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3. MINDENNAPI ELETVITEL

3.1 Hogyan befolyasolhatja a betegség a gyermekem és a
csaladom mindennapi életét?

Figyelmet kell forditani a betegségnek a gyermekre és csaladjara
kifejtett pszicholdgiai hatdsara. Egy olyan krénikus betegség, mint a
JDM, nem egyszeru kihivas az egész csaladnak, és természetesen minél
sulyosabb a betegség, annal nehezebb megbirkézni vele. Nehéz lesz a
gyermeknek jél venni ezt az akadalyt, ha a szuleinek is problémat okoz.
Rendkivul hasznos a szul6k pozitiv gondolkodasmddbeli hozzaallasa,
amellyel a gyermeket tdmogatjak és batoritjdk az 6nallésagra a
betegsége ellenére, amennyire csak lehetséges. Ez segitséget jelent a
gyermeknek a betegségével kapcsolatos akadalyok leklizdésében,
tovabbd abban, hogy sikeresen beilleszkedjen tarsai kd6zé, és 6nallova,
kiegyensulyozotta valjon. Sziikség esetén a gyermekreumatoldgiai
szakembereknek pszichoszocialis segitséget kell felajanlaniuk.

A terapia egyik f6 célja, hogy a gyermek szadmara lehet6vé tegye a
normalis felndtt életet, ami az esetek tobbségében megvaldsithaté. A
JDM kezelése erdételjes fejlédésen esett at az elmdlt tiz évben, és
elképzelhetd, hogy szamos Uj gyégyszer valik elérhetdvé a
kdzeljovBben. A gydgyszeres kezelés és a rehabilitacié kombinacidjaval
jelenleg a betegek legtobbjénél megelézhetd vagy mérsékelhetd az
izomkarosodas.

3.2 Segithet-e gyermekemen a testmozgas és a fizikoterapia?
A testmozgads és a fizikoterapia célja, hogy segitse a gyermeket abban,
hogy a lehetd leginkdabb részt vegyen a szokasos napi életvitelhez
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tartozo 6sszes tevékenységben, és a képességeinek megfeleldn
betbltse a szerepét a tarsadalomban. A testmozgas és a fizikoterapia
emellett az aktiv egészséges életmddra is 6sztondz. Ezeknek a céloknak
az eléréséhez egészséges izmokra van szikség. Testmozgassal és
terapidval javitani lehet az izmok ruganyossagat és erejét, valamint a
koordinacidt és az alloképességet (erdnlétet). Az egészséges vaz-izom
rendszer lehetdvé teszi a gyermekek szamara, hogy sikeresen és
biztonsagban részt vegyenek az iskolai és az azon kivdli
tevékenységekben, példaul a szabadidds és sporttevékenységekben. A
kezelés és az otthoni tornagyakorlatok hasznosak lehetnek a megfeleld
erénlét eléréséhez.

3.3 Sportolhat-e a gyermekem?

A sport nélklulézhetetlen eleme a gyermek mindennapi életének. A
fizikoterapia egyik f6 célja, hogy a gyermekek, amennyire csak
lehetséges, normadlis életet éljenek, és ne érezzék Ugy, hogy
kGlénbdznek a barataiktdl. Altaldnos tanacs, hogy a beteget hagyni kell
azt a sportot Gzni, amelyiket szereti, de azt kell javasolni neki, hogy
hagyja abba, ha fajnak az izmai. A gyermek igy koran elkezdheti a
betegsége kezelését; a részlegesen korlatozott sportolas jobb annal,
minthogy a betegség miatt eltiltsak attél, hogy mozogjon és sportoljon
a bardtaival. Az a j6 adltalanos hozzaallas, ha batoritjuk a gyermeket
arra, hogy a betegsége altal szabott korlatok kozott legyen 6nallé. A
testmozgast a fizikoterapeuta tanacsainak megfeleléen (bizonyos
esetekben a felligyelete alatt) kell elkezdeni. A fizikoterapeuta tanacsot
tud adni arra vonatkozéan, hogy milyen tipusu testmozgas és sport
biztonsagos a gyermek szamara, ugyanis ez az izomgyengesége
mértékétdl fligg. A terhelést fokozatosan novelni kell az izmok erdsitése
és az alléképesség javitdasa érdekében.

