&5 &
{,{?‘ paediatric
] . . rheumatology
L] o european
X L society

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

Okresowy zespot zwigzany z receptorem dla
czynnika martwicy nowotwordéw (ang. tnf
receptor associated periodic syndrome, TRAPS)
lub rodzinna goraczka irlandzka
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3. ZYCIE CODZIENNE

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

Czeste ataki zaktécajg normalne zycie rodzinne i moga kolidowac z
pracg rodzica lub samego pacjenta. Czesto prawidtowa diagnoza jest
stawiana pdzno; wczesniejszy jej brak moze budzi¢ niepokdj u rodzicow,
a w niektérych przypadkach prowadzi¢ do niepotrzebnych zabiegdéw
medycznych.

3.2 Czy dziecko moze chodzi¢ do szkoty?

Czeste ataki mogg powodowac problemy z uczeszczaniem do szkoty.
Gdy stosuje sie skuteczne leczenie, nieobecnosci w szkole sg rzadsze.
Nalezy poinformowac nauczycieli o chorobie i poinstruowac ich, jak
majg postepowac w razie wystgpienia ataku w szkole.

3.3 Czy dziecko moze uprawiac sport?

Nie ma ograniczen co do uprawiania sportu. Czesta nieobecnos¢ na
meczach i treningach moze jednak utrudnia¢ uprawianie sportéw
zespotowych.
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3.4 Czy dieta ma wptyw na przebieg choroby?
Nie ma zadnych szczegdlnych zalecen dotyczacych diety.

3.5 Czy klimat ma wptyw na przebieg choroby?
Nie, nie ma.

3.6 Czy dziecko moze byc szczepione?

Tak, dziecko moze i powinno byc¢ szczepione, nawet jesli wywota to atak
goraczki. Zwtaszcza gdy dziecko jest leczone kortykosteroidami lub
lekami biologicznymi, szczepienia odgrywajg bardzo istotng role,
poniewaz chronig przed mozliwymi infekcjami.

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

Pacjenci cierpigcy na TRAPS moga prowadzi¢ normalne zycie seksualne
i miec dzieci. Niemniej jednak muszg by¢ Swiadomi, ze istnieje
50-procentowe prawdopodobiehstwo, ze ich dziecko odziedziczy
chorobe. Dzieci i cztonkowie ich rodzin powinny zasiegng¢ porady z
zakresu genetyki, aby oméwic te kwestie.
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