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stawdéw z towarzyszacym zapaleniem przyczepow
sciegnistych (mSpA-ERA)
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1. CZYM SA MLODZIENCZE
SPONDYLOARTROPATIE/MLODZIENCZE ZAPALENIE STAWOW Z
TOWARZYSZACYM ZAPALENIEM PRZYCZEPOW SCIEGNISTYCH
(mSpA-ERA)

1.1 Co to jest?

Mtodziehcze spondyloartropatie (mSpA) i zapalenie stawéw z
towarzyszgcym zapaleniem przyczepow sciegnistych (ERA) stanowig
grupe przewlektych choréb zapalnych stawéw (zapalenie stawdéw), jak
rowniez sciegien i przyczepow niektérych wiezadet (zapalenie
przyczepéw sciegnistych), atakujagcych przewaznie kohczyny dolne, a w
niektérych przypadkach rowniez stawy miednicy i kregostupa (zapalenie
stawdw krzyzowo-biodrowych - bél posladkow i zapalenie stawow
kregostupa - bodle plecéw). Mtodziehcze SpA-ERA wystepujg
zdecydowanie czesciej u 0sob, u ktérych w badaniach krwi wykrywany
jest marker genetyczny HLA-B27. HLA-B27 jest biatkiem zlokalizowanym
na powierzchni komérek odpornosciowych. Co ciekawe, tylko u czesci
0s6b z HLA-B27 rozwinie sie zapalenie stawéw. Dlatego obecnos¢ HLA-
B27 nie jest wystarczajgcym czynnikiem wyjasniajagcym rozwéj choroby.
Do chwili obecnej nadal nie jest znana doktadna rola HLA-B27 w
powstawaniu choroby. Wiadomo jednak, ze w pewnej liczbie
przypadkdéw zapalenie stawdw jest poprzedzone zakazeniem przewodu
pokarmowego lub moczowo-ptciowego (znanym jako reaktywne
zapalenie stawow). Mtodziehcze SpA-ERA sg Scisle zwigzane ze
spondyloartropatiag w wieku dorostym, a wiekszos¢ naukowcdéw jest
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zdania, ze choroby te majg ten sam poczatek i cechy. U wiekszosci
dzieci i mtodziezy cierpigcych na mtodziencze spondyloartropatie
diagnozowane jest ERA, a nawet tuszczycowe zapalenie stawéw. Wazne
jest, ze z klinicznego i terapeutycznego punktu widzenia nazwy
~mtodziencza spondyloartropatia", ,zapalenie stawdéw z towarzyszacym
zapaleniem przyczepow sciegnistych" i w niektérych przypadkach
.tuszczycowe zapalenie stawdw" mogg oznaczac to samo.

1.2 Jakie choroby okresla sie jako mtodziencze SpA-ERA?
Jak juz wspomniano, mtodziencze spondyloartropatie to grupa chordéb,
ktérych objawy kliniczne moga sie naktadaé. Obejmuje ona osiowe i
obwodowe spondyloartropatie, zesztywniajgce zapalenie stawdéw
kregostupa, niezréznicowang postac spondyloartropatii, tuszczycowe
zapalenie stawow, reaktywne zapalenie stawéw, zapalenie stawdw
powigzane z chorobg Crohna i wrzodziejgcym zapaleniem jelita
grubego. Zapalenie stawdw z towarzyszgcym zapaleniem przyczepéw
sciegnistych oraz tuszczycowe zapalenie stawdéw oznaczajg dwie rézne
postacie w klasyfikacji MIZS (Mtodzienczego Idiopatycznego Zapalenia
Stawdw) i sg powigzane z mtodziehczymi spondyloartropatiami.

1.3 Jak czesto choroba wystepuje?

Mtodziencze SpA-ERA s3 jedng z najczestszych form przewlektego
zapalenia stawow wieku dzieciecego i znacznie czesciej wystepujg u
chtopcdw niz u dziewczat. Zaleznie od regionu swiata mogg dotyczyc¢
nawet 30% dzieci cierpigcych na przewlekte zapalenie stawéw. W
wiekszosci przypadkdéw pierwsze objawy pojawiajg sie okoto 6. roku
zycia. Poniewaz w znacznej wiekszosci (do 85%) pacjenci chorzy na
mtodziehcze SpA-ERA sg nosicielami HLA-B27, czestos¢ wystepowania
SpA w wieku dorostym i mtodziehczych SpA-ERA w catej populacji, a
nawet w pewnych rodzinach, zalezy od czestosci wystepowania tego
markera w normalnej populacji.

