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STRESZCZENIE

Wstep. Mtodziencze idiopatyczne zapalenie stawow (MIZS) definio-
wane jest jako heterogenna grupa zapalen stawéw, ktérej etiologia jest
wcigz nieznana, choroba wystepuje przed 16. rokiem zycia, trwa nie-
przerwanie przez 6 tygodni i wykluczone zostaty wszystkie inne przy-
czyny wystepujacych objawow.

Cel pracy. Ocena wptywu MIZIS na funkcjonowanie rodziny oraz w ja-
kim stopniu zmienito sie nasilenie dolegliwos$ci b6lowych u chorych na
MIZS po zastosowaniu leczenia biologicznego.

Material i metody. Badaniem objeto 50 opiekunéw dzieci z MIZS. W ba-
daniu postuzono sie metoda sondazu diagnostycznego, realizowang za
pomoca techniki ankietowej. Narzedziem badawczym byt kwestiona-
riusz ankiety w opracowaniu wtasnym oraz wystandaryzowane kwe-
stionariusze, PedsQL Family Impact Module, Skala VAS (z ang. Visual
Analogue Scale).

Wyniki. Poziom funkcjonowania rodziny w wiekszo$ci badanych sfer
byt ponadprzecietny, wyjatek stanowita sfera zmartwien, w ktérej wy-
nik byt najnizszy i wynosit M = 48,30 (SD = 21,06). Najwyzszy wynik
uzyskano w sferze poznawczej, gdzie wynosit M = 78,40 (SD = 19,39)
oraz w sferze relacji rodzinnych M = 78,20 (SD = 24,72). Nie odnoto-
wano istotnej zaleznosci (p > 0,05) miedzy wiekiem dziecka a ocena
terapii biologicznej w badanej grupie. Dzieci istotnie (p < 0,001) rza-
dziej uskarzaty sie na dolegliwos$ci bélowe po zastosowaniu leczenia
biologicznego.

Stowa kluczowe: dziecko, mtodzienicze idiopatyczne zapalenie sta-
wow, leczenie biologiczne.

Wstep

Mtodziencze idiopatyczne zapalenie stawow (MIZS) definiowa-
ne jest jako heterogenna grupa zapalen stawdéw, ktérej etiologia
jest wcigz nieznana, choroba wystepuje przed 16. rokiem zy-
cia, trwa nieprzerwanie przez 6 tygodni i wykluczone zostaty
wszystkie inne przyczyny wystepujacych objawéw [1]. Przez
wiele lat schorzenie byto réznie nazywane i klasyfikowane. Do-
piero w 1997 r. podczas Swiatowego Kongresu Reumatologicz-
nego ILAR w Durban przyjeto nazwe , mtodziencze idiopatycz-
ne zapalenie stawdw” i uznano, ze choroba ta ma 6 manifestacji
klinicznych:

1. MIZIS o poczatku uog6lnionym.
2. MIZIS o poczatku nielicznostawowym:
e  postacéprzetrwata,
e  postalrozszerzajgca sie.
3. MIZS o poczatku wielostawowym:
e bezczynnika reumatoidalnego (RF-),
e  zczynnikiem reumatoidalnym (RF+).
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SUMMARY

Background. Juvenile idiopathic arthritis (JIA) is defined as a hetero-
geneous group of arthritis whose etiology is still unknown. The disease
occurs before the age of 16, lasts continuously for 6 weeks, and all other
causes of symptoms are excluded.

Objectives. The aim of the study was to assess the impact of the disease
on the functioning of the family and to what extent the severity of pain
in children with JIA changed after biological treatment.

Material and methods. The study included 50 caregivers of children
with JIA. The research tool was a self-developed questionnaire and
standardized questionnaires, PedsQL Family Impact Module, Visual
Analogue Scale VAS.

Results. The level of family functioning in most of the examined do-
main was above average, the exception was the worry domain, where
the result was the lowest and amounted to M = 48.30 (SD = 21.06). The
highest result was obtained in the cognitive domain, where it was M =
78.40 (SD = 19.39) and in the domain of family relations M = 78.20 (SD
= 24.72). There was no significant relationship (p > 0.05) between the
child’s age and the assessment of biological therapy in the study group.
Children significantly (p < 0.001) less frequently complained of pain af-
ter using biological treatment.

Key words: child, juvenile idiopathic arthritis, biological treatment.

4. ‘Luszczycowe zapalenie stawéw.
5. Zapalenie stawdéw z towarzyszacym zapaleniem przycze-
pow Sciegien.

