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3. GUNLUK HAYAT

3.1 Hastalik cocugumun ve ailemin gunluk hayatini nasil
etkiler?

Hastaligin cocuk ve ailesi Uzerindeki psikolojik etkisine de 6zen
gosterilmelidir. JDM gibi bir kronik hastalik, butun ailenin karsisindaki bir
gucliktir ve elbette hastalik ne kadar agirsa basa ¢cikmak da o kadar
guclesir. Anne babasi bu hastalikla basa cikmakta zorlaniyorsa, o cocuk
icin de gerektigi gibi basa ¢cikmak zor olacaktir. Anne babalarin cocugu
destekleyen ve hastaliga ragmen mumkun oldugunca bagimsiz
olabilmeye tesvik eden olumlu bir tutum takinmasi fevkalade onemlidir.
Cocuklarin hastalikla alakali guclukleri yenmesinde, akranlariyla basa
cikmasinda, bagimsiz ve dengeli bireyler olmasinda yardimci olur.
Gerektiginde, pediyatrik romatoloji ekibi tarafindan psikososyal destek
verilmelidir.

Cocugun normal bir eriskin hayati olmasini saglamak tedavinin ana
amaclarindan biridir ve hastalarin cogunda bu amaca ulasilabilir. Son on
yillda JDM tedavisinde muazzam gelismeler kaydedilmis olup yakin
gelecekte cok sayida yeni ilacin kullanilabilir olmasi muhtemeldir.
Farmakolojik tedavi ve rehabilitasyonun birlikte kullanilmasi artik
hastalarin cogunda kas hasarini 6nleyebilmekte veya sinirlamaktadir.

3.2 Egzersiz ve fizik tedavinin cocuguma yarari olur mu?
Egzersiz ve fizik tedavinin amaci, cocugun tim normal gunlik yasamsal
faaliyetlere mimkuin oldugunca tamamen katilmasina yardim etmek ve
toplumdaki potansiyel yerini almasinit mimkuin kilmaktir. Aktif, saglikl
bir hayati tesvik etmek icin de egzersiz ve fizik tedavi kullanilabilir. Bu
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hedeflere erisebilmek icin saglikli kaslar gerekir. Egzersiz ve fizyoterapi,
daha iyi bir kas esnekligi, kas direnci, koordinasyon ve dayaniklilik elde
etmekte kullanilabilir. Kas-iskelet sistemi sagliginin bu yonleri, cocugun
okul faaliyetlerinin yani sira bos zamanlarindaki etkinlikler ve spor gibi
okul disindaki faaliyetlerde basariyla ve glven icinde yer almasini
saglar. Normal zindelik dizeyine erismekte tedavi ve evde egzersiz
programlari yararh olabilir.

3.3 Cocugum spor yapabilir mi?

Spor yapmak her cocugun gunlik hayatinin vazgecilmez bir parcasidir.
Fiziksel tedavinin amaclarindan biri de cocuklarin normal bir yasam
surmelerine ve kendilerini arkadaslarindan farkli gormemelerine olanak
tanimaktir. Genel tavsiye; hastalarin istedikleri sporu yapmalarina izin
vermek, ancak kas agrisi varsa durmalarini 6gretmektir. Bu tutum,
cocuklarin hastaligin tedavisine erken baslamasini mimkun kilar. Spor
faaliyetlerinin kismen kisitlanmasi, egzersizden ve arkadaslariyla spor
yapmaktan hastalik yizunden men edilmekten daha iyidir. Genel tutum,
cocugu, hastahgin getirdigi sinirlamalar dahilinde bagimsiz olabilmeye
tesvik etmektir. Bir fizyoterapistten tavsiye alindiktan sonra egzersiz
yapilmahdir (ve zaman zaman bir fizyoterapistin gozetimi gereklidir). Bu
durum, kaslarin ne élcide zayif olduguna bagl oldugundan
fizyoterapist, hangi egzersiz veya sporlarin gtivenli oldugunu konusunda
tavsiyede bulunabilir. Kaslar kuvvetlendirmek ve dayanikliligi artirmak
amaciyla, calisma yuku asamalil olarak artiritilmalidir.

3.4 Cocugum duzenli olarak okula gidebilir mi?

Yetiskinler icin is neyse cocuklar icin de okul benzerdir: cocuklarin
bagimsiz, kendine glivenen bir birey olmayi 6grendigi yer. Cocuklarin
okul faaliyetlerine mumkuUin oldugunca normal bir sekilde katilmasina
imkan tanimak amaciyla ailelerin ve 6gretmenlerin esnek olmasi
gerekir. Boylece bir yandan ¢cocugun gerek akranlariyla gerekse
yetiskinlerle butinlesmesine ve onlarda kabul géormesine; diger yandan
akademik acidan olabildigince basarili olmasina yardim edilmis olur.
Cocugun duzenli olarak okula gitmesi son derece 6nemlidir. Sorunlara
yol acabilecek birkac etmen vardir: yurumekte zorlanmak, yorgunluk,
agri veya tutukluk. Ogretmenlere, cocugun ihtiyaclarini aciklamak
onemlidir: yazi yazmakta guclukten dolay! yardim, kas sertligini
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engellemek icin dizenli hareket etmesine izin verilmesi ve beden
eqgitimi faaliyetlerinin bazilarina katilmasinda yardim. Hastalar mimkun
oldukca beden egitimi derslerine katilmaya 6zendirilmelidir,

3.5 Beslenmenin cocuguma yardimi olabilir mi?

Beslenmenin hastaligi etkiledigine iliskin bir kanit yoktur, ancak normal
dengeli bir beslenme tavsiye edilir. Protein, kalsiyum ve vitaminleri
iceren saglikli ve dengeli bir beslenme buylime cagindaki tim cocuklar
icin tavsiye edilir. Kortikosteroidler istahi actigi icin bu ilaclar kullanan
hastalar asiri yemeden kacinmalidir, cunkl cabucak asiri kilo alinmasina
yol acabilir.

3.6 iklim cocugumun hastaliginin seyrini etkiler mi?
Mevcut calismalar, UV isini ile JDM arasindaki iliskiyi arastirmaktadir.

3.7 Cocugum asilanabilir mi veya bagisiklik kazandirilabilir mi?
Asilamalar, cocugunuz icin hangi asilarin guvenli ve tavsiye edilebilir
olduguna karar verecek olan doktorunuzla goérusulmelidir. Pek ¢cok asi
onerilmektedir: tetanoz, enjeksiyonla cocuk felci, difteri, enjeksiyonla
pndmokok ve grip. Bunlar, bagisiklik baskilayici ilaclar alan hastalar icin
guvenli olan cansiz icerikli asilardir. Ote yandan zayiflatiimis canli
asllardan (6rnegin kabakulak, kizamik, kizamikcik, BCG, sari humma ve
suciceqi) genellikle kacinilir, zira yuksek dozda bagisiklik baskilayici
ilaglar veya biyolojik ajanlar alan hastalarda varsayimsal olarak
enfeksiyonu tetikleme riski vardir.

3.8 Cinsellik, gebelik veya dogum kontrol ile iliskili sorun var
mi?

JDM'nin cinselligi veya gebeligi etkiledigi gésterilmemistir. Ancak
hastaligi kontrol etmekte kullanilan pek cok ilacin fetls Uzerinde
istenmeyen etkileri olabilir. Cinsel bakimdan aktif olan hastalarin,
guvenli dogum kontrol yontemlerine basvurmalari, dogum kontroll ve
gebelik ile ilgili konulari (6zellikle gebe kalmaya calismadan once)
doktorlari ile gorismeleri tavsiye edilir.
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