1.4 Jakie sa przyczyny choroby?

Przyczyna mtodziehczych SpA-ERA nie jest znana. Jednak istnieje pewna
sktonnos¢ do zachorowania, ktéra u wiekszosci pacjentéw wigze sie z
obecnoscig HLA-B27 i kilku innych gendw. Obecnie uwaza sie, ze
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czasteczka HLA-B27 zwigzana z chorobg (co nie dotyczy 99% populacji z
HLA-B27) nie jest syntezowana w sposéb prawidtowy, a kiedy wchodzi w
reakcje z innymi komdrkami i ich produktami (zwtaszcza substancjami
prozapalnymi), wywotuje chorobe. Niemniej jednak nalezy podkresli¢, ze
obecnos¢ HLA-B27 nie jest przyczyng choroby, a raczej czynnikiem
zwiekszajgcym podatnosé na zachorowanie.

1.5 Czy choroba jest dziedziczna?

HLA-B27 i inne geny predysponujg do zachorowania na mfodziencze
SpA-ERA. Co wiecej, wiemy, ze nawet 20% pacjentdw z takg diagnozg
posiada w pierwszej lub drugiej linii krewnych cierpigcych na te
chorobe. Stad tez przypuszczenie, ze mtodziencze SpA-ERA moga
wykazywac pewne powigzania rodzinne. Mimo to nie mozemy
jednoznacznie stwierdzi¢, ze mtodziehcze SpA-ERA nalezg do grupy
choréb dziedzicznych. Choroba dotknie zaledwie 1% o0sdb posiadajgcych
marker HLA-B27. Innymi stowy, u 99% osdéb bedacych nosicielami HLA-
B27 nigdy nie rozwing sie SpA-ERA. Ponadto genetyczne predyspozycje
do zachorowania zmieniajg sie w zaleznosci od grupy etniczne;.

1.6 Czy chorobie mozna zapobiec?

Zapobieganie chorobie nie jest mozliwe, poniewaz jej przyczyna jest
nadal nieznana. Nie ma potrzeby badania rodzehstwa ani krewnych w
kierunku obecnosci HLA-B27, jesli nie wystepujg u nich zadne objawy
mitodzienczych SpA-ERA.

1.7 Czy choroba jest zakazna?

Mtodziehcze SpA-ERA nie sg chorobami zakaznymi, nawet w
przypadkach, gdy zostaty wywotane przez infekcje. Ponadto nie u
wszystkich ludzi zakazonych w tym samym czasie i doktadnie tg sama
bakterig rozwing sie mtodziencze SpA-ERA.

1.8 Jakie sa gtédwne objawy choroby?
Mtodziencze SpA-ERA majg wspdblne cechy kliniczne.

Zapalenie stawow
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Do najpowszechniejszych objawdw nalezg bél stawdw i obrzek oraz
ograniczona ruchomosc¢ stawéw.

U wielu dzieci wystepuje nielicznostawowe zapalenie stawdw kohczyn
dolnych. Zapalenie nielicznostawowe oznacza, ze chorobg dotkniete
zostajg maksymalnie 4 stawy. U pacjentéw, u ktérych rozwija sie
choroba w postaci przewlektej, moze wystepowac rdwniez zapalenie
wielostawowe. Zapalenie wielostawowe oznacza, ze stan zapalny
atakuje co najmniej 5 stawéw. Do stawdw najczesciej dotknietych
stanem zapalnym nalezg kolana, kostki, srédstopie i biodra, rzadziej
mate stawy stopy.

U niektdérych dzieci moze sie rozwing¢ zapalenie dowolnego stawu
konczyn gérnych, zwtaszcza barkow.

Zapalenie przyczepow sciegnistych

Zapalenie przyczepow Sciegnistych, czyli stan zapalny miejsc, w ktérych
sciegna lub wiezadta przyczepiajg sie do kosci, jest drugim
najczestszym objawem wystepujgcym u dzieci ze SpA-ERA. Do
najczesciej atakowanych przyczepow sciegien nalezg te zlokalizowane
na piecie, w srédstopiu i wokdt rzepki. Najczestszymi objawami sg: bdl
piety, bdl i obrzek srédstopia oraz bdl rzepki. Przewlekte zapalenie
przyczepow sciegnistych moze prowadzi¢ do powstania ostrég kostnych
(osteofity), w wielu przypadkach powodujgc béle umiejscowione w
pietach.