6. Postacie niesklasyfikowane [2].

Taki podziat typow klinicznych MIZS obowiazuje do dzisiaj,
chociaz nieznacznie zostat zmodyfikowany w 2001 r. w Edmon-
ton [3]. Kliniczny obraz choroby zalezny jest od kwalifikacji,
ale cechami wspdélnymi dla wszystkich jest: zapalenie stawéw,
zaniki mie$ni, sztywno$¢ poranna, guzki podskérne, zapalenie
btony naczyniowej oka [4, 5].

Przyczyny choroby wcigz nie sg znane. Choroba uwarunko-
wana jest genetycznie i wystepuje rodzinnie. Rozwija sie pod
wptywem czynnikéw srodowiskowych, urazéw czy tez infekcji.
WSsréd czynnikéw genetycznych wskazuje sie na role antygenu
HLA klasy IiII, genéw kodujacych [6-8].

Dane epidemiologiczne dotyczace MIZS sg rézne. W Stanach
Zjednoczonych zachorowalnos$¢ wynosi od 6,6 do 15 dzieci na
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100 000, w Kanadzie w Quebec - 17,8 na 100 000 dzieci. W Pol-
sce wcigz brakuje danych epidemiologicznych dotyczacych
tej choroby. Dziewczynki choruja czes$ciej, stanowig 68% cho-
rych, a $redni wiek pacjentow, u ktérych ujawnia sie choroba to
9,8-4,6 lat. W Japonii liczba nowych zachorowan wynosi 0,83
na 100 000 w ciaggu roku, ale w Szweciji jest to 86,1 dzieci na
100 000 w ciggu roku. Obecnie Australia podaje bardzo wysoka
zachorowalno$¢, bo 440 dziecina 100 000. Schorzenie wystepu-
je na catym $wiecie, nieznacznie czesciej wsrdd mieszkancow
miast [1, 2].

Diagnostyka choroby opiera sie na charakterystycznych obja-
wach klinicznych popartych diagnostyka laboratoryjna, diagno-
styka obrazowa i diagnostyka patomorfologiczna. Diagnostyka
laboratoryjna polega na wykonaniu: morfologii krwi z rozma-
zem, OB, CRP, proteinogramu, RF, aCCP, przeciwciat przeciwja-
drowych, immunoglobuliny klasy G, M i A, poziomu kreatyniny,
préb watrobowych, enzymoéw mie$niowych, antygenu HLA-B27,
marker6ow serologicznych zakazen Salmonella, Yersinia entero-
colitica, Borrelia burgdorferi, HCV, HAV, HBV, CMV, EBV, posiewu
krwi. Konieczne jest rowniez wykonanie badania ogélnego mo-
czu i posiewu moczu. Dokonuje sie takze analizy laboratoryjnej
ptynu stawowego i zaktada prébe tuberkulinowa [9]. Diagno-
styka obrazowa to wykonanie USG narzadéw wewnetrznych,
USG stawéw, ewentualnie RTG, TK lub MRI stawéw, RTG klatki
piersiowej, Echo serca. We wczesnej fazie choroby zmiany oko-
tostawowe moga by¢ niewidoczne w badaniu RTG, dlatego bar-
dziej przydatne jest USG o duzej rozdzielczosci lub MRI. Proces
chorobowy poczatkowo zajmuje czesto tkanki miekkie, zmiany
w obrebie kos$ci uwidaczniaja sie zwykle w pdzZniejszym okre-
sie. Dla cato$ciowej diagnozy niezbedne jest badanie okulistycz-
ne i EKG [5].

Leczenie zalezy od przebiegu, podtypu klinicznego i nasilenia
procesu zapalnego. Musi by¢ zindywidualizowane i wymaga
wspotpracy wielu specjalistéw. Leczenie rozpoczyna sie na-
tychmiast po ustaleniu rozpoznania. Do czasu postawienia dia-
gnozy stosuje sie niesteroidowe leki przeciwzapalne (NLPZ),
ktore u$mierzaja bol i stan zapalny. Leczenie farmakologiczne
musi by¢ intensywne, poniewaz choroba jest najaktywniejsza
w pierwszych 3 latach od ujawnienia sie. W leczeniu MIZS stosu-
je sie leki modyfikujace postep choroby (LMPCH), leki immuno-
supresyijne, takie jak metotreksat (MTX), sulfasalazyna (SSA),
arechina, cyklosporyna A (CsA), azatiopryna oraz glikokorty-
kosteroidy (GKS). Do chwili obecnej nie mozna jednoznacznie
stwierdzi¢, jaki lek jest najlepszy w leczeniu MIZS [5, 9].

