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3. KAZDODENNY ZIVOT

3.1 Ako dlho bude ochorenie trvat?

Priebeh lokalizovanej sklerodermie je obvykle obmedzeny na niekolko
rokov. Tuhnutie koze sa Casto zastavi niekol'ko rokov od zaciatku
ochoreni. Niekedy méze trvat 5-6 rokov a niektoré loziska sa po
zastaveni zapalového procesu mézu v dosledku farebnych zmien stat
este viditel'nejsie. Niekedy mbézu nasledky nerovnomerného rastu
postihnutych a nepostihnutych Casti tela p6sobit horSie ako zmeny v
Case aktivneho ochorenia. Systémova sklerodermia je dlhodobé
ochorenie, ktoré moze pretrvavat vela rokov. AvSak vhodna lieCba
mbze skratit priebeh ochorenia.

3.2 Je mozné upliné uzdravenie?

Deti s lokalizovanou sklerodermiou sa zvycajne uzdravia. Po urcitom
¢ase, mozu dokonca aj oblasti tuhej koze zmaknut a ostanu len
hyperpigmentované miesta. Naproti tomu je uzdravenie pri systémovej
sklerodermii ovela menej pravdepodobné. Avsak aj pri nejje mozné
dosiahnut vyznamné zlepsenie, alebo aspon stabilizaciu ochorenia, ¢o
umozni zlepsit aj kvalitu Zivota.

3.3 Aké su alternativne/dopinkové moznosti liecby?

Existuju viaceré doplnkové a alternativne moznosti lieCby, ktoré su pre
pacientov a rodiny mnohokrat matice. Treba dokladne zvazit rizika a
prinosy tychto druhov lieCby, nakolko je len malo dékazov o ich prinose
a mozu byt spojené s vysokymi narokmi na ¢as a financné prostriedky a
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mobzu zatazovat aj dieta. Ak uvazujete o vyskusani takejto liecby,
prosim prediskutujte to s vasim detskym reumatoldgom. Niektoré druhy
takejto alternativnej lieCby mo6zu interagovat s konvecnou
medikamentéznou liecbou. Vacsina lekarov nebude mat vyhrady za
predpokladu, Ze dodrziavate lekarske odporudcania. Je velmi dblezité
neprestat uzivat predpisané lieky. Ak su lieky potrebné na udrzanie
kontroly nad ochorenim, mé6ze byt ukoncenie ich Uzivania v Case ked'je
ochorenie este aktivnhe velmi nebezpecné. Prosim prediskutujte vase
pochybnosti tykajlce sa liekov s lekdarom vasho dietata.

3.4. Ako vplyva ochorenie na kazdodenny zivot dietata a jeho
rodiny? Aké pravidlené kontroly su potrebné?

Ako kazdé chronické ochorenie, aj sklerodermia ovplyvnuje kazdodenny
zivot dietata a jeho rodiny. Pri miernej forme ochorenia bez postihnutia
vnudtornych orgdnov vedie dieta a jeho rodina vo vseobecnosti normalny
zivot. Treba vSak mat na pamati, ze deti so sklerodermiou su lahSie
unavitelné a kvoli porusenej cirkuldcii krvi potrebuju CastejSie menit
polohu. Pravidelné lekarske kontroly su nevyhnutné na zhodnotenie
progresie ochorenia a pripadnej potreby Upravy liecby. Dolezité
vnutorné organy (pluca, gastrointestinalny trakt, oblicky, srdce) mézu
byt postihnuté v rozlicnom Case v priebehu ochorenia. Pravidelné
prehodnotenia organovych funkcii si potrebné preto, aby mohli byt ich
pripadné poruchy ¢o najskor zistené.

Pravidelné kontroly su nevyhnutné aj na monitorovanie pripadnych
neziaducich Ucinkov niektorych liekov.

3.5 Ako je to so Skolou?

U deti s chronickymi ochoreniami je zasadné, aby pokracovali vo svojom
vzdelavani. Je niekol'ko faktorov, ktoré mézu spésobovat problémy s
navstevovanim skoly, a preto je dolezité vysvetlit potreby dietata jeho
ucitelom. Pacient by sa mali zUlastnovat telesnej vychovy kedykolvek
to je mozné. V takomto pripade je potrebné zvazit rovnaké veci ako je
diskutované nizSie v sulvislosti so Sporovanim. Akonahle je ochorenie
dobre kontrolované, €o je za pouzitia v sucasnosti dostupnych liekov
vacsSina pripadov, dieta by nemalo mat Zziadne problémy ziGcasthovat sa
véetkych &innosti podobne ako jeho zdravi rovesnici. Skola znamené pre
deti to isté ako praca pre dospelych: je miestom, kde sa ucia, ako sa
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stat nezavislymi a produktivnymi jednotlivcami. Rodicia aj ucitelia by
mali spravit vSetko pre to, aby sa dieta mohlo normalne zGcastnovat
Skolskych aktivit. Cielom nie je len dosiahnutie akademickej Uspesnosti
dietata, ale aj jeho akceptacie rovesnikmi a dospelymi.

3.6 Moze dieta Sportovat?

Sportovanie je ddlezitym aspektom kazdodenného Zivota dietata.
nepovazovali za odliSné od svojich rovesnikov. VSeobecne sa odporuca,
aby deti robili Sporty, ktoré si zvolia, pricom im je potrebné dbverovat,
ze s aktivitou prestanu ak sa objavia obmedzenia vyplyvajlce z bolesti
svalov alebo pocitu nepohodlia. Tento pritup je sucastou SirSieho
postoja k problematike, ktory psychicky podporuje dieta, aby bolo
samostatné a schopné prekonavat obmedzenia sp6sobené chorobou.

3.7 Aka strava je vhodna?

Neexistuju dokazy o tom, Ze by strava mohla ovplyvnit chorobny proces
a odporuca sa normalna vyvazena strava. Zdrava, dobre vyvazena
strava s bielkovinami, vapnikom a vitaminmi sa odporuca vsetkym
rasticim detom. Pacienti lieCeni kortikoidmi by sa mali vyhybat
prejedaniu, lebo kortikoidy zvysuju chut do jedla.

3.8 Ovplyvnuju klimatické podmienky priebeh ochorenia?
Neexistuje Zziadny dékaz dokumentujuci vplyv klimatickych podmienok
na prejavy ochorenia.

3.9 Moze byt dieta ockované?

Pacienti so sklerodermiou by sa mali vZzdy poradit so svojim oSetrujicim
lekarom pred oc¢kovanim akéhokol'vek druhu. Lekar individudlne zvazi,
ktoré ockovania su pre dieta vhodné. Vo vSeobecnosti o¢kovanie
nezvysuje aktivitu ochorenia a nespdsobuje zavazné neziaduce Ucinky u
pacientov so sklerodermiou.

3.10 Sexualny zivot, tehotenstvo a antikoncepcia.
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Neexistuju ziadne obmedzenia z dévodu choroby tykajlce sa sexualnej
aktivity alebo tehotenstva. Avsak, pacienti uzivajuci lieky by mali byt
vzdy vel'mi opatrni vzhladom na mozné vedlajsie Ucinky liekov na plod.
Odporuca sa konzultovat svojho osSetrujuceho lekara ohladom
antikoncepcie a tehotenstva.
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