Zapalenie stawow krzyzowo-biodrowych

Inng lokalizacjg moze byc¢ zapalenie stawdw krzyzowo-biodrowych,
znajdujgcych sie w tylnej czesci miednicy. Rzadko wystepuje w
dziecinstwie, czesciej w okresie od 5 do 10 lat po wystgpieniu objawdéw
zapalenia stawdw.

Najczestszym jego objawem jest naprzemienny bdl posladkow.

Bol plecow; zapalenie stawow kregostupa

Zajecie stawdéw kregostupa, bardzo rzadkie na poczatku, moze wystgpic
u niektérych dzieci w pézniejszym przebiegu choroby. Do jego
najczestszych objawow nalezg nocne bdle plecédw, poranna sztywnosc i
ograniczona ruchomosc¢. Bélowi plecéw czesto towarzyszy bél szyi, a w
rzadkich przypadkach réwniez bdle klatki piersiowej. U niewielkiej liczby
pacjentéw wiele lat po rozpoznaniu choroba moze powodowac
powstawanie wyrosli kostnych i tworzenie sie mostkéw tgczacych kregi.

4714



Takich symptomow prawie nigdy nie obserwuje sie u dzieci.

Zajecie gatek ocznych

Ostre zapalenie przedniego odcinka btony naczyniowej to zapalenie
teczéwki oka. Mimo ze powiktania tego typu sg dos¢ rzadkie, az jedna
trzecia pacjentéw moze cierpiec z ich powodu raz badz kilka razy w
czasie trwania choroby. Ostre zapalenie przedniego odcinka btony
naczyniowej przejawia sie trwajgcym kilka tygodni bélem gatek
ocznych, zaczerwienieniem i niewyraznym widzeniem. Zazwyczaj
dotyczy tylko jednego oka, ale moze miec¢ charakter nawracajacy.
Konieczna jest natychmiastowa wizyta u okulisty. Omawianego typu
zapalenie btony naczyniowej oka rézni sie od tego, ktére wystepuje u
dziewczat ze stwierdzonym zapaleniem nielicznostawowym i obecnoscig
przeciwciat przeciwjgdrowych.

Zajecie skory

U niewielkiej grupy dzieci z mtodziehczymi SpA-ERA tuszczyca juz
wystgpita albo moze sie dopiero rozwingé. U pacjentéw tych
zakwalifikowanie zespotu chorobowego jako ERA jest wykluczone i
rozpoznanie zostaje zmienione na tuszczycowe zapalenie stawdw.
tuszczyca jest przewlekta chorobg skory, ktérg cechuja tuszczgce sie
wykwity, wystepujgce gtéwnie na tokciach i kolanach. Choroby skéry
mogq poprzedzad zapalenie stawdw o wiele lat. U innych pacjentéw
zapalenie stawdw moze sie rozwingc¢ na kilka lat przed pojawieniem sie
pierwszych objawdw tuszczycy.

Zajecie jelit

U niektérych dzieci z chorobami zapalnymi jelit, takimi jak choroba
Crohna i wrzodziejgce zapalenie jelita grubego, moze sie rozwing¢
spondyloartropatia. Choroba zapalna jelit nie stanowi jednego z
elementéw ERA. W niektérych przypadkach zapalenie jelit ma charakter
subkliniczny (bez objawéw ze strony jelit), a obserwuje sie wieksze
nasilenie objawéw zapalenia stawdw, przez co wymaga ono
szczegblnego leczenia.

1.9 Czy choroba przebiega tak samo u wszystkich dzieci?
Spektrum choroby jest szerokie. Podczas gdy u niektérych dzieci
choroba ma tagodny i krétki przebieg, u innych cechuje sie ciezkimi i
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dtugotrwatymi objawami, utrudniajgc normalne funkcjonowanie. U wielu
dzieci chorobg moze byc¢ zajety tylko jeden staw (np. kolano) przez kilka
tygodni i moze ona nigdy wiecej nie powracac ani nie dawac
dodatkowych objawow przez reszte ich zycia, podczas gdy u niektdrych
dzieci wystepujgce objawy sg bardziej uporczywe, obejmujg kilka
stawdw, przyczepy Sciegien oraz stawy kregostupa i stawy krzyzowo-
biodrowe.