Alternatywa do dotychczas stosowanego leczenia MIZS jest
leczenie biologiczne. Dziatanie lekéw biologicznych polega na
blokowaniu cytokin odpowiedzialnych za powstanie proce-
su zapalnego. Leki powstaja dzieki inzynierii genetycznej, sa
przeciwciatami monoklonalnymi lub receptorami, ktére wigza
sie z komérkami odpowiedzialnymi za odpowiedZ immunolo-
giczna i w ten sposéb hamuja reakcje zapalna. Leki te dziataja
bardzo szybko, przyczyniaja sie do zmniejszenia dolegliwosci,
wydtuzaja remisje, a przede wszystkim natychmiast redukuja
bol i tym samym poprawiajg jakos¢ zycia dziecka [9]. W Polsce
zarejestrowane sg leki biologiczne o nazwie etanercept i adali-
mumab, ktére moga by¢ stosowane u dzieci. Leczenie dziecka
chorego na MIZS powinno by¢ prowadzone w o$rodku reumato-
logii dzieciecej przy wspdtpracy z lekarzem rodzinnym.

Podstawowym problemem zwigzanym z mtodzieniczym idio-
patycznym zapaleniem stawéw sg nawroty choroby, ktdre po-
jawiaja sie pomimo stosowanego leczenia oraz rehabilitacji.
Chorobie towarzyszy bol, ktéry ogranicza aktywnos$¢ dziec-
ka, niesie bardzo przykre doznania. Zajety chorobg obolaty
i obrzekniety staw powoduje, ze dziecko czesto ustawia go
w przykurczu, bo w tej pozycji doznania bélowe sa mniejsze, ale
to prowadzi do znieksztatcenia kregostupa, nieprawidtowego
ustawienia miednicy [10].

Bol jest bardzo przykrym, subiektywnym doznaniem, ktore-
go obecnos¢ i natezenie bardzo trudno jest zdiagnozowac. Juz
w czasach starozytnych uwazano, ze dziecko bardziej inten-
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sywnie odczuwa bél niz osoba dorosta. Dla dziecka bél jest nie-
zrozumiaty, jego obecnos$¢ utrudnia proces leczenia i zdrowie-
nia.

CEL PRACY

Celem pracy byta ocena wptywu choroby na funkcjonowanie
rodziny oraz w jakim stopniu zmienito sie nasilenie dolegliwo-
$cibodlowych u dzieci chorych na MIZS po zastosowaniu leczenia
biologicznego.

Opis badania

Badania byty przeprowadzone od grudnia 2019 do marca 2020 r.
w szpitalu specjalistycznym, w oddziale pediatryczno-reuma-
tologicznym, wsrdd rodzicéw dzieci, u ktoérych zdiagnozowano
MIZS. Wszyscy respondenci poddawani byli leczeniu lekami
biologicznymi o nazwie Enbrel, Humira, RoActemra. Grupa zo-
stata skompletowana na zasadzie doboru celowego.

MATERIAL I METODY

Badaniem objeto 50 opiekunéw dzieci z MIZS. W badaniu po-
stuzono sie metoda sondazu diagnostycznego, realizowana za
pomoca techniki ankietowej. Narzedziem badawczym byt kwe-
stionariusz ankiety w opracowaniu wtasnym oraz wystandary-
zowane kwestionariusze, PedsQL Family Impact Module, Skala
VAS (z ang. Visual Analogue Scale).

Kwestionariusz dotyczacy wptywu stanu zdrowia dziecka na
rodzine (PedsQL Family Impact Module) - narzedzie sktada sie
z 8 podskal: funkcjonowanie opiekuna w sferze fizycznej (6 py-
tan), emocjonalnej (5 pytan), spotecznej (4 pytania), poznaw-
czej (5 pytan), porozumiewanie sie (3 pytania), zmartwienia (5
pytan), codzienna aktywno$¢ (3 pytania) i relacji rodzinnych
(5 pytan). Na kazde z pytan mozna udzieli¢ odpowiedzi w skali
0-4, gdzie 0 - nigdy, 1 - prawie nigdy, 2 - czasami, 3 - czesto,
4 - prawie zawsze. Po zebraniu wynikéw konieczne jest odpo-
wiednie zakodowanie wynikéw zgodnie z pieciostopniowa ska-
Ia Likerta (odpowiednio 0 = 100, 1 = 75, 2 = 50, 3 = 25,4 = 0).
Wyzszy wynik w kazdej z podskal oznacza lepsze funkcjonowa-
nie. Catkowity wynik skali modutu PedsQL™ Family Impact jest
obliczany jako suma 36 wynikéw punktowych podzielona przez
liczbe otrzymanych odpowiedzi.

