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3. VIATA DE ZI CU ZI

3.1 Cum poate afecta boala viata de zi cu zi a copilului meu si a
familiei mele?

O atentie majora ar trebui sa fie acordata impactului psihologic al bolii
asupra copilului si familiei sale. O boala cronica cum este DMJ este o
provocare dificila pentru intreaga familie si, desigur, cu cat boala este
mai grava, cu atat este mai greu pentru pacient si familie sa faca fata
acestei situatii. Va fi dificil pentru un copil sa faca fata bolii, daca
parintii au ei insisi probleme in gestionarea situatiei. O atitudine
pozitiva din partea parintilor pentru a sprijini si incuraja independenta
copilului cat mai mult posibil, Tn ciuda bolii, este extrem de valoroasa.
Aceasta atitudine ajuta copiii sa poata depasi dificultatile legate de
boala, pentru a face fata cu succes relatiilor cu colegii si a deveni
independenti si echilibrati. Pentru atingerea acestor scopuri, echipa de
reumatologie pediatrica trebuie sa ofere sprijin psiho-social atunci cand
este necesar.

A permite copilului sa aiba o viata normala de adult este unul dintre
obiectivele principale ale tratamentului si poate fi atins in majoritatea
cazurilor. Tratamentul DMJ s-a imbunatatit in mod decisiv in ultimii zece
ani si nu este exclus ca in viitorul apropiat sa fie disponibile mai multe
medicamente noi pentru tratarea bolii. Utilizarea combinata a
tratamentului farmacologic si a exercitiilor de reabilitare poate preveni
sau limita daunele musculare la majoritatea pacientilor.

3.2 Exercitiile si terapia fizica pot ajuta copilul meu?
Scopul exercitiilor si a terapiei fizice este de a permite copilului sa
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participe in mod optim la toate activitatile vietii de zi cu zi si de a-si
indeplini toate rolurile sociale. Exercitiile si terapia fizica pot fi folosite
pentru a incuraja o viata activa sanatoasa. Pentru a putea atinge aceste
obiective, o conditie prealabila sunt muschii sanatosi. Exercitiile si
terapia pot fi folosite pentru a obtine o mai buna flexibilitate si forta,
coordonare si rezistenta musculara. Aceste aspecte ale sanatatii
musculo-scheletice permit copiilor sa participe cu succes si in conditii
de siguranta la activitatile scolare si la activitatile extra-scolare, cum ar
fi activitatile de petrecere a timpului liber si sporturile. Programele de
tratament si exercitiile fizice la domiciliu pot fi de ajutor pentru a ajunge
la nivelul de tonifiere musculara necesar.

3.3 Copilul meu poate face sport?

Practicarea sporturilor este un aspect esential al vietii de zi cu zi a unui
copil sanatos. Unul dintre principalele obiective ale terapiei fizice este
de a permite copiilor sa desfasoare o viata normala si sa nu se
considere diferiti de colegii lor. Sfatul general este de a permite
pacientilor sa practice sportul pe care il doresc, dar sa fie sfatuiti sa se
opreasca daca au dureri musculare. Acest lucru va permite copilului sa
inceapa devreme tratamentul bolii. Este mult mai indicat sa se permita
participarea la activitatile sportive in mod limitat decat sa li se interzica
practicarea unui sport cu prietenii din cauza bolii. Atitudinea generala ar
trebui sa fie aceea de a incuraja copilul sa fie independent, in limitele
impuse de boala. Exercitiile trebuie sa fie efectuate conform
recomandarilor unui fiziokinetoterapeut (si, uneori, necesita
supravegherea acestuia). Fiziokinetoterapeutul va sti sa va indice care
sunt exercitiile si sporturile sigure, in functie de tonusul muschilor
copilului. Volumul de exercitii fizice trebuie sa creasca treptat pentru a
permite intarirea muschilor si a imbunatati rezistenta.

3.4 Copilul meu poate frecventa scoala in mod regulat?

Pentru copii, scoala este echivalenta cu locul de munca pentru adulti:
un loc unde Tnvata cum sa devina persoane independente si de sine
statatoare ca individ. Parintii si profesorii trebuie sa fie flexibili, pentru a
permite copiilor sa participe la activitatile scolare, intr-un mod cat mai
normal posibil. Acest lucru nu numai ca va ajuta copilul sa aiba
rezultate scolare bune, dar si sa fie acceptat si apreciat atat de colegi
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cat si de adulti. Este extrem de important ca acesti copii sa frecventeze
scoala in mod regulat. Exista cativa factori care pot cauza probleme:
dificultati la mersul pe jos, oboseala, durere sau rigiditate musculara.
Este important sa se explice profesorilor care sunt nevoile copilului:
ajutor la scris, pupitre corespunzatoare, miscari regulate in timpul
orelor de scoala pentru a evita rigiditatea musculara si sprijin in
participarea la unele dintre activitatile de educatie fizica. Pacientii
trebuie incurajati sa ia parte ori de cate ori este posibil la lectiile de
educatie fizica.

3.5 Dieta poate ajuta copilul?

Nu exista dovezi care sa indice ca dieta poate influenta evolutia bolii,
dar se recomanda o dieta normala si echilibrata. Pentru un copil in
crestere se recomanda o dieta sanatoasa, bine echilibrata cu proteine,
calciu si vitamine suficiente. Supraalimentarea trebuie evitata la
pacientii care utilizeaza corticosteroizi, deoarece acestia determina
cresterea poftei de mancare, care poate duce la cresterea excesiva in
greutate.

3.6 Conditiile climatice pot influenta evolutia bolii?
Studii de cercetare actuale incearca sa gaseasca o relatie intre radiatia
UV si DMJ.

3.7 Poate copilul meu sa fie vaccinat sau imunizat?

Imunizarile trebuie discutate cu medicul dumneavoastra, care va decide
vaccinurile sigure si recomandabile pentru copilul dumneavoastra. Sunt
recomandate mai multe vaccinari: tetanos, poliomielita prin injectare,
difterie, pneumococ si antigripal prin injectare. Acestea sunt vaccinuri
compozite non-vii, care sunt sigure pentru pacientii carora li se
administreaza medicamente imunosupresive. Cu toate acestea,
vaccinurile cu micro-organisme vii atenuate (cum ar fi oreion, rujeola,
rubeola, BCG, febra galbena si varicela) sunt in general evitate datorita
riscului ipotetic de inducere a infectiei la pacientii care primesc
medicamente sau produse biologice imunosupresive in doze mari sau
agenti biologici.
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3.8 Sunt probleme asociate cu sexul, sarcina sau contraceptie?
Nu a fost demonstrat daca DMJ afecteaza viata sexuala sau sarcina. Cu
toate acestea, multe dintre medicamentele folosite pentru a controla
boala pot avea efecte adverse asupra fatului. Pacientele active din
punct de vedere sexual sunt sfatuite sa utilizeze metode sigure de
contraceptie si sa discute cu medicul lor problemele legate de
contraceptie si sarcina (mai ales Tnainte de a incerca sa ramana
insarcinate).
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