1.10 Czy choroba przebiega inaczej u dzieci i u dorostych?
Poczatkowe objawy mtodzienczych SpA-ERA réznig sie od tych
typowych dla SpA u dorostych, ale wiekszos¢ danych sugeruje, ze
nalezg one do tego samego spektrum chordéb. Choroba stawéw
obwodowych (konhczyn) na poczatku wystepuje czesciej u dzieci, w
przeciwienstwie do 0séb dorostych, u ktérych czestszg postacia jest
postac osiowa (obejmujgca kregostup i stawy krzyzowo-biodrowe).
Nasilenie objawéw choroby jest wieksze u dzieci niz u dorostych.

2. DIAGNOZA | LECZENIE

2.1 Jak diagnozuje sie te chorobe?

Lekarze diagnozujg mtodziencze SpA-ERA, jesli choroba rozwinie sie
przed 16. rokiem zycia, zapalenie stawdw trwa przez okres dtuzszy niz 6
tygodni, a objawy pasujg do wzorca klinicznego przedstawionego
powyzej (patrz definicja i objawy). Konkretny rodzaj SpA-ERA (.
zesztywniajgcego zapalenia stawdw kregostupa, reaktywnego zapalenia
stawéw itp.) rozpoznaje sie na postawie specyficznych cech klinicznych i
radiologicznych. Oczywiste jest, ze pacjenci powinni by¢ leczeni i
nadzorowani przez reumatologa dzieciecego lub reumatologa 0séb
dorostych posiadajagcego doswiadczenie z zakresu dzieciecych choréb
reumatycznych.

2.2 Jakie jest znaczenie badan?

Pozytywny wynik badania na obecnos¢ HLA-B27 przydaje sie podczas
diagnozowania mtodzienczych SpA-ERA szczegdlnie w przypadku dzieci,
u ktérych wystepujg pojedyncze objawy. Trzeba wiedzied, ze
spondyloartropatia rozwinie sie u mniej niz 1% oséb posiadajgcych ten
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marker, a odsetek wystepowania HLA-B27 w ogdlnej populacji moze
wynosi¢ nawet 12%, w zaleznosci od regionu Swiata. Nalezy réwniez
zauwazyc, ze wiekszosc¢ dzieci i mtodziezy uprawia jakis rodzaj sportu i
ze czynnosci z tym zwigzane mogg przyczyniac sie do powstawania
urazéw w pewnym sensie podobnych do poczatkowych objawéw
mtodzienczych SpA-ERA. Dlatego tez znaczenie ma nie tyle sama
obecnos¢ genu HLA-B27, co raczej jego powigzanie z
charakterystycznymi oznakami i objawami SpA-ERA.

Badania, takie jak badanie wskaznika sedymentacji erytrocytéw (OB)
lub biatka C-reaktywnego (CRP), dostarczajg ogdéinych informacji o
stanie zapalnym, a zatem posrednio o aktywnosci choroby zapalnej; sg
one przydatne w leczeniu choroby, chociaz leczenie powinno sie opierac
w wiekszym stopniu na objawach klinicznych niz na wynikach badan
laboratoryjnych. Badania laboratoryjne wykorzystuje sie réwniez do
monitorowania ewentualnych zdarzen niepozadanych zwigzanych z
leczeniem (morfologia krwi, parametry funkcji watroby i nerek).
Badania radiologiczne sg przydatne do obserwacji rozwoju choroby i
oceny stopnia uszkodzenia stawdéw wywotanego samg chorobg. Jednak
wartos¢ badan rentgenowskich jest ograniczona u dzieci chorych na
SpA-ERA. Z uwagi na to, ze u wiekszosci dzieci wyniki badania RTG
mogq by¢ prawidtowe, konieczne jest przeprowadzenie badan USG i/lub
rezonansu magnetycznego (MRI) stawow i przyczepdw Sciegien w celu
uwidocznienia wczesnych objawéw zapalnych choroby. Dzieki
rezonansowi magnetycznemu mozna wykry¢ zapalenie stawéw
krzyzowo-biodrowych i/lub kregostupa bez koniecznosci stosowania
promieniowania rentgenowskiego. USG stawéw, w tym badanie
dopplerowskie, dostarcza petniejszych danych na temat wystepowania i
stopnia nasilenia zapalenia stawdéw obwodowych oraz zapalenia
przyczepow sciegien (konczyn).