Skala VAS (z ang. Visual Analogue Scale) - jest standaryzowa-
na, wiarygodng oraz skuteczng skalg stosowang powszechnie
w diagnostyce bélu i jego nasilenia. Skala VAS jest narzedziem
prostym, bo jest tylko 10 cm linijka, na ktorej pacjent palcem lub
suwakiem moze zaznaczy¢ nasilenie bdlu u niego w danej chwili
w skali od ,0” do ,10”, gdzie ,0” oznacza brak bélu, natomiast
,10” - najsilniejszy boél. Skala VAS jest zrozumiata, czytelna
i moze by¢ czesto stosowana. Aby uzyska¢ prawidtowe wyniki,
nalezy sie jedynie upewnié, czy pacjent, zwtaszcza maty, zro-
zumiat, co oznaczajq wartos$ci skrajne. Skala VAS moze by¢ sto-
sowana rowniez u dzieci. Zaleca sie wykorzystanie jej u dzieci
powyzej 4. roku zycia [11].

Ankieta wlasna

Ankieta skierowana do rodzicow chorego dziecka sktadata sie
z metryczki oraz z pytan dotyczacych momentu zachorowania,
typu klinicznego MIZS, dolegliwo$ci klinicznych po leczeniu
biologicznym, a takze indywidualnych potrzeb dziecka.

Metoda statystyczna

Jako poziom istotnosci przyjeto p = 0,05. Poziom istotnosci to
maksymalne dopuszczalne prawdopodobienistwo btedu, pole-
gajacego na odrzuceniu prawdziwej hipotezy zerowej H , ktéra
zaktada, ze badane grupy nie réznia sie pod wzgledem intere-
sujacej nas cechy. Jest to wiec stopien wymagan, przy ktérym
podejmuje sie decyzje o odrzuceniu lub pozostawieniu hipote-
zy. Zgodnie z powyzszym wyniki p < 0,05 oznacza¢ beda wy-
stepowanie istotnych zaleznosci miedzy zmiennymi. Zmienne
wyrazone na poziomie porzagdkowym lub nominalnym anali-
zowano z wykorzystaniem testow opartych o rozktad chi-kwa-
drat. W przypadku tabel 2 x 2 stosowano poprawke na ciggtos¢,
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natomiast gdy nie zostaty spetnione warunki stosowania testu
chi-kwadrat, wykorzystywany byt doktadny test Fishera z roz-
winieciem dla tabel wiekszych niz 2 x 2.

Test przyjmuje hipotezy:

Ho: zmienne nie sg zalezne,
H, (alternatywna): wystepujg istotne zalezno$ci miedzy zmien-
nymi.

Do analizy zmiennych ilo$ciowych przedstawianych w podzia-
le na grupy wykorzystywane byly testy parametryczne (test
t-Studenta lub analiza wariancji ANOVA) lub ich nieparame-
tryczne odpowiedniki (test U Manna-Whitneya lub test Kru-
skalla-Walisa). W wymienionych testach przyjmowane s3a na-
stepujace hipotezy:

H: $rednie/mediany sa jednakowe w badanych grupach,
H, (alternatywna): Srednie/mediany s3 istotnie r6zne w bada-
nych grupach.

Wyboru testéw dokonywano na podstawie rozktadu zmien-
nych, ktory to weryfikowano testem Shapiro-Wilka.

Obliczenia wykonano w srodowisku statystycznym R wer. 3.6.0,
programie PSPP oraz MS Office 2019.

W niniejszej pracy zidentyfikowano:

e zmienne zalezne: zdiagnozowane mtodziencze idiopatycz-
ne zapalenie stawdw,

e zmienne niezalezne: pteé, wiek, typ kliniczny choroby,
miejsce zamieszkania.

WYNIKI
Charakterystyka badanej grupy

Wsréd respondentéw (n = 50) przewage stanowity kobiety
- 62%, mezczyzni to 38%. Kobiety miaty gtéwnie wyksztatce-
nie wyzsze (48%). Srednie wyksztatcenie w grupie kobiet osia-
gneto 40%, zawodowe - 10%, a podstawowe miato tylko 2% ko-
biet. W grupie mezczyzn zdecydowana wiekszos¢ legitymowata
sie wyksztatceniem $rednim - 44%. Wyzsze wyksztatcenie po-
siadato 36% mezczyzn, a zawodowe - 20%. Wiekszos¢ ankieto-
wanych mieszka w mie$cie - 68%, na wsi - 38%. Analiza badan
wiasnych wykazata, ze 98% rodzicéw byta zorientowanych co
do choroby dziecka i typu MIZS.

