Vazena pani ucitelka, vaZzeny pan ucitel

V zaujme zabezpecenia o najlepsej starostlivosti o nasich pacientov,
by sme si Vas dovolili poZiadat o preéitanie tejto struénej informacie
o juvenilnej idiopatickej artritide (JIA), pre ktoru sa lie¢i Vas Ziak/Vasa
Ziacka v reumatologickej ambulancii.

JIA (,,detska reuma“) je ochorenie, pri ktorom su zapalené postihnuté
kiby. Zapal je spojeny s bolestou, stuhnutostou kibov a zhoréenim ich

funkcie, teda pohyblivosti v kibe av kone¢tnom désledku s trvalymi
deformitami. Ochorenie ma chronicky priebeh s obdobiami zlepsenia,
ale aj zhorSenia. Neda sa uplne vyliecit, ale jeho priznaky sa daju
ucinne tlmit. Zapal dlhodobo potla¢ame medikamentdzne a tak
predchadzame jeho ni¢ivému podsobeniu na kib. Funkciu kibu sa
snazime zlepsit pravidelnym pohybom formou rehabilitacie. Vseobecne
plati, ze kiby pacientov s JIA sa musia pravidelne hybat, ale nesmu sa
pretazovat.

Deti s JIA si mentalne Uplne zdravé a za urcitych podmienok schopné
dosahovat v skole rovnaké vysledky ako ich rovesnici. Ich $kolsky vykon
vsak mozZe byt ovplyvneny aktudlnym zhorSenim klinického stavu,
unavou, bolestami ¢i niektorymi liekmi. Napriek tomu v Ziadnom
pripade nepatria do skol pre deti s pohybovym postihnutim. Nasim
cielom je zabezpetit, aby Zili pinohodnotny Zivot a naplno vyuiZili svoj

intelektudlny potencial. Vyska vzdelania priamo vplyva na kvalitu ich
neskorsieho Zivota, kedZe vtedy mozu byt pre nich manuélne préce uz

nemozné. Tymto chceme Vasu pozornost upriamit na niektoré
skutocnosti, ktoré Vam pomozu, aby ste mohli byt Vasmu Ziakovi
v jeho snaZeni napomocny/a.

Lieky: Deti vacsinou nevyZaduju poddvanie liekov v ¢ase vyucovania,
pocas viacdriovych vyletov je viak potrebné zabezpedit ich pravidelné
uzivanie podla odporucani lekara.

Infekéné ochorenia: Uzivanie niektorych liekov mézZe vyZadovat
zvysenu ochranu deti pred infekénymi ochoreniami, ktoré mézu
predstavovat aZ zavazné ohrozenie ich zdravia. V zaujme ich ochrany je
preto potrebné rodi¢ov deti informovat o epidemiologicke] situacii
v $kole, najma v pripade vyskytu ovéich kiahni.

Telesna vychova: Pohyb je dobleZitou sucastou lieCby JIA. Vhodné su
plynulé, nezataZujice, pravidelené pohyby kibov napr. pri plavani,
chodzi, bicyklovani. Naopak nevhodné az skodlivé mozu byt nadmernd
zataz (Sprint ale aj beh na dlhé trate) anarazy (skoky, dopady,
kontaktné 3porty). Videdlnom pripade je vhodné dieta podla jeho
moznosti zapojit a nie vyluéit z hodin telesnej vychovy (ulast na
rozcvicke, individudlny program, rychlochddza). Pritom je ale potrebné
re$pektovat dosiahnuty stuperi poskodenia kibov, aktudlnu aktivitu
ochorenia aznich vyplyvajuce obmedzenia. Hoci akceptujeme, Ze
uvedeny pristup je zatazou pre uditela, filozofia ,vSetko alebo ni¢“ pri
Ucasti na hodindch telesnej vychovy predstavuje priame poskodzovanie
dietata s JIA, vedie k zhorSovaniu jeho zdravotného stavu a prispieva
k jeho odluc¢ovaniu od kolektivu rovesnikov. Preto prosime, aby ste na

»,Neposednost”: Dlhsie trvajici pokoj vedie udeti sJIA k stuhnutosti
a bolestivosti kibov. Deti indtruujeme, aby sa ¢o najviac hybali. Preto je
potrebné tolerovat, ak sa dieta CastejSie ,mrvi na stolicke” alebo si
obcéas potrebuje ,pretiahnut kosti“. Rovnako je vhodné tieto deti
zapojit do pomocnych prac spojenych s pohybom (rozdat/pozbierat
pisomky, utriet tabulu, priniest pomocky a pod.).