3.4 Jarhat-e a gyermekem rendszeresen iskolaba?

Az iskola a gyermeknek olyan, mint a munka a felndttnek: az a hely,
ahol megtanulhatja, hogyan legyen fuggetlen és 6nallé egyén. A
szUl6knek és tanaroknak rugalmasoknak kell lennitk, hogy lehetdvé
tegyék a gyermekek szamara a lehet6 legtermészetesebb részvételt az
iskolai tevékenységekben. Ezzel segitenek a gyermeknek abban, hogy a
lehetd legsikeresebb legyen a tanulasban, valamint hogy beilleszkedjen
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és elfogadott legyen a tarsai és a felndttek kérében egyarant. Rendkivul
fontos, hogy a gyermekek rendszeresen jarjanak iskoldaba. Van néhany
tényezd, amely problémat okozhat: jarasi nehézségek, faradékonysag,
fajdalom, merevség. Fontos, hogy elmagyarazzuk a tanaroknak, hogy a
gyermeknek mire van sziiksége: segitségre az irassal kapcsolatos
nehézségek miatt, megfelel6 munkaasztalra, rendszeres testmozgdasra
az izommerevség megeldzése érdekében, valamint segitségre bizonyos
tornadrai tevékenységeknél. A betegeket batoritani kell, hogy lehet6ség
szerint mindig vegyenek részt a tornadérakon.

3.5 Segithet-e az étrend?

Nem bizonyitott, hogy az étrend befolyasolna a betegség folyamatat,
azonban egészséges, kiegyensulyozott étrend javasolt. A fehérjében,
kalciumban és vitaminokban gazdag, egészséges, kiegyensulyozott
étrend minden, novésben Iévd gyermek szamara ajanlott. Kerulni kell a
tulevést a kortikoszteroidokkal kezelt betegeknél, mivel ezek fokozzak
az étvagyat, ami kdnnyen elhizashoz vezethet.

3.6 Befolyasolhatja-e az éghajlat a gyermekem betegségének
lefolyasat?
Jelenleg is kutatjak az 6sszefliggést az ultraibolya sugarzas és a DM
kozott.

3.7 Kaphat-e a gyermekem védooltast vagy immunkezelést?
Az immunkezeléseket meg kell beszélni a kezelborvossal, aki elddnti,
hogy milyen véddoltdsok biztonsdgosak és javasoltak a gyermek
szamara. Szamos véddoltas ajanlott: tetanusz, poliomielitisz, diftéria,
pneumococcus és influenza elleni oltasok. Ezek nem él6, dsszetett
vakcinak, amelyek biztonsagosak az immunszuppressziv
gydgyszerekkel kezelt betegek szdméara. Altaldban kerllni kell azonban
az él6 gyengitett kérokozét tartalmazd vakcinakat, mivel fertzést
idézhetnek eld a nagy ddézisi immunszuppressziv gyogyszereket vagy
bioldgiai szereket kapd betegekben (ilyen vakcinak példaul a mumpsz,
kanyard, rubeola, BCG és sargalaz és baranyhiml§ elleni véddoltasok).
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3.8 Vannak-e problémak a nemi élettel, terhességgel és
fogamzasgatlassal kapcsolatosan?

A |DM-rél nem igazoltak, hogy befolyasolna a nemi életet vagy a
terhességet. A betegség kezelésére alkalmazott gydgyszerek kozott
azonban sok olyan van, amely nemkivanatos hatasokat fejt ki a
magzatra. Az aktiv nemi életet él6 betegeknek tandcsos biztonsagos
fogamzasgatlé modszereket hasznalniuk, illetve a fogamzasgatlas és a
terhesség kérdését megbeszélnitk orvosukkal (féleg a gyermekvallalas
tervezése el6tt).
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