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 3. ŻYCIE CODZIENNE 

 3.1 Jak choroba może wpłynąć na codzienne życie dziecka i
jego rodziny? 
Zanim choroba zostanie zdiagnozowana, dziecko i jego rodzina zmagają
się z poważnymi problemami.
Niektóre dzieci zmagają się z deformacjami kości, które mogą poważnie
zakłócać ich normalną aktywność. Kłopotem mogą być codzienne
zastrzyki – nie tylko z powodu dyskomfortu, ale także ze względu na to,
że wymagania dotyczące przechowywania anakinry utrudniają
podróżowanie.
Kolejnym problemem jest psychiczne obciążenie związane z
koniecznością przyjmowania leków przez całe życie. Ten problem
pomagają rozwiązać programy edukacyjne skierowane do pacjentów i
ich rodziców.

 3.2 Czy dziecko może chodzić do szkoły? 
U dzieci cierpiących na choroby przewlekłe bardzo ważne jest
kontynuowanie edukacji. Istnieje kilka czynników, które mogą sprawiać
problemy w uczestniczeniu w zajęciach, dlatego ważne jest wyjaśnienie
możliwych potrzeb dziecka nauczycielom. Rodzice i nauczyciele powinni
zrobić wszystko co w ich mocy, żeby umożliwić dziecku normalne
uczestniczenie w zajęciach szkolnych, nie tylko po to, by z
powodzeniem kontynuowało naukę, ale również po to, by czuło się
akceptowane i doceniane przez rówieśników i dorosłych. Bardzo ważne
jest przyszłe wdrożenie młodych pacjentów w życie zawodowe – stanowi
to jeden z celów ogólnej opieki nad przewlekle chorymi.
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 3.3 Czy dziecko może uprawiać sport? 
Uprawianie sportu jest bardzo ważnym aspektem życia codziennego
każdego dziecka. Jednym z celów leczenia jest umożliwienie dzieciom
prowadzenia jak najbardziej normalnego życia i sprawienie, by nie
czuły, że różnią się od swoich rówieśników. W związku z tym wszystkie
czynności należy wykonywać w takiej formie, w jakiej są tolerowane.
Niemniej jednak w ostrej fazie choroby konieczne może być
ograniczenie aktywności fizycznej lub leżenie w łóżku.

 3.4 Czy dieta ma wpływ na przebieg choroby? 
Nie ma żadnych szczególnych zaleceń dotyczących diety.

 3.5 Czy klimat ma wpływ na przebieg choroby? 
Z tego co wiemy, klimat nie wpływa na przebieg choroby.

 3.6 Czy dziecko może być szczepione? 
Tak, dziecko może być szczepione. Jednak w przypadku żywych
atenuowanych szczepionek rodzice powinni skontaktować się z
lekarzem prowadzącym.

 3.7 Jak choroba wpływa na życie seksualne, ciążę,
antykoncepcję? 
Jak dotąd w literaturze nie są dostępne żadne informacje na temat tego
aspektu życia dorosłych pacjentów. Zasadniczo, tak jak w innych
chorobach autozapalnych, ze względu na możliwe działania
niepożądane leków biologicznych na płód dobrze jest zaplanować ciążę,
aby odpowiednio wcześnie dopasować leczenie.
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