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3. ZYCIE CODZIENNE

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

Nalezy przyktada¢ uwage do psychologicznego wptywu choroby na
dziecko i jego rodzine. Choroby przewlekte, takie jak MZSM, to
wyzwanie dla catej rodziny; oczywiscie im ciezsza posta¢ choroby, tym
trudniej sprosta¢ wszystkim trudnosciom. Dziecku trudno bedzie
poradzi¢ sobie z chorobg, jesli jego rodzice majg z tym problem.
Pozytywne nastawienie rodzicéw, wspieranie i zachecanie dziecka, by
byto jak najbardziej niezalezne, wbrew chorobie, jest nadzwyczaj cenne.
To podejscie pomaga dzieciom pokonywac problemy zwigzane z
chorobg, radzi¢ sobie w kontaktach z rowiesnikami i by¢ niezaleznymi.
W razie potrzeby zespdt reumatologii dzieciecej powinien zapewnic
wsparcie psychospoteczne.
Jednym z gtéwnych celéw leczenia jest umozliwienie dziecku
prowadzenia w przysztosci normalnego zycia. W wiekszosci przypadkéw
udaje sie to osiggng¢. W ciggu ostatnich dziesieciu lat zanotowano
ogromne postepy w leczeniu MZSM. Mozna spodziewac sie, ze w
najblizszej przysztosci dostepnych bedzie kilka nowych lekéw.
Potgczenie leczenia farmakologicznego i rehabilitacji u wiekszosci
pacjentéw pomaga zapobiegal uszkodzeniu miesni lub je ograniczac.

3.2 Co moga dac ¢wiczenia i aktywnosc¢ fizyczna?

Celem kinezyterapii i fizykoterapii j jest pomoc dziecku w jak
najpetniejszym uczestniczeniu w codziennych aktywnosciach i realizacji
jego potencjatu w spoteczenistwie. Cwiczenia i fizykoterapia moga stuzy¢
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jako zacheta do prowadzenia aktywnego, zdrowego trybu zycia.
Wymogiem do osiggniecia tych celdw sg zdrowe mieénie. Cwiczenia i
fizykoterapie mozna wykorzysta¢ do zwiekszenia elastycznosci i sity
miesni oraz poprawienia koordynacji i wytrzymatosci. Te cechy
zdrowego uktadu miesniowo-szkieletowego pozwalajg dziecku z
powodzeniem i bezpiecznie angazowac sie w szkolne zajecia i
dodatkowe aktywnosci, takie jak zabawy w wolnym czasie i uprawianie
sportu. Program terapii i ¢wiczeh prowadzonych w domu moga by¢
pomocne w osiggnieciu normalnej sprawnosci fizyczne;j.

3.3 Czy dziecko moze uprawiac sport?

Uprawianie sportu jest bardzo waznym aspektem zycia codziennego
kazdego dziecka. Jednym z celéw fizjoterapii jest umozliwienie dzieciom
prowadzenia jak najbardziej normalnego zycia i sprawienie, by nie czuty
sie inne od swoich przyjaciot. Ogélnym zaleceniem jest umozliwienie
pacjentom uprawiania takiego sportu, jaki chca, i pouczenie ich, zeby
przerwali, gdy poczujg dolegliwosci miesniowe i. To pozwoli dziecku
zaczg¢ wczesnie leczy¢ chorobe; czesSciowe ograniczenie aktywnosci
fizycznej jest lepsze niz catkowite wytgczenie z ¢wiczeh i zabaw z
przyjaciétmi z powodu choroby. Ogélnie nalezy zachecac dziecko do
bycia niezaleznym w granicach natozonych przez chorobe. Przed
¢wiczeniami nalezy zasiegng¢ porady fizjoterapeuty (czasem ¢wiczenia
wymagajg jego nadzoru fizjoterapeuty). Fizjoterapeuta doradzi, ktére
¢wiczenia czy dziedziny sportu sg bezpieczne, poniewaz zalezy to od
stopnia ostabienia miesni. Obcigzenie powinno byc¢ stopniowo
zwiekszane, zeby wzmacnia¢ miesnie i poprawiac wytrzymatosc.