Moment rozpoznania choroby z punktu widzenia wieku dziecka
jestistotny. Sposrdod badanych wiekszo$¢, bo 42% dzieci, zacho-
rowata miedzy 4. a 8. rokiem zycia. Do 3. roku zycia choroba
pojawita sie u 34% dzieci. W tabeli 1 dla badanej grupy przed-
stawiono statystyki opisowe, uwzgledniajace wartosci srednie
oraz minimalne i maksymalne dla zmiennych: wiek dziecka,
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wiek zachorowania oraz nasilenie bdlu przed i po leczeniu bio-
logicznym

Tabela 1. Wiek dziecka obecnie, w chwili zachorowania, b6l przed i po
leczeniu

n M SD Min | Maks Me
Wiek dziecka 11,46 4,22 3 18 11,00
Wiek zachorowania ' 50 6,38 433 1 16 5,50
Bél przed leczeniem @ 50 7,16 2,47 0 10 7,50
Bélu po leczeniu 50 1,84 2,07 0 8 1,50

n - liczebno$¢, M - $rednia, SD - odchylenie standardowe, Min - mini-
mum, Maks - maksimum, Me - mediana.

W badanej grupie 76% dzieci chorowato tylko na MIZS. U 12
0s6b (24%) wystepowaty jeszcze inne choroby o charakterze
przewlektym. NajczeSciej wystepujaca chorobg wspéttowarzy-
szgca byta tuszczyca oraz zapalenie oka.

Analiza danych na podstawie PedsQL Family Impact Module

Poziom funkcjonowania rodziny w wiekszo$ci badanych sfer byt
ponadprzecietny, wyjatek stanowita sfera zmartwien, w ktoérej
wynik byt najnizszy i wynosit M = 48,30 (SD = 21,06). Najwyz-
szy wynik uzyskano w sferze poznawczej, gdzie wynosit on
M =78,40 (SD = 19,39) oraz w sferze relacji rodzinnych M = 78,20
(SD = 24,72) (tab. 2).

Tabela 2. Statystyki opisowe - PedsQL Family Impact Module

Domeny Family n M SD Min Maks Me
Impact Module

Sfera fizyczna 50 66,44 24,44 0,00 100,00 63,00
Sfera emocjonalna ' 50 65,20 23,65 20,00 100,00 65,00
Sfera spoteczna 50 74,36 23,44 13,00 100,00 78,00
Sfera poznawcza 50 78,40 19,39 25,00 100,00 80,00
Porozumiewanie 50 70,50 25,01 17,00 100,00 75,00
sie

Zmartwienia 50 48,30 21,06 0,00 100,00 50,00
Codzienna aktyw- 50 67,16 27,18 0,00 100,00 75,00
nos¢

Relacje rodzinne 50 78,20 24,72 0,00 100,00 85,00
Wynik ogélny 50 68,32 18,68 28,00 99,00 72,00

n - liczebno$¢, M - $rednia, SD - odchylenie standardowe, Min - mini-
mum; Maks - maksimum, Me - mediana.

Badania nie wykazaty istotnego wptywu wieku dziecka na zad-
na z badanych sfer w funkcjonowaniu rodziny (tab. 3).

Tabela 3. Wptyw wieku dziecka na badang sfere w funkcjonowaniu rodziny

Przedzial wiekowy dziecka
do 9 lat
10-13 lat

Sfera fizyczna

powyzej 13 lat
do 9 lat
10-13 lat

Sfera emocjonalna

powyzej 13 lat
do 9 lat
10-13 lat

Zmartwienia

powyzej 13 lat
do 9 lat
10-13 lat

Wynik ogdlny

powyzej 13 lat

df1 df2 p M SD
0,56 2 47 0,576 70,94 22,34
65,75 23,07
62,06 28,45
1,71 2 47 0,192 66,67 20,44
71,88 25,09
56,88 24,49
1,17 2 47 0,321 43,06 17,75
54,06 24,03
48,44 21,11
0,23 2 47 0,798 69,61 17,77
69,50 19,65
65,69 19,61
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Przedzial wiekowy dziecka
do9lat
10-13 lat

