Dzieci z chorobą reumatyczną 

Choroby reumatyczne mają charakter przewlekły. Dotykają dzieci w różnym wieku. Najczęstsze choroby reumatologiczne:

1. MPZS – młodzieńcze przewlekłe zapalenie stawów jest najczęstszą zapalną układową chorobą tkanki łącznej w wieku rozwojowym. Przebieg MPZS ma charakter przewlekły z nawracającymi okresami zaostrzeń i poprawy. Następstwa i powikłania wywołane przez chorobę dotyczą:
· kalectwa spowodowanego uszkodzeniem narządu ruchu (ze szczególnym uwzględnieniem stawów biodrowych i skroniowo żuchwowych)

· kalectwa z powodu zmian w narzędzie wzroku (zrosty, zaćma, częściowa lub całkowita ślepota i inne)

· nawracające zakażenia

· powikłania leczenia glikokortykosteroidami

·  ryzyko zgonu

Leczenie dziecka chorego na MZPS jest wieloletnie, wielokierunkowe i powinno być prowadzone systematycznie przy współpracy różnych specjalistów.

2. MTRU – młodzieńczy toczeń rumieniowaty układowy. Zazwyczaj początek choroby jest ostry, ze stanami gorączkowymi, którym towarzyszą objawy zajęcia wielu narządów. Najbardziej charakterystyczny jest „motylowy rumień twarzy” nasilający się po nasłonecznieniu oraz rumień dłoni i stóp. Najczęstszą zagrażającą życiu postacią MTRU jest toczeniowe zapalenie nerek. MTRU dotyczy również: układu krążenia (zapalenie osierdzia, zapalenie mięśnia serca i wsierdzia), ośrodkowego układu nerwowego (bóle głowy, drgawki, psychozy, objawy mózgowe upośledzające funkcje intelektualne, neuropatia, padaczki, pląsawica) oraz układu oddechowego (zaburzenia czynności płuc – duszności, suchy kaszel, ból w klatce piersiowej). 

3. MZSM – młodzieńcze zapalenie skórno – mięśniowe. W wieku rozwojowym jest to przewlekła, idiopatyczna choroba mięśni i skóry. W młodzieńczej postaci tej choroby dochodzi do zaników i przykurczów mięśni, rozwoju wapnicy. Zmiany skórne dotyczą: wysypki wokół oczu, nosa, okolicy łokci, kolan, drobnych stawów, obrzęków nasady nosa, owrzodzenia nad drobnymi stawami, na górnej wardze oraz w miejscach narażonych na uraz. Zmiany mięśniowe polegają na osłabieniu mięśni, tkliwości, męczliwości, przykurczach i zanikaniu. Inne zmiany towarzyszące MZSM to: bóle i obrzęki stawów, owrzodzenia i perforacje w obrębie przewodu pokarmowego, zajęcie serca, zmiany w płucach, bóle brzucha lub niestrawność, wapnica (odkładanie złogów wapnia w postaci drobnych gruzdek, zbitych guzów lub w postaci pancerza)

4. Twardzina Układowa Wieku Rozwojowego – Twardzina jest chorobą tkanki łącznej występującą w wielu postaciach – od ograniczonych stwardnień skóry do postaci uogólnionych z zajęciem skóry; narządu ruchu i narządów wewnętrznych, bądź tylko narządów bez zmian skórnych. U dzieci zmiany w narządzie ruchu są najczęstszym i wczesnym objawem twardziny poza skórą. Dzieci chore na twardzinę powinny unikać oziębień, stresów psychicznych, wysiłku fizycznego oraz chemicznych i mechanicznych uszkodzeń skóry.

