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3. ZYCIE CODZIENNE

3.1 Jak ta choroba moze wptynaé na codzienne zycie dziecka i
jego rodziny?

Poczatkowy okres, kiedy dziecko zle sie czuje, a diagnoza nie zostata
jeszcze postawiona, jest zazwyczaj bardzo stresujgcy dla catej rodziny.
Zrozumienie choroby i jej leczenia pozwala rodzicom i dziecku poradzi¢
sobie z czesto nieprzyjemnymi procedurami diagnostycznymi i
terapeutycznymi oraz czestymi wizytami w szpitalu. Po opanowaniu
choroby zycie domowe i szkolne zazwyczaj powraca do normy.

3.2 Czy dziecko moze chodzi¢ do szkoty?

Kiedy choroba jest juz pod kontrolg, pacjentéw zacheca sie, aby
powrdcili do szkoty najwczesniej jak to bedzie mozliwe. Wazne jest
poinformowanie szkoty o stanie zdrowia dziecka, aby byt on brany pod
uwage.

3.3 Czy dziecko moze uprawiac sport?

Gdy osiggnieta zostanie faza remisji, dzieci zacheca sie do brania
udziatu w ulubionych zajeciach sportowych.

Zalecenia mogg byc¢ rézne w zaleznosci od mozliwej obecnosci zaburzen
czynnosciowych narzaddéw, w tym miesni, stawdw i kosci, na ktére
wptyw moze miec wczesniejsze zastosowanie kortykosteroidéw.
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3.4 Czy dieta ma wptyw na przebieg choroby?

Nie ma dowoddéw na to, ze specjalna dieta wptywa na przebieg i skutki
choroby. Dorastajgcym dzieciom zaleca sie zdrowa, zbilansowang diete
z odpowiednig iloScig biatka, wapnia i witamin. Podczas przyjmowania
kortykosteroidéw, w celu zminimalizowania dziatah niepozadanych tych
lekédw nalezy ogranicza¢ spozywanie stodkich, ttustych i stonych
pokarmow.

3.5 Czy klimat ma wptyw na przebieg choroby?

Nie ma dowodéw na wptyw klimatu na przebieg choroby. W przypadku
uposledzenia krgzenia, gtéwnie w zapaleniu naczyn krwionosnych
palcéw rak i nég, narazenie na zimno moze zaostrzac¢ objawy.

3.6 Czy infekcje maja wptyw na przebieg choroby? Czy dziecko
moze byc¢ szczepione?

Niektére infekcje mogg miec powazniejsze konsekwencje dla oséb
leczonych lekami immunosupresyjnymi. W przypadku kontaktu z ospag
wietrzng lub pétpascem nalezy natychmiast skontaktowac sie z
lekarzem prowadzacym w celu przyjecia leku antywirusowego i/lub
specjalnych immunoglobulin antywirusowych. U leczonych dzieci ryzyko
zwyktych infekcji moze by¢ nieco wyzsze. Mogg sie u nich rozwijac
rowniez nietypowe infekcje powodowane przez czynniki, ktére nie maja
wptywu na osoby z w petni sprawnym uktadem odpornosciowym.
Czasami przez dtuzszy czas podaje sie leki (np.:co-trimoksazol), aby
zapobiec zakazeniu ptuc bakterig o nazwie Pneumocystis, ktéra u
pacjentdéw z obnizong odpornoscia moze powodowac grozne dla zycia
powiktania.

U pacjentéw otrzymujgcych leczenie immunosupresyjne szczepienie
zywymi szczepionkami (np. przeciwko nagminnemu zapaleniu
przyusznic, odrze, rézyczce, polio, gruzlicy) nalezy odtozy¢ w czasie.

3.7 Jak choroba wptywa na zycie seksualne, ciaze,
antykoncepcje?

U nastolatkéow aktywnych seksualnie wazna jest antykoncepcja,
poniewaz wiekszos¢ stosowanych lekdw moze spowodowac uszkodzenie
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rozwijajgcego sie ptodu. Istniejg obawy, ze niektére leki cytotoksyczne
(gtéwnie cyklofosfamid) mogg miec¢ wptyw na zdolnos¢ pacjenta do
posiadania dzieci (ptodnos¢). Zalezy to przede wszystkim od catkowite;
(skumulowanej) dawki leku otrzymanej w okresie leczenia i ma mniejsze
znaczenie, gdy lek podaje sie dzieciom lub mtodziezy.
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