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3. SVAKODNEVNI ZIVOT

3.1 Kako bolest moze uticati na svakodnevni zivot djeteta i
porodice?

Dijete i porodica suocCavaju se s velikim problemima prije nego sSto se
postavi dijagnhoza bolesti.

Neka djeca moraju se nositi s deformitetima kostiju koji mogu ozbiljno
utjecati na normalne aktivnosti. Drugi problem moze biti psiholoski teret
dugorocnog lijeCenja. Programi edukacije bolesnika i roditelja mogu
pomodi u rjesavanju tih problema.

3.2 Sta je sa skolom?

Vazno je da dijete s hroni¢nom bolesti nastavi Skolovanje. Postoji
nekoliko faktora koji mogu uzrokovati probleme s pohadanjem nastave i
zbog toga je vazno uciteljima objasniti moguce potrebe djeteta. Roditelji
i ucCitelji trebali bi uciniti sve Sto je u njihovoj moci kako bi omogucili
djetetu normalno ucestvovanje u Skolskim aktivnostima, ne samo zbog
akademskog uspjeha vec i zbog prihvatanja od strane vrsnjaka i
odraslih. Uspjesna integracija u budué¢em profesionalnom svijetu nuzna
je za mlade pacijente i jedan je od ciljeva opste brige za hroniCne
bolesne osobe.

3.3 Sta je sa sportom?

Bavljenje sportom osnovni je aspekt svakodnevnog Zivota svakog
djeteta. Jedan od ciljeva terapije je omogucditi djetetu normalan zivot
koliko god je to moguce, kako se ne bi smatrali drugacijim od svojih
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vrsnjaka. Sve aktivnosti stoga se mogu obavljati dok god se toleriraju.
Ipak, ogranicenje fizicke aktivnosti moze biti nuzno za vrijeme akutne
faze.

3.4 Sta je sa ishranom?
Ne postoji specificna ishrana.

3.5 Moze li klima uticati na tok bolesti?
Ne, ne moze.

3.6 Moze li se dijete vakcinisati?
Da, dijete se moze vakcinisati. Ipak, roditelji trebaju razgovarati s
nadleznim doktorom u vezi zivih atenuiranih vakcina.

3.7 Sta je sa seksualnim Zivotom, trudnoé¢om, kontracepcijom?
Do sada nema informacija o ovom aspektu kod odraslih bolesnika u
dostupnoj literaturi. Kao i za sve druge autoinflamatorne bolesti, vrijedi
opcenito pravilo da je trudnocu bolje planirati kako bi se unaprijed
prilagodilo lijecenje, zbog mogudih nezeljenih efekata bioloskih lijekova
na fetus.
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