2.3 Czy chorobe mozna leczy¢ lub wyleczyc¢?

Niestety, poniewaz nadal nie znamy przyczyny wystepowania SpA-ERA,
nie ma skutecznej metody ich leczenia. Stosowane leczenie daje
mozliwos¢ kontrolowania przebiegu choroby, a prawdopodobnie réwniez
unikniecia uszkodzen struktur stawowych.

2.4 Na czym polega leczenie?
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Leczenie polega gtdwnie na stosowaniu lekdw i wtgczeniu zabiegdéw
fizjoterapii/rehabilitacji, ktére pozwalajg na zachowanie funkcji stawoéw i
przyczyniajg sie do zapobiegania ich deformacjom. Istotne jest réwniez,
iz stosowanie poszczegdblnych lekéw jest requlowane przez odpowiednie
przepisy prawne.

Niesteroidowe leki przeciwzapalne (NLPZ)

Nalezg one do grupy objawowych lekdw przeciwzapalnych i
przeciwgorgczkowych. Okreslenie ,,objawowy" oznacza, ze stuzg one do
kontroli objawéw wywotanych stanem zapalnym. Do srodkéw
najczesciej stosowanych u dzieci zaliczamy naproksen, diklofenak i
ibuprofen. Zazwyczaj sg one dobrze tolerowane, a najczestsze dziatanie
niepozgdane, jakim jest dyskomfort ze strony uktadu pokarmowego, u
dzieci wystepuje niezwykle rzadko. Nie zaleca sie tgczenia réznych
niesterydowych lekdw przeciwzapalnych, jednak czasami wystepuje
koniecznos¢ zmiany jednego NLPZ na inny, w przypadku gdy jego
dziatanie okazuje sie nieskuteczne albo kiedy wystgpig dziatania
niepozadane.

Kortykosteroidy

Leki te majg zastosowanie w przypadku krétkotrwatego leczenia
pacjentéw, u ktérych wystepuje kilka ostrych objawow. Miejscowe
kortykosteroidy (krople do oczu) stosuje sie w leczeniu ostrego
zapalenia przedniego odcinka btony naczyniowej oka. W ciezszych
przypadkach niezbedne mogga sie okaza¢ zastrzyki podspojéwkowe lub
podanie kortykosteroidéw dziatajgcych uktadowo. Przepisujgc
kortykosteroidy w celu leczenia zapalenia stawéw i zapalenia
przyczepow sciegnistych, nalezy mie¢ na uwadze, ze nie ma
adekwatnych badan potwierdzajgcych ich skutecznosc i bezpieczenstwo
stosowania u dzieci ze SpA-ERA; w niektérych przypadkach eksperci
rekomendujg ich zastosowanie.

Inne metody leczenia (Leki modyfikujace przebieg choroby)
Sulfasalazyna

Lek ten wskazany jest u dzieci z objawami choroby obwodowej, ktére
utrzymujg sie pomimo zastosowania odpowiedniej terapii z uzyciem
NLPZ i/lub zastrzykéw z kortykosteroidow w miejscu zmienionym
chorobowo. Sulfasalazyna dodawana jest do istniejgcego juz leczenia z
zastosowaniem NLPZ (ktére nalezy kontynuowac), a efekty jej dziatania
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sq widoczne dopiero po kilku tygodniach lub miesigcach trwania terapii.
Niemniej jednak istniejg jedynie ograniczone dowody na skutecznosc
dziatania sulfasalazyny u dzieci. Jednoczesnie, mimo ich powszechnego
stosowania, nie ma jednoznacznych dowoddw na to, jakoby
metotreksat, leflunomid lub leki przeciw malarii byty skuteczne w
leczeniu mtodziehczych SpA-ERA.

Leki biologiczne
Inhibitory TNF zalecane sg we wczesnych stadiach choroby ze wzgledu
na duzg skutecznos¢ ich dziatania w leczeniu objawdéw stanu zapalnego.
Istniejg badania potwierdzajgce skutecznos¢ i bezpieczehstwo tych
lekdw i uzasadniajgce ich uzycie u pacjentéw z ciezka postacia
miodziehczych SpA-ERA. Wyniki tych badah zostaty przekazane
odpowiednim wtadzom ds. opieki zdrowotnej i czekajg na zatwierdzenie,
aby mozliwe byto rozpoczecie ich stosowania w leczeniu SpA-ERA. W
niektérych krajach Europy inhibitory TNF zostaty juz zatwierdzone do
stosowania u dzieci.