Trudności, potrzeby, możliwości psychofizyczne dziecka przewlekle chorego z chorobą reumatyczną.
Wskazane jest zróżnicowanie, indywidualne, bezpośrednie podejście do dziecka i stopniowanie jego powrotu do pełnej aktywności psychicznej i fizycznej. W tym celu zalecana jest:
· delikatność, cierpliwość, takt pedagogiczny, dokładna znajomość sytuacji dziecka

· odpowiednia motywacja do aktywności własnej dziecka

· życzliwość, serdeczność, pełna akceptacja dziecka przez pedagoga 

· stworzenie możliwie najlepszych, dostosowanych do potrzeb i możliwości dziecka, warunków do rozwoju psychofizycznego.

Działania te niwelują również nieharmonijny, zaburzony rozwój dziecka spowodowany stanem chorobowym, ponieważ choroba wywiera także piętno na sferze emocjonalnej i społecznej. Zaburzenia w sferze emocjonalnej mogą być uwarunkowane nie tylko samym procesem chorobowym, ale również sytuacją, w jakiej znajduje się dziecko na skutek choroby. Mogą mieć tu również ujemny wpływ absencje w szkole z powodu zaostrzenia się choroby, a co za tym idzie częstych hospitalizacji. W okresie dojrzewania zaburzenia w sferze emocjonalno – społecznej ulegają nasileniu. Zjawia się niepokój o przyszłość, lęk przed odrzuceniem ze strony rówieśników.U pacjentów z chorobą reumatyczną wieku rozwojowego pojawiają się stany frustracji, rezygnacji, bierności, apatii związane ze zmianami dawnego stylu życia. Rozwój społeczny na ogół przebiega nieharmonijnie, niekiedy zauważalna jest wręcz postawa aspołeczna. Rośnie poczucie izolacji od rówieśników, wyobcowania, ucieczki w swój zamknięty świat. Brak im wytrwałości w dążeniu do celu. Stosowane leki powodują zmiany w wyglądzie zewnętrznym (duża otyłość, zahamowanie wzrostu, widoczne zmiany skórne). Odporność emocjonalna u dzieci przewlekle chorych ulega znacznemu obniżeniu, stąd występuje u nich często nadaktywność psychoruchowa, różnego rodzaju deficyty uwagi i innych funkcji psychicznych. Dodatkowym obciążeniem jest często konieczność poruszania się na wózku,  o kulach, które może powodować wystąpienie kompleksu choroby ujawniającego się na zewnątrz poczuciem mniejszej wartości. Częsta zmiana środowiska (dom, szkoła, solarium) wywołuje stany znużenia, depresji, frustracji.

Warunki jakie muszą być stworzone w szkole ogólnodostępnej, dla dziecka z chorobą reumatyczną.

W programach doskonalenia umiejętności wychowawczych w relacji pedagog - dziecko i jego rodzice powinny być uwzględnione następujące wskazówki dotyczące:

· pomocy dziecku w wyborze stylu radzenia sobie z trudnymi sytuacjami, związanymi z chorobą i jej leczeniem,

· wystrzeganie się nadopiekuńczości,

· wyboru prawidłowego sposobu rozwiązywania konfliktów,

· stosowania pochwał, które wzmocnią poczucie własnej wartości,

· krytyk, nie zniechęcających do dalszych wysiłków,

· uwalniania od grania ról,

· zachęcania do samodzielności, ponieważ ich życie spoczywa w ich własnych rękach.

Wskazany jest następujący tok postępowania pedagogicznego:

1. uczeń chory na którąkolwiek postać choroby reumatycznej powinien być traktowany na równi z innymi uczniami. Bez nadmiernej ochrony z jednej strony, oraz bagatelizowania jego stanu zdrowia z drugiej

2. rodzice powinni poinformować nauczyciela o chorobie dziecka i wynikających z niej konsekwencji dla jego życia i zdrowia

3. nauczyciel powinien w sposób delikatny i taktowny przedstawić problem chorego dziecka jego rówieśnikom w klasie. 
                                               Przygotowanie: Lucyna Bąk, pedagog – terapeuta, PPPP Nakło.
