&5 &
Q{r paediatric
] . . rheumatology
L] o european
X L society

https://printo.it/pediatric-rheumatology/LT/intro

Jaunatvinis Dermatomiozitas
Versija 2016

3. KASDIENIS GYVENIMAS

3.1. Kaip liga paveikia vaiko ir jo Seimos kasdienybe?

Reikety atkreipti demesj | psichologinj ligos poveikj vaikams ir jy
Seimoms. Létinés ligos, tokios kaip JDM, - tai iSSukis visai Seimai.
Suprantama, kuo sunkesné ligos eiga, tuo sunkiau su ja susidoroti.
Vaikui bus sunku tinkamai susitvarkyti su problema, jeigu tévai jo
nepalaikys. Labai svarbus teigiamas tévy poziuris | vaikg, parama ir
skatinimas, nepaisant ligos, buti kiek jmanoma nepriklausomam. Tai
padeda vaikams jveikti sunkumus, susijusius su liga, sekmingai
bendrauti su bendraamziais ir tapti nepriklausomiems. Prireikus vaiky
reumatology komanda turety pasiulyti sergancio vaiko seimai
psichosocialine pagalba.

Vienas is pagrindiniy gydymo tiksly - leisti vaikui gyventi normaly
suaugusiyjy gyvenima, ir daugeliu atvejy tai pasiekiama. Per
pastaruosius desimt mety JDM gydymas smarkiai pagere€jo, ir, tikétina,
keli nauji vaistai taps prieinami artimiausiu metu. Vaistai, pritaikyti
kartu su fizioterapijos proceduromis, gali apriboti arba uzkirsti kelig
raumeny pazeidimui daugumai pacienty.

3.2. Ar manksta ir fizinis aktyvumas gali padéti vaikui?
Mankstos ir kineziterapijos tikslas yra padeéti vaikui kuo aktyviau
dalyvauti kasdienéje veikloje ir iSnaudoti savo potencialg visuomenéje.
Pratimai ir kineziterapija skatina aktyvy sveika gyvenimo budga. Norint
tg pasiekti, reikalingi sveiki raumenys. Pratimai ir terapija taikomi kaip
budas lavinti raumeny lankstumg ir jegq, gerinti koordinacijg ir
iStverme. Gera kauly ir raumeny sistemos buklé leidzia vaikui seékmingai
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ir saugiai uzsiimti veikla mokykloje ir uz mokyklos riby, pavyzdziui,
aktyviais zaidimais ir sportu. Gydymas ir manksta namuose leidzia
pasiekti gera fizine bukle.

3.3. Ar vaikas gali sportuoti?

Sportas svarbus kiekvieno vaiko kasdieniame gyvenime. Vienas is
pagrindiniy gydymo tiksly yra leisti vaikui gyventi normaly gyvenima,
neissiskirti iS draugy. Pagrindinis patarimas buty leisti vaikui uzsiimti
tokiu sportu, kuris jam patinka, tik susitarus, kad atsiradus raumeny
skausmams jis nebesportuos. Tai skatina vaikus anksti pradeti ligos
gydyma; sprendimas isS dalies apriboti fizinj aktyvumg geresnis uz
draudimg dél ligos dalyvauti kino kultiros pamokose arba zaisti
sportinius zaidimus su draugais. Vaikg reikia skatinti buti nepriklausoma
tiek, kiek leidzia ligos nubréztos ribos. Fiziniai pratimai gali bati
atliekami tik pasitarus su kineziterapeutu (kartais butina, kad
kineziterapeutas stebety atliekamus pratimus). Kineziterapeutas turi
patarti, kuri sporto Saka pagal raumeny jégga yra saugi vaikui. Fizinis
kravis turety buati didinamas palaipsniui didejant raumeny jégai ir
iStvermei.

3.4. Ar vaikas gali reguliariai lankyti mokykla?

Mokykla vaikams - kaip darbas suaugusiesiems: tai vieta, kur jie mokosi
blti nepriklausomais ir savimi pasitikinCiais zmonémis. Tévai ir
mokytojai turi stengtis sudaryti vaikui lankscias saglygas kuo daugiau
dalyvauti mokyklos veikloje. Taip jis ne tik gales siekti gery mokslo
rezultaty, bet ir bus priimtas bei vertinamas tiek bendraamziy, tiek
suaugusiyjy. Labai svarbu, kad vaikai reguliariai lankyty mokyklg.
Keletas dalyky gali kelti problemuy: sunku vaikscioti, juntamas
nuovargis, skausmas ar sustingimas. Svarbu paaiskinti mokytojams
vaiko poreikius, problemas ir kokios pagalbos jam gali prireikti: vaikas
gali turéti raSymo sunkumuy, jam bdatinas tinkamas darbo stalas, be to,
jam turi buti leista reguliariai pajudéti norint iSvengti raumeny
sustingimo. Pagalbos jam gali prireikti dalyvaujant fizinio lavinimo
veikloje. Pacientai turi bati skatinami kuo daugiau dalyvauti kuno
kultiros pamokose.
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3.5. Ar vaikui gali padéti tinkama mityba?

[rodymy, kad mityba galéty paveikti ligos eigq, néra, taliau
rekomenduojama maitintis sveikai ir subalansuotai. Auganciam vaikui
reikalingas maistas, turintis pakankama baltymy, kalcio, vitaminy kiekj.
Vartojant gliukokortikoidus, reikia vengti persivalgyti, nes Sie vaistai
didina apetitg ir vaikas lengvai gali priaugti svorio.

3.6. Ar klimatas turi jtakos vaiko ligos eigai?
Siuolaikiniai tyrimai nurodo JDM pauméjimy rysj su UV spinduliais.

3.7. Ar galima vaika, sergantij JDM, skiepyti ar imunizuoti?

Dél skiepy ir imunizacijos reikéty pasitarti su gydanciu gydytoju. Jis
nuspres, kurios vakcinos yra saugios. Daugelis vakciny yra
rekomenduojamos: stabliges, leidziama poliomielito, difterijos,
pneumokokiné ar gripo vakcina. Sios vakcinos, neturin¢ios gyvo
komponento, yra saugios pacientams, vartojantiems imunosupresinius
vaistus. Taciau gyvos vakcinos vaikams, kurie gydomi
imunosupresiniais arba biologiniais vaistais, yra vengtinos déel galimo
infekcijos pavojaus (tokios kaip tymu, raudonukés, véjaraupiu, BCZ).

3.8. Seksualinis gyvenimas, néstumas ir kontracepcija

JDM nepaveikia seksualinio gyvenimo ar néstumo. Taciau daugelis
vaisty, naudojamy ligai gydyti, gali turéti nepageidaujamag poveikj
vaisiui. Pacientai, gyvenantys aktyvy seksualinj gyvenima, turety
naudotis efektyviomis apsaugos nuo néstumo priemonémis ir dél
kontracepcijos bei néstumo (ypac pacientés, planuojancios pastoti)
pasitarti su gydanciu gydytoju.
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