3.4 Czy dziecko moze regularnie chodzi¢ do szkoty?

Szkota dla dzieci jest tym, czym praca dla dorostych - miejscem, w
ktéorym ucza sie, jak by¢ niezaleznymi i samodzielnymi osobami.
Rodzice i nauczyciele powinni zrobi¢ wszystko, zeby umozliwi¢ dziecku
normalne uczestniczenie w zajeciach szkolnych, na tyle, na ile tylko
bedzie to mozliwe. To pomoze dziecku w miare mozliwosci z
powodzeniem kontynuowad¢ nauke oraz integrowac sie i by¢
akceptowanym i docenianym przez réwiesnikdéw i dorostych. Bardzo
wazne jest, aby dzieci regularnie uczeszczaty do szkoty. Istnieje kilka
czynnikdéw, ktére mogg by¢ problemem: trudnosci z chodzeniem,
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zmeczenie, bdl lub sztywnosé. Wazne jest, zeby wyttumaczy¢
nauczycielom, jakie sg potrzeby dziecka: pomoc z uwagi na problemy z
pisaniem, odpowiednie stoty do pracy, mozliwos¢ regularnego
rozruszania sie, zeby unikng¢ sztywnosci miesni, oraz pomoc w
uczestniczeniu w niektérych zajeciach fizycznych. Pacjentéw nalezy
zachecad, by brali udziat w lekcjach wychowania fizycznego (WF), gdy
tylko jest to mozliwe.

3.5 Czy dieta moze pomoc dziecku?

Nie ma dowoddéw na to, ze dieta wptywa na proces chorobowy. Zaleca
sie normalne, zbilansowane zywienie. Dorastajgcym dzieciom zaleca sie
zdrowg, zbilansowang diete z odpowiednig iloscig biatka, wapnia i
witamin. Z uwagi na to, ze kortykosteroidy zwiekszajg apetyt, pacjenci,
ktérzy je przyjmuja, powinni uwazad, by sie nie objadad, poniewaz moze
to tatwo prowadzi¢ do nadmiernego przybierania na wadze.

3.6 Czy klimat ma wptyw na przebieg choroby?
Aktualnie prowadzone sg badania nad zwigzkiem promieniowania UV z
MZSM.

3.7 Czy dziecko moze by¢ szczepione?

Szczepienia nalezy omoéowic ze swoim lekarzem, ktéry zdecyduje, ktére
szczepionki sg bezpieczne i zalecane dla dziecka. Zalecanych jest wiele
szczepionek: przeciwko tezcowi, szczepionka w zastrzyku przeciw polio,
przeciw btonicy, pneumokokom i szczepionka w zastrzyku przeciwko
grypie. Sg to szczepionki niezywe, bezpieczne dla pacjentéw
przyjmujgcych leki immunosupresyjne. Zazwyczaj unika sie podawania
zywych atenuowanych szczepionek, poniewaz istnieje hipotetyczne
ryzyko wywotywania infekcji u pacjentow otrzymujgcych duze dawki
leké4w immunosupresyjnych lub lekéw biologicznych (np. szczepionych
przeciwko swince, odrze, rézyczce, zbttej febrze czy szczepionki BCG).

3.8 Czy istnieja problemy zwiazane z zyciem seksualnym, ciaza,
antykoncepcja?
Nie dowiedziono, aby MZSM miato wptyw na zycie seksualne lub
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zdolnosc¢ do zajscia w cigze. Jednak wiele lekow stosowanych w leczeniu
choroby moze miec szkodliwy wptyw na ptdd. Seksualnie aktywnym
pacjentom radzi sie stosowanie bezpiecznych metod antykoncepcji i
przedyskutowanie z lekarzem kwestii antykoncepcji i cigzy (szczegdlnie
przed planowanym poczeciem).
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