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দৈনন্দিন জীবন।

রোগটি শিশু বা পরিবারের দৈনন্দিন জীবনের উপর কি প্রভাব ফেলতে পারে?
রোগ নির্ণয়ের পূর্বেই শিশু বা তার পরিবার বড় ধরনের সমস্যার সম্মুখীন হয়। রোগ নির্ণয় করে চিকিৎসা শুরু করার
পর অনেক শিশুই স্বাভাবিক জীবন যাপন করে। অঙ্গ বিকৃতি কিছু ছেলেমেয়ের স্বাভাবিক জীবনযাত্রায় প্রতিবন্ধকতা
সৃষ্টি করে। প্রতিদিন ইঞ্জেকশন নেয়াও একটি ঝামেলা কেননা কেবল ব্যথাই নয়, এটি সংরক্ষনের প্রয়োজনে
বেড়ানো বাধাগ্রস্থ হতে পারে।
আজীবন চিকিৎসা মানসিক সমস্যা তৈরী করতে পারে। এক্ষেত্রে রোগী ও অভিভাবকের জন্য এডুকেশন প্রোগ্রাম
কার্যকর।

স্কুলের ব্যাপারে ?
যখন রোগটি এনাকিনরা দ্বারা পূর্ণ নিয়ন্ত্রনে তখন স্কুলে যেতে বাধা নেই।

খেলাধুলা কি?
স্থায়ী অঙ্গবিকৃতি না ঘটলে ও এনাকিনরা দ্বারা রোগ সম্পূর্ণ নিয়ন্ত্রনে থাকলে খেলাধুলায় কোন বাধা নেই।
হাড়ক্ষয়ের জন্য কিছু শারীরিক সীমাবদ্ধতা থাকলেও পরবর্তীতে অতিরিক্ত সীমিতকরনের প্রয়োজন নেই।

খাদ্য তালিকা ?
নির্দিষ্ট খাদ্য তালিকা নেই।

জলবায়ু কি রোগের উপর প্রভাব বিস্তার করে ?
না
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টীকা দেয়া যাবে ?
হ্যাঁ, তবে লাইভ ভ্যাকসিন দেবার পূর্বে চিকিৎসকের পরামর্শ নিতে হবে।

যৌনজীবন, গর্ভধারন, জন্ম নিয়ন্ত্রণ ?
বর্তমানে গর্ভবতী মহিলাদের জন্য নিরাপদ কিনা তা পরিষ্কার নয়।
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