e

*-\F\-l
Q{r paediatric
) . . rheumatology
] o auropaan
X E society

https://printo.it/pediatric-rheumatology/CZ/intro

Sklerodermie
Verze ¢ 2016

3. KAZDODENNI ZIVOT

3.1 Jak dlouho onemocnéni muze trvat?

Progrese lokalizované sklerodermie je obvykle limitovana na nékolik let.
Ztuhla klze po urdité dobé zjemni a mize mit normalni vzhled. Nékdty
to trva 5-6 let a néktera loziska se zvyrazni diky barevnym zménam
kGze po Ustupu zanétlivého procesu. Stav se mize nékdy jevit horsi
také diky nerovnomeérnému rlstu postizenych a zdravych c¢asti téla.
Systémova sklerodermie je dlouhodobé onemocnéni. VCasna a spravné
zvolena lé¢ba vSak mlze zkratit dobu trvani nemoci.

3.2 Je moznost uplného uzdraveni?

Déti s lokalizovaou sklerodermii se obvykle uzdravi . Po urcité dobé
ztuhld kQize mékne a pretrvavaji pouze méné pigmentovana loziska.
PIné uzdraveni pri systémové sklerodermii je jiz méné pravdépodobné,
ale Ize dosdhnout vyznamného zlepseni nebo alespon stabilizace
onemocneéni , které umozni normalni zivot.

3.3 Co je nekonvencni/alternativni terapie?

K dispozici je rada doplnkovych a alternativnich IéCebnych moznosti,
coz mUze byt pro pacienty i jejich rodiny matouci. Pfemyslejte pozorné
o rizicich a prinosech spojenych s pouzitim neprovérenych léCebnych
metod, jejichz efekt nebyl prokazan a navic mohou byt pomérné
narocné jak financ¢né, tak ¢asove a zvysuji tim celkovou zatéz ditéte |
rodiny. Pokud budete chtit zvolit alternativni terapii, prosim
prodiskutujte tyto moznosti s vasim détskym revmatologem. Nékteré
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tyto metody neni vhodné kombinovat s béznymi léky. Vétsina Iékard
nebude proti, pokud se budete drzet jejich doporuceni. Dillezité je
pokracovat v zavedené terapii a brat predepsané Iéky. Vysazenim
|éCby, kterd je potrebna k udrzeni nemoci pod kontrolou, mdze byt v
dobé trvani aktivity nemoci pro vase dité nebezpecné. Otazky tykajici
se léCby vaseho ditéte vzdy proberte se svym Iékarem.

3.4 Jak muze nemoc ovlivnit kazdodenni zivot ditéte a jeho
rodiny a jaky druh pravidelnych prohlidek je nutny?

Stejné jako vSechna chronickd onemocnéni, sklerodermie ma vliv na
dité a kazdodenni zivot rodiny. Pokud je nemoc mirnd, bez postizeni
vnitrnich organd, dité a jeho rodina vedou prakticky normalni zZivot. Je
vSak dllezité si uvédomit, Ze déti se sklerodermii se ¢asto mohou citit
unavené nebo jsou méné odolné k zatézi a mohou v dlsledku horsi
cévni cirkulace potrebovat ¢asto ménit polohu. Pravidelné prohlidky
jsou dllezité k posouzeni progrese onemocnéni a k Upravé medikace.
Protoze se postizeni vnitinich organl (plice, zazivaci Ustroji, ledviny,
srdce) mize objevit v rliznych obdobi onemocnéni, jsou nutné
pravidelné kontroly k vcasnému odhaleni poruchy funkce téchto
organd.

Pravidelné prohlidky také slouzi k monitoraci moznych vedlejSich ucinkd
nékterych léka.

3.5 A co skola?

U chronicky nemocnych déti je nezbytné podporovat jejich pokracujici
vzdélavani. Existuje nékolik faktord , které mohou ovlivnit Skolni
dochdzku a je proto dllezité vysvétlit ucitelim potreby ditéte. Kdykoliv
je to mozné , meéli by se pacienti Ucastnit hodin télocviku. Plati pro ng;
podobna doporuceni, jako v odstavci o sportech nize. Je-li nemoc dobre
kontrolovana probihajici Iébou, nemélo by dité mit problémy s GcCastnit
se béznych aktivit spolu se zdravymi vrstevniky. Skola je pro déti to,
¢im je pro dospélé prace: misté, kde se uci byt nezavislymi a
produktivnimi jedinci. RodiCe a ucitelé by méli udélat vSe pro to, aby se
dité mohlo Ucastnit vsech Skolnich aktivit normalnim zptsobem tak, aby
nejen dosahovalo skolnich Uspéchd, ale aby bylo prijato a ocenéno jak
svymi vrstevniky, tak i dospélymi.
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3.6 Jak se sportem?

Sportovani je pro dité zakladni soucasti kazdodenniho zivota. Jednim z
cild 1é¢by je umoznit détem vést normalni zZivot jako zdravé déti tak,
aby se necitily odliSné od svych zdravych vrtevnikl. proto se obecné
doporucuje umoznit ditéti ucast na sportovnich aktivitach, které si samy
zvoli a dlvérovat jim, zZe je prerusi, pokud je omezi bolest nebo
diskomfort. Tento postoj je soucasti obecného pristupu, ktery se snazi
dité psychicky podpofrit a rozvinout v ném schopnost poradit si
samostatné s problémy spojenymi s vlastni nemoci.

3.7 A co strava?

Neexistuje zadny dlkaz o tom , Ze by strava ovlivitovala onemocnéni.
Obecné plati, ze by dité mélo dostavat normalni stravu odpovidajici
jeho véku. pro roustouci organizmus se doporucuje vyvazena strava s
dostate¢nym obsahem bilkovin , vapniku a vitamind. Pri |é¢bé
kortikosteroidy je doporuceno zabranit prejidani , protoze tyto léky
mohou zvySovat chut k jidlu.

3.8 Muze pocasi nebo podnebi ovlivnit prubéh onemocnéni?
Nejsou zadné dlkazy o tom, Ze klimatické podminky ovliviiuji projevy
choroby.

3.9 Muze byt dité ockovano?

Pacienti se sklerodermii by méli vzdy konzultovat jakakoliv oCkovani se
svym lékarem. Lékar rozhodne, jaky typ vakciny mize dité dostat.
Obecné Ize fici, ze po ockovani neni obvykle pozorovano zvyseni
aktivity choroby nebo vazné nezadouci ucinky.

3.10 Co sexualni zivot, téhotenstvi , antikoncepce?

Onemocnéni zpravidla nijak neomezuje sexualni zivot ani prfipadné
téhotenstvi. Nicméneé dospivajici pacienti uzivajici Iéky musi znat mozné
nezadouci Ucinky téchto Iékd na vyvijejici se plod a konzultovat s
|ékarem vhodné zplsoby antikoncepce.

3/3


http://www.tcpdf.org