Bo6l przed leczeniem

powyzej 13 lat
do 9 lat
10-13 lat

Bo6lu po leczeniu

powyzej 13 lat
do 9 lat
10-13 lat

Sfera spoteczna

powyzej 13 lat

Przedzial wiekowy dziecka
do 9 lat

10-13 lat

Sfera poznawcza

powyzej 13 lat
do 9 lat
10-13 lat

Porozumiewanie sie

powyzej 13 lat
do 9 lat
10-13 lat

Codzienna aktywnos¢

powyzej 13 lat
do 9 lat
10-13 lat

Relacje rodzinne

powyzej 13 lat
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df p Min Maks Me
0,99 2 0,610 0,00 10,00 7,00
4,00 10,00 7,00
0,00 10,00 8,50
0,94 2 0,625 0,00 8,00 1,00
0,00 3,00 2,00
0,00 8,00 1,50
0,26 2 0,879 38,00 100,00 84,50
13,00 100,00 69,00
31,00 100,00 78,00
df p Min Maks Me
0,41 2 0,814 35,00 100,00 80,00
50,00 100,00 77,50
25,00 100,00 80,00
0,48 2 0,788 25,00 100,00 71,00
25,00 100,00 71,00
17,00 100,00 79,00
1,02 2 0,599 17,00 100,00 75,00
25,00 100,00 62,50
0,00 100,00 62,50
0,46 2 0,793 15,00 100,00 85,00
40,00 100,00 95,00
0,00 100,00 75,00

F - statystyka testu, y* - statystyka testu, df - stopnie swobody, p - istotno$¢ statystyczna, M - $§rednia, SD - odchylenie standardowe, Min - wynik

minimalny, Maks - wynik maksymalny, Me - mediana.

Ocena leczenia biologicznego/nasilenie dolegliwosci bélo-
wych

Nie odnotowano istotnej zaleznosci (p > 0,05) miedzy wiekiem
dziecka a oceng terapii biologicznej w badanej grupie. Co istot-
ne, odnotowano, iz w zakresie bélu dzieci istotnie (p < 0,001)
rzadziej uskarzaty sie na dolegliwos$ci bélowe po zastosowaniu
leczenia biologicznego (tab. 3). Spadki wartos$ci nasilenia bélu
odnotowano w 47 przypadkach (rangi ujemne), wzrostu nie od-
notowano w zadnym z przypadkéw (rangi dodatnie). Jednako-
we wartos$ci (wigzania) pojawity sie 3 razy.

Tabela 4. Nasilenie bolu przed i po terapii biologicznej

Statystyki opisowe W p Min Maks @ Me
Nasilenie bélu 1128,00 <0,001

Bo6l przed leczeniem 0,00 10,00 7,50
Bélu po leczeniu 0,00 8,00 1,50

W - statystyka testu, p - istotno$¢ statystyczna, Me - mediana,
Min - wynik minimalny, Maks - wynik maksymalny.

W pomiarze pierwszym, przed leczeniem, mediana nasilenia
bolu (przy rozpietosci skali od 0 do 10) wynosita Me = 7,50, na-
tomiast w pomiarze drugim, po leczeniu, mediana tej zmiennej
wynosita jedynie Me = 1,50. Oznacza to, zZe potowa osdb osia-
gneta wynik nie wiekszy niz 7,50, natomiast w pomiarze dru-
gim - potowa os6b wynik nie mniejszy niz 1,50. RdZnice te byty
istotne statystycznie (p < 0,05). Odnotowano istotny spadek na-
silenia bélu po zastosowanym leczeniu biologicznym. Warto$ci
nasilenia bélu zobrazowano na wykresie skrzynkowym (ryc. 1).

Nie odnotowano istotnej zaleznosci (p > 0,05) miedzy miejscem
zamieszkania a oceng terapii biologicznej w badanej grupie.
0Osoby mieszkajace w mieScie najczesciej (64,7%) bardzo dobrze
oceniaty terapie, podobnie zreszta jak osoby mieszkajace na wsi
(56,3%).

Nie odnotowano istotnej zaleznosci (p > 0,05) miedzy wiekiem
dziecka a sztywnos$cia poranna po leczeniu biologicznym. Zaob-

serwowano, ze dzieciom w wieku do 9 lat (88,2%) zdecydowanie
czesciej tatwiej byto sie bawi¢ po zastosowaniu leczenia biolo-
gicznego. Co istotne, w ocenie rodzicéw u ich dzieci po leczeniu
biologicznym sztywno$¢ poranna ustgpita u 56%, zmniejszyta
sie znacznie u 32%, nie zmienita sie tylko u 6%.
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5.0