Obmedzenia pri dennych aktvitaich: Je potebné obmedzit
pretaZzovanie nosenim tazkych taSiek. Bezpetnd zataz na chrbte
predstavuje maximalne 20% telesnej hmotnosti dietata. Preto je
vhodné poskytnut jednu sadu ucebnic na doma a jednu na pouZitie
v skole, aby nebolo potrebné tieto prenasat. V pokroilom Stadiu
ochorenia mbéze mat dieta tazkosti pri chddzi, driani predmetov
a vyzaduje pomoc napr. pri noseni tacky s jedlom v jedalni. Vtedy je
vitané ak sa da zabezpedlit stabilné miesto na sedenie blizko vydaju

jedla.

Pisanie: Postihnutie malych kibov sa odrazi na kvalite pisma ako aj na
schopnosti rychlo pisat. Je smutné, ked deti sJIA dostdvaju napriek
dobrym vedomostiam zIé znamky z pisomiek a diktatov, lebo pre
bolesti prstov nestihnu vsetko napisat. Podla aktualneho zdravotného
stavu je preto potrebné dietatu pridelit adekvatne dlhsi ¢as na
napisanie pisomnych prac.

Zhorsenie stavu: Najma mensie deti s JIA nemusia zhorSenie klinického
stavu vnimat ako bolest, maju tendenciu viac zaostavat, zaujat Setriacu
polohu a pokracovat vo svojich aktivitdch, pricom svoje tazkosti
neverbalizuju. V pripade, Ze si takéto spravanie vSimnete, upozornite
nan, prosim, rodi¢ov, ktori ho v poobednajsich hodinach uz spozorovat
nemusia. MoZete tak prispiet kvéasnej uprave liecby a skorému
zlepseniu zdravotného stavu dietata.

»Zavist, vysmech, Sikana“: Pri dodrZiavani horeuvedenych zdsad sa
dieta méze lahko stat obetou zavisti a Sikanovania zo strany
rovesnikov. V neskorsich $tadiach st vzniknuté deformity kibov
podnetom na vysmech. Prosime preto, aby ste venovali pozornost
takymto fenoménom a vcas zasiahli. Overenym spésobom byva priama
konfrontacia a vysvetlujuci rozhovor s pachatelmi, z ktorych sa
v pripade ich porozumenia mozu stat najlepsi pomocnici dietata s JIA.

Volny cas: Je dolezité, aby ste boli informovani, Ze deti s JIA maju
nepomerne menej volného c¢asu ako ich zdravi rovesnici. Popri
Skolskych povinnostiach musia denne cvicit, chodit na rehabilitacie,
Cast prazdnin travia rehabilitaciou v kdpeloch, pri zhorseni stavu
vyzaduju Tato vedomost

hospitalizaciu. Vam mozno pomodie

porozumiet niektorym problematickym situdcidm.

Deti sJIA najviac tdZia po normdlnom Zivote, spolupatri¢énosti
s rovesnikmi a plnej integracii do detského kolektivu. Snahou lekarov
aj pedagdgov by malo byt dosiahnutie ich plného spoloéenského

uplatnenia v dospelosti. V skole je preto potrebné na ne klast rovnaké
naroky ako na zdravé deti, ale sticasne vytvorit podmienky na to, aby

tieto _mohli_spliiat. Zaroveri moze 3kola prispiet aj zlep$ovaniu

hodinach telesnej vychovy Vasmu Ziakovi umoznili pohybové aktivity
v ramci jeho individualnych moZnosti.

,Simulovanie”: Tazkosti pacientov sJIA byvaju vyraznejiie v rannych
a doobedniajsich hodinach, teda v ¢ase ked je dieta najCastejsie v skole.
Preto jeho vykon na telesnej vychove, schopnost kreslit, modelovat
alebo pisat mézu byt vrannych hodinach vyrazne horsie ako pocas
zvysku dna. To, Ze dieta podas obednajsej prestavky beha po dvore
neznamena, Ze rdno na telesnej vychove simulovalo; naopak, ranné
cvicenie mu pomohlo sa v ten defi ,,rozhybat “.

zdravotného stavu primeranou a individualizovanou fyzickou zétaZou.

Za Vas zaujem Vam dakujeme a tesime sa na Uspechy nasho pacienta -
Vasho ziaka.

MUDr. Tomds Dallos, PhD.
Reumatologicka ambulancia, 2. detska klinika DFNsP v Bratislave
Tel: 02/59371 kl. 562, 671