Zastrzyki dostawowe

Zastrzyki dostawowe sg stosowane, gdy zaatakowany zostanie jeden
lub kilka stawow i kiedy utrzymujacy sie przykurcz stawéw moze
prowadzi¢ do deformacji. Zazwyczaj wstrzykiwane sg dtugo dziatajace
preparaty kortykosteroidowe. Zaleca sie, aby w takich przypadkach
dzieci przyjmowane byty na oddziat, a cata procedura byta u nich
przeprowadzana po podaniu srodkéw uspokajajgcych, w celu
zapewnienia im jak najlepszych warunkow.

Operacja ortopedyczna

Gtownym wskazaniem do zabiegu jest koniecznos¢ wszczepienia
endoprotezy stawu w przypadku powaznego uszkodzenia stawéw,
zwtaszcza stawu biodrowego. Dzieki coraz skuteczniejszej terapii z
zastosowaniem lekéw zmniejsza sie liczba przypadkéw, w ktérych
konieczne jest przeprowadzanie operacji ortopedycznej.

Fizjoterapia

Rehabilitacja jest kluczowym elementem leczenia. Trzeba rozpocza¢ jg
jak najwczesniej i wykonywac regularnie, aby utrzymac zakres ruchu
stawdw oraz rozwdj i site miesni, a takze aby zapobiegad, ograniczac
lub korygowac pojawiajgce sie deformacje stawowe. Ponadto, w postaci
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osiowej nalezy przeprowadza¢ mobilizacje kregostupa oraz wykonywac
¢wiczenia oddechowe.

2.5 Jakie sa dziatania niepozadane leczenia
farmakologicznego?

Zazwyczaj leki stosowane w leczeniu mtodzienczych SpA-ERA sg dobrze
tolerowane.

Nietolerancja ze strony uktadu pokarmowego, najczestsze dziatanie
niepozgdane NLPZ (ktére powinny by¢ zazywane podczas positkéw),
wystepuje rzadziej u dzieci niz u dorostych. NLPZ moga powodowac
podniesienie poziomu niektérych enzyméw watrobowych we krwi, ale
zdarza sie to rzadko w przypadku lekdw innych niz aspiryna.
Sulfasalazyna jest stosunkowo dobrze tolerowana; do najczestszych
dziatan niepozadanych nalezg problemy zotagdkowe, podwyzszony
poziom enzymow watrobowych, niski poziom biatych krwinek i odczyny
skérne. Konieczne jest powtarzanie badah laboratoryjnych w celu
monitorowania jej mozliwej toksycznosci.

Dtugotrwate stosowanie kortykosteroidow w duzych dawkach wigze sie
z wystgpieniem umiarkowanych, a nawet ciezkich dziatah
niepozgdanych, obejmujgcych zahamowanie wzrostu i osteoporoze.
Kortykosteroidy podawane w duzych dawkach powodujg znaczny wzrost
apetytu, co z kolei moze prowadzi¢ do wyraznej otytosci. Dlatego tez
nalezy poinstruowac dzieci, aby spozywaty pokarmy, ktére zaspokojg
ich apetyt, bez zwiekszania liczby spozywanych kalorii.

Leczenie lekami biologicznymi (inhibitory TNF) moze sie wigzac z
czestszym wystepowaniem infekcji. Obowigzkowe jest przeprowadzanie
profilaktycznych badan przesiewowych w kierunku gruzlicy (utajonej).
Do chwili obecnej nie ma dowoddw potwierdzajgcych zwiekszong
czestos¢ wystepowania nowotwordw ztosliwych (z wyjgtkiem niektérych
form raka skéry u oséb dorostych).

2.6 Jak dtugo powinno trwac leczenie?

Leczenie objawowe powinno trwac tak dtugo, jak dtugo utrzymujg sie
objawy oraz aktywnos¢ choroby. Nie da sie przewidzie¢ czasu trwania
choroby. U niektérych pacjentéw z zapaleniem stawdéw obserwuje sie
bardzo dobra reakcje na NLPZ. U pacjentow tych leczenie mozna
wstrzymac juz na poczatku, w ciggu kilku miesiecy. U innych pacjentdw,
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o przedtuzajgcym sie lub ciezszym przebiegu choroby, konieczne jest
wieloletnie stosowanie sulfasalazyny i innych rodzajéw lekéw. Catkowite
odstawienie lekéw mozna rozwazac po dtugotrwatej i petnej remis;ji
choroby.