Nasilenie bolu

2.5

5 \ |

0.0+ ®

T
Bdl przed leczeniem Bdlu po leczeniu
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Rycina 1. Natezenie bolu przed i po leczeniu biologicznym w ocenie
chorych

Analiza badan wskazuje, ze rodzice byli sktonni oceniac¢ terapie
biologiczng bardzo dobrze w 64%, dobrze - w 16%, raczej do-
brze - w 16%, raczej zle - w 6%. Pocieszajacym jest fakt, ze we-
dtug opinii dzieci leczenie biologiczne przyczynito sie do popra-
wy zabawy z réwie$nikami, wskazata na to znaczna wiekszos¢,
bo 82%. Tylko 18% zaznaczyto odpowiedz trudno powiedziec.
78% badanych rodzicéw przyznaje, Ze nieche¢ do kontaktéw
z innymi po leczeniu biologicznym zupeinie nie wystepuje
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wsrod badanych dzieci. 2% z nich jest zdania, ze zmniejszyta sie
znacznie. Nie zmienita sie tylko u 16% respondentow.

Szkota to wazne miejsce nie tylko w edukacji, ale ksztatcenia
spotecznego. Dzieci z reguty deklaruja, ze nie chca chodzi¢ do
szkoty. Istotnym faktem jest jednak, Zze po zastosowanym lecze-
niu biologicznym 63,3% badanych deklarowato wiekszg che¢
chodzenia do szkoty. Z nauczania indywidualnego z powodu
choroby musiato korzystac¢ jedynie 16% respondentéw.

DYSKUSJA

Rodzina odgrywa bardzo wazng funkcje w zyciu dziecka. Cho-
roba dziecka, zwtaszcza choroba przewlekta, nieuleczalna de-
stabilizuje strukture rodziny. Rodzice dzieci martwig sie o ich
przysztosé, o to jak beda sobie radzi¢ w dorostym zyciu, jak
maja przygotowac ich do dorostosci. Analiza badan wykaza-
ta, ze rodziny funkcjonowaty na poziomie ponadprzecietnym,
co oznacza, Ze radzity sobie z chorobg dziecka. Najnizszy wy-
nik osiggnieto w sferze zamartwiania sie. W sferze poznaw-
czej i w sferze relacji rodzinnych wyniki byty najwyzsze. Ro-
dziny rozumiaty potrzeby dziecka chorego, dawaty dzieciom
wsparcie, opiekowaty sie nim, a relacje w rodzinie pozostaty
pozytywne. Podobne dane uzyskali Muczyn i wsp. [12], ktérzy
w 2014 r. przeprowadzili pilotazowe w Polsce badanie komfor-
tu zycia opiekunow dzieci chorych na nowotwory, podkreslajac,
ze brakuje w Polsce wystandaryzowanych narzedzi do takich
pomiaréw, a zwtlaszcza narzedzi uwzgledniajacych specyfike
choroby, na jaka dziecko choruje. Muczyn i wsp. [12] uzyskali
najnizszy wynik w sferze czynnosci codziennych, natomiast
w sferze stosunkéw rodzinnych uzyskali wynik bardzo wyso-
ki. Dodatkowo Gawtowicz [13] w swoich badaniach dowodzi,
ze w trosce o chore dziecko rodzina najbardziej martwi sie, czy
dziecko stanie sie samodzielne oraz o to, by nie miato trudno$ci
w szkole. Jako najwieksze problemy wynikajace z przewlektej
choroby w rodzinie wymieniane sa koszty leczenia, utrudnie-
nia w kontaktach towarzyskich, a czasami konieczno$¢ zmiany
pracy lub zwolnienia sie z pracy. Z badan Gawtowicz wynika,
ze choroba dziecka w 74% przypadkéw wywotata w rodzinie
smutek, u 28% zmeczenie, 9% zaczeto cierpie¢ na bezsennos¢,
a u pozostatych nic nie wywotata.

Zmiany nasilenia b6lu po zastosowaniu leczenia biologicznego
w ocenie rodzicéw zanotowano w 47 przypadkach, w zadnym
przypadku nie odnotowano wzrostu bélu, tylko w 3 przypad-
kach nic sie nie zmienito.

Staszkiewicz i wsp. [14] wykazali, ze chorzy na reumatoidalne
zapalenie stawdéw po zastosowaniu leczenia biologicznego oce-
niali odczuwany bdl jako niewielki lub umiarkowany, podczas
gdy ci, u ktérych stosowano leczenie modyfikujace przebieg
choroby, swéj bél okreslali jako umiarkowany lub silny.

