazda na rowerze.

3.4 Czy dieta ma wptyw na przebieg choroby?

Nie ma dowoddéw na to, ze dieta wptywa na te chorobe. Ogdlinie,
zywienie dziecka powinno byc¢ zbilansowane i normalne dla jego wieku.
Pacjenci przyjmujacy kortykosteroidy powinni unika¢ przejadania sie -
leki te powodujg zwiekszenie apetytu.

3.5 Czy klimat ma wptyw na przebieg choroby?
Nie ma dowoddéw na to, ze klimat wptywa na objawy choroby.

3.6 Czy dziecko moze byc szczepione?

Z uwagi na fakt, ze wiekszos¢ pacjentow leczona jest NLPZ lub
sulfasalazyng, mozna przestrzega¢ normalnego harmonogramu
szczepien. Pacjenci leczeni duzymi dawkami kortykosteroidéw lub
lekami biologicznymi powinni unika¢ szczepien zywymi wirusami
atenuowanymi (takich jak przeciwko rézyczce, odrze, swince,
Poliodoustnej). Nalezy je przetozy¢ ze wzgledu na potencjalne ryzyko
rozwiniecia sie infekcji, bedacej skutkiem zmniejszonej odpornosci.
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Mozna natomiast podawac szczepionki, ktére nie zawierajg zywych
bakterii i wirusdéw, a tylko zakazne biatka (przeciw tezcowi, btonicy,
polio Salka, wirusowemu zapaleniu watroby typu B, krztuscowi,
pneumokokom, zakazeniom bakterig Haemophilus, meningokokom).
Teoretycznie jednak immunosupresja moze zmniejszy¢ lub catkowicie
zniwelowac efekt szczepienia.

3.7 Jak choroba wptywa na zycie seksualne, ciagze,
antykoncepcje?

Nie istniejg ograniczenia co do aktywnosci seksualnej lub cigzy
zwigzane z chorobg. Niemniej jednak pacjenci przyjmujgcy leki powinni
zawsze uwazac na ich mozliwe toksyczne dziatanie na ptéd. Pomimo
genetycznych aspektéw choroby nie ma powodu, by rezygnowac z
posiadania potomstwa. Choroba nie jest Smiertelna, a nawet gdyby
genetyczny czynnik predysponujacy byt dziedziczny, istnieje duza
szansa, ze u rodzehstwa nie rozwinie sie zadna posta¢ mtodzienczych
SpA-ERA.

3.8 Czy dziecko bedzie miato w przysztosci normalne zycie?
Jest to jeden z celéw leczenia. W wiekszosci przypadkdéw udaje sie go
osiggna¢. W ostatnich latach znacznie poprawito sie leczenie tych
rodzajow chordb u dzieci. Potgczenie leczenia farmakologicznego i
rehabilitacji u znakomitej wiekszosci pacjentéw moze zapobiegac
uszkodzeniu stawow.
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