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 dowodow na ich skutecznosé, a mogg pochtaniac wiele
czasu i pieniedzy oraz by¢ obcigzeniem dla dziecka. Jesli chce Pan(i)
uzyskac wiecej informacji o leczeniu uzupetniajgcym i alternatywnym,
prosze porozmawiac o tym z reumatologiem dzieciecym. Niektére
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 zaprzestawac przyjmowania przepisanych lekéw. Leki stuzg do
kontrolowania choroby - jesli choroba jest nadal aktywna, zaprzestanie
ich przyjmowania moze byc¢ bardzo niebezpieczne. Zachecamy do
omoéwienia watpliwosci zwigzanych z lekami z lekarzem Pana(-i)
dziecka.

2.8 Jak dtugo choruje sie na te chorobe? Jaki jest dtugofalowy
rozwoj (rokowanie) choroby?

Przebieg choroby moze by¢ inny u kazdego pacjenta. U niektorych
pacjentéw zapalenie stawdéw ustepuje szybko po rozpoczeciu leczenia. U
innych charakteryzuje sie okresowymi remisjami i nawrotami. U jeszcze
innych zapalenie stawéw ma przebieg trwaty. U zdecydowanej
wiekszosci pacjentéw na poczatku choroby objawy ograniczajg sie do
obwodowych stawow i przyczepdéw Sciegnistych. W miare postepowania
choroby u niektérych dzieci i mtodziezy moga zosta¢ zaatakowane
rowniez stawy -krzyzowo- biodrowe i stawy kregostupa. U pacjentéw z
utrzymujgcym sie zapaleniem stawdw obwodowych i objawami
osiowymi wystepuje wyzsze ryzyko rozwoju uszkodzen stawdéw w wieku
dorostym. Niemniej jednak na poczatku choroby nie mozna przewidziec
jej dalszego przebiegu.. Natomiast odpowiednie leczenie moze wptyngc
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na aktywnos¢ choroby i rokowanie.

3. ZYCIE CODZIENNE

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

W okresach aktywnego zapalenia stawdw 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, ktorzy 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 rozwija¢ niezalezng, zrownowazong osobowos¢. Jesli
rodzina nie moze zniesc¢ ciezaru lub ma problemy, aby poradzi¢ sobie z
chorobg, niezbedna jest pomoc psychologiczna. Rodzice muszg
wspierac¢ dziecko podczas ¢wiczenh fizjoterapeutycznych i zachecac je do
zazywania przepisanych lekéw.

3.2 Czy dziecko moze chodzi¢ do szkoty?

Istnieje kilka czynnikow, ktére mogg by¢ problemem w uczeszczaniu na
zajecia szkolne: trudnosci z chodzeniem, mniejsza odpornos¢ na
zmeczenie, odczuwanie bdlu lub sztywnos¢. Nalezy réwniez wyjasnic
nauczycielom szczegdlne potrzeby dziecka: siedzenie przy odpowiednim
stole i regularne poruszanie sie w czasie lekcji, aby unikng¢ sztywnosci
stawoéw. 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 uczestniczg jego zdrowi réwiesnicy.

Szkota dla dzieci jest tym, czym praca dla dorostych - miejscem, w
ktérym ucza sie, jak by¢ niezaleznymi i twérczymi osobami. Rodzice i
nauczyciele powinni zrobi¢ wszystko co w ich mocy, zeby umozliwic
dziecku normalne uczestniczenie w zajeciach szkolnych, nie tylko po to,
by z powodzeniem kontynuowato nauke, ale réwniez po to, by czuto sie
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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. Ogdlnie,
zywienie dziecka powinno by¢ 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
szczepienh. 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, bedgcej skutkiem zmniejszonej odpornosci.
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, ciaze,
antykoncepcje?
Nie istniejg ograniczenia co do aktywnosci seksualnej lub cigzy
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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
osiagngc. W ostatnich latach znacznie poprawito sie leczenie tych
rodzajow chordb u dzieci. Potgczenie leczenia farmakologicznego i
rehabilitacji u znakomitej wiekszosci pacjentéw moze zapobiegacd
uszkodzeniu stawow.
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