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3. KAZDODENNI ZIVOT

3.1 Jak ovlivhuje nemoc kazdodenni zivot rodiny ditéte?
Nejobtiznéjsi je pro dité a jeho rodinu obvykle obdobi pred stanovenim
diagndzy DIRA. Po jejim potvrzeni a zahajeni |éCby vétSina déti vede
témer normalni zivot. Nékteré déti se museji potykat s kostnimi
deformitami, které je mohou funkéné omezovat. Denni injekce anakinry
mohou také znamenat vyznamnou zatéz. Rodina je omezena v
cestovani diky nutnosti skladovat Iék v chladu.

Psychologicka zatéz spojena s predstavou celozivotni |1éCby neni
zanedbatelnd a je tfeba se s ni zabyvat napr. prostrednictvim réiznych
vzdélavacich programda.

3.2 Jak je to se skolou?
Pokud nemoc nezpUsobila zdvaznou invalidizaci a je pIlné pod kontrolou
diky 1é¢bé, nemusi byt Skolni dochazka nijak omezena.

3.3 Jak je to se sporty?

Pokud nemoc nezpUlsobila zdvaznou invalidizaci a je plné pod kontrolou
diky 1é¢bé, nemusi byt sportovni aktivity nijak omezeny. PoSkozeni
kostnich struktur, ke kterému dochéazi v za¢atku onemocnéni, mize
omezit nekteré fyzické aktivity.

3.4 Jak je to se stravou?
Neni tfreba zadna specialni dieta.
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3.5 Muze podnebi/ pocasi ovlivnit prubéh nemoci?
Ne, nemUze.

3.6 Muze byt dité ockovano?
Ano, mUze. Rodi¢e by méli informovat praktického détského Iékare o
|éCbé anakinrou, kdy neni vhodné podavani zivych ockovacich latek.

3.7 Jak je to s pohlavnim zZivotem, téhotenstvim a

antikoncepci?
V této oblasti nejsou zatim k dispozici zadné informace. Neni znamo,
jestli je podavani anakinry v téhotenstvi bezpecné
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