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3. MINDENNAPI ELETVITEL

3.1 Hogyan befolyasolhatja a betegség a gyermek és a csalad
mindennapi életét?

A gyermek és csaladja sulyos gondokkal kiizd a betegség
diagnosztizalasa el6tt.

A gyermekek némelyikénél deformalddnak a csontok, ami
nagymértékben befolydsolhatja a szokasos tevékenységeket.

Egy masik probléma lehet a lelki teher, amelyet az élethosszig tarté
kezelés jelent. A betegeknek és szuleiknek szant ismeretterjesztd
programok segithetnek ebben a kérdésben.

3.2 Mi a helyzet az iskolaval?

Létfontossagu, hogy a krénikus betegségben szenvedd gyermekek
tanittatasa folytatdédjon. Van néhany tényez6, amely gondokat okozhat
az iskolaba jarast illetéen, ezért fontos, hogy elmagyarazzuk a
tanaroknak a gyermek esetleges szikségleteit. A szil6knek és a
pedagdégusoknak minden télik telhetét meg kell tennitdk annak
érdekében, hogy a gyermek szamara lehetdvé tegyék az akadalytalan
részvételt az iskolai tevékenységekben, nem csupan azért, hogy sikeres
legyen a tanuldsban, hanem azért is, hogy a tarsai és a felnéttek
egyarant elfogadjak és becsuljék. A jovobeli munkahelyi beilleszkedés
nagyon fontos a fiatal beteg szamara, ezért ez a krénikus betegségben
szenvedOk altalanos ellatdsanak egyik célja.

3.3 Mi a helyzet a sportolassal?
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A sport nélklulézhetetlen eleme a gyermek mindennapi életének. A
terapia egyik célja, hogy a gyermekek - amennyire csak lehetséges -
normalis életet éljenek, és ne érezzék ugy, hogy kulénbdznek tarsaiktol.
Tehat minden tevékenység megengedett a beteg tlir6képességének
megfeleléen. Ugyanakkor, a testmozgas visszafogasara vagy
agynyugalomra lehet szilkség a betegség akut szakaszaiban.

3.4 Milyen étrendet kell kévetni?
Nincs specidlis étrend.

3.5 Befolyasolhatja-e az éghajlat a betegség lefolyasat?
Ismereteink szerint az éghajlat nem befolyasolja a betegség lefolyasat.

3.6 Kaphat-e védooltast a gyermek?
lgen, a gyermek kaphat véddoltasokat. EI§ attenualt vakcindk esetén
azonban a szll6knek értesitenilk kell a gyermek kezel6orvosat.

3.7 Mi a helyzet a nemi élettel, a terhességgel és a
fogamzasgatlassal?

A jelenlegi szakirodalom nem tartalmaz erre vonatkozé informacidkat a
felnétt betegek szdmara. Altaldnos szabaly, hogy mas
autoinflammatorikus betegségekhez hasonléan, a bioldgiai szereknek a
magzatot érintd esetleges mellékhatasai miatt érdemes megtervezni a
teherbe esést annak érdekében, hogy a kezelést el6re be lehessen
allitani.
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