Bardzo typowa cecha zapalenia stawéw jest sztywno$¢ po dtuz-
szym spoczynku i sztywnos$¢ poranna. Sztywnos$¢ prowadzi do
upos$ledzenia codziennego funkcjonowania. Utrudnia udziat
w zajeciach fizycznych, uprawianie sportu. W badaniach wta-
snych wykazano pozytywny wptyw leczenia biologicznego na
ustagpienie sztywnosci i sztywnosci porannej. Uczeszczanie do
szkoty jest bardzo wazne dla prawidtowego rozwoju dziecka.
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O chorobie nalezy poinformowa¢ nauczycieli. Dobrze jest, je-
$li szkota posiada odpowiednig infrastrukture umozliwiajg-
c3 poruszanie sie, ergonomiczne meble, narzedzia do pisania
maszynowego. Dzieci chore na MIZS moga uczestniczy¢ w za-
jeciach wychowania fizycznego, z uwzglednieniem ograniczen
wynikajacych z choroby. Zalecane s3 sporty, ktére nie obcigzaja
stawow, czyli jazda na rowerze i ptywanie. Wéréd ankietowa-
nych zdecydowana wiekszo$¢ preferuje ptywanie. Szkota jest
miejscem, gdzie dziecko nie tylko sie uczy, ale réwniez, gdzie
staje sie tworczym, samodzielnym. Uczeszczanie do niej tworzy
wiezi z rdwies$nikami, uczy zycia w grupie, wytwarza sytuacje
akceptacji, docenienia [15]. Z przeprowadzonych badan wyni-
ka, ze absencja w szkole zmniejszyta sie znacznie u 40% ankie-
towanych. Z nauczania indywidualnego w domu musiato jednak
skorzystac 16% chorych dzieci.

Staszkiewicziwsp. [14] w wyniku swoich badan uzyskalijedno-
znaczng odpowiedz, ze po zastosowaniu leczenia biologicznego
sztywnos$¢ poranna ustgpita lub trwata krécej, zmniejszyty sie
obrzekii chorzy swdj stan zdrowia oceniali jako dobry lub $red-
ni, podczas gdy w grupie kontrolnej leczonej lekami modyfiku-
jacymi przebieg choroby i stan zdrowia przez chorych oceniany
byt jako $redni lub zty.

Badania Miedziak i Krzeminskiej [16] dowodza, ze na sztyw-
nos$¢ poranna w chorobach reumatycznych skarzy sie 50% cho-
rych. Po terapii biologicznej ten objaw nie wystepowat wcale
u 28% badanych, a u 54% pojawiat sie sporadycznie. Natomiast
w badaniach wtasnych wykazano, Ze sztywno$¢ poranna usta-
pita u 56% ankietowanych.

MIZS niewatpliwie stanowi wyzwanie dla catej rodziny i odpo-
wiednia troska, taka aby nie doprowadzi¢ do sytuacji nadopie-
kunczosci, jest bardzo pozadana. Nalezy dazy¢ do umozliwie-
nia dziecku stawania sie samodzielnym, tak aby mogto samo
ksztattowac swoja osobowo$¢ oraz w przysztosci mogto wies¢
normalne zycie, sprawdzac sie w rolach spotecznych, rodzin-
nych, zawodowych [17, 18]. Dlatego oprdcz terapii wazna jest
rehabilitacja, ktéra jest uzupetnieniem leczenia. Nalezy ja od-
powiednio wczesnie wprowadzi¢ i kontynuowac ciagle, celem
poprawienia i utrzymania sprawnosci stawéw oraz mie$ni. Re-
habilitacja obejmuje odpowiednie ¢wiczenia, a czasami sprowa-
dza sie do zastosowania szyn, aby staw utrzyma¢ w wygodnej
pozycji zapobiegajacej sztywnosci, przykurczom i deformacji
oraz zmniejszenia bolu.

Rodziny, ktérych dziecko dotkniete jest chorobg przewle-
kta, doswiadczajg wielu probleméw: wynikaja one z leczenia
dziecka, sprawowaniem opieki nad innymi cztonkami rodziny,
zapewnieniem mozliwosci edukacji dziecku, a catej rodzinie
wzglednie stabilny status ekonomiczno-finansowy. Rodziny po-
trzebujg wsparcia z zewnatrz, ale wiele z nich nie potrafi o nie
prosi¢. Wsparcie rodziny, w ktérej u dziecka zdiagnozowano
chorobe przewlekta, zapewni¢ powinni krewni, przyjaciele, ale
przede wszystkim personel medyczny, instytucje socjalne oraz
placéwki pedagogiczne.
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