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3. KAZDODENNI ZIVOT

3.1 Jak muze nemoc ovlivnit kazdodenni Zivot ditéte a rodiny?
Pozornost by méla byt vénovana vlivu nemoci na dusevni stav
nemocného ditéte a ¢lenl jeho rodiny. Chronickd dlouhodoba nemoc,
jako JDM , klade obtizny Ukol pro celou rodinu vyrovnat se s timto
onemocnénim. Pro dité by bylo extrémné tézké vyrovnat se s
onemocnénim, pokud by se to nepodarilo jeho rodi¢iim. Nesmirné
cenny je pozitivni postoj rodi¢t a jejich snaha podporit a povzbudit dité,
kdykoliv je to mozné, a to navzdory nemoci. Pomdaha to détem prekonat
obtize spojené s onemocnénim a podporuje to jejich snahu Uspésné se
zapojit mezi vrstevniky a stat se vyrovnanym a nezavislym jedincem. V
pripadé potreby byva rodiné nabidnuta psychosocialni podpora.

Jednim z hlavnich cil( Ié¢by je docilit normélniho Zivota v dospélosti a
toto se ve vétsiné pripadd podafri. V poslednich deseti letech bylo
dosazeno vyraznych pokrokd v 1é¢bé JDM a je mozné, ze nékteré nové

|éky budou k dispozici v blizké budoucnosti. Farmakologicka |éCba v
soucinnosti s adekvatné vedenou rehabilitaci je nyni schopna zabranit
nebo zmirnit poskozeni svall u vétsiny pacientd.

3.2 Muze cviéeni a fyzikalni 1é¢ba pomoci mému ditéti ?

Uc¢elem cvic¢eni a fyzikaIni terapie je pomoci ditéti G¢astnit se v nejvyssi
mozné mire vsech béznych dennich cCinnosti a uplatnit své schopnosti
ve spolec¢nosti. Cviceni a fyzioterapie podporuji zdravy zpUsob zZivota.
Pro plnohodnotny zivot jsou nezbytné fungujici svaly. Cviceni zlepSuje
svalovou pruznost, silu, koordinaci a vytrvalost (télesnou kondici). Tyto
aspekty pohybového zdravi umoznuji détem Uspésné a bezpecné se
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zapojit do skolnich i mimoskolnich aktivit a sportu. LéCba a domaci
cviCebni programy pomahaji dosahnout normalni zdatnosti.

3.3 Co sport ?

Sportovani hraje zasadni roli v zivoté kazdého ditéte. Jednim z hlavnich
cilt fyzikaIni terapie je umoznit détem vést normalni zivot a nijak se
nelisit od svych vrstevnikd. Obecné se doporucuje, aby pacienti dal
provozovali svoje oblibené sporty, ale aby sportovni aktivitu prerusili,
jakmile se objevi svalova bolest. VétSinou tak mohou sportovat jiz od
pocCatku IéCby svého onemocnéni, coz je pro né daleko lepsi, nez striktni
zakaz sportu. Obecnym principem by mélo byt podporovat dité, aby
bylo nezavislé, a to v ramci mezi, které mu jeho choroba dovoli. Cviceni
by mélo byt provadéno podle doporuceni (a nékdy i za dohledu)
fyzioterapeuta. Dle tize onemocnéni je fyzioterapeut schopen i poradit,
ktery sport je pro daného pacienta vhodny. Fyzicka zatéz by se
nasledné méla zvysSovat postupné a vést k posileni svall a zlepseni
vytrvalosti.

3.4 Co skola?

Skola pro déti je podobné praci pro dospélé: je to misto, kde se déti udi,
jak byt nezavisly a sobéstacny. Rodice a ucitelé by proto méeli
nemocnému ditéti umoznit UcCastnit se skolnich aktivit, kdykoliv je to
mozné. Pomohou tak ditéti nejen po strance védomosti, ale i ve smyslu
zaclenéni se mezi vrstevniky i dospélé. Je nesmirné dllezité, aby déti do
Skoly chodily pravidelné. Existuje nékolik faktor(, které mohou ditéti
zplUsobovat problémy: potize s chlzi, Unava, bolest nebo ztuhlost svall
a kloubU. Je proto velmi dllezité vysvétlit uciteldm, pri kterych
c¢innostech by mohlo dité potfebovat pomoc nebo kdy je nutné mu
poskytnout Ulevu (napfr. pri psani, kresleni, pri nékterych aktivitach v
hodiné télesné vychovy atd). Pacienti by méli byt povzbuzovani k Ucasti
na télesné vychove, kdykoliv to jejich stav umozni.

3.5 Mohou dietni opatreni pomoci mému ditéti?

Neexistuje zadny dlkaz, Ze by dieta mohla mit vliv na toto onemocnéni.
Obecné plati, ze by déti mély mit zdravou vyvazenou stravu vzhledem k
véku s dostatkem bilkovin, vapniku a vitamin0, nutnych pro rlst a vyvoj
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ditéte. Prejidani by se meély vyvarovat hlavné déti [éCené
kortikosteroidy, u kterych byva chut k jidlu zvySena a m(ze nasledné
vést k velkému narlstu hmotnosti.

3.6 Muze mit podnebi/pocasi vliv na prubéh nemoci?
V soucasnosti probihd vyzkum zamérujici se na vztah UV zareni a |DM

3.7 Muze byt dité oékovano?

Vas oSetrujici Iékar by meél rozhodnout, zda a jaké oCkovani je pro Vase
dité vhodné. VSeobecné je doporucovano ockovani proti radé nemoci,
napfr. proti tetanu, détské obrné, zaskrtu, pneumokokovi Ci chfipce. Tyto
nezivé vakciny jsou pro déti, IéCené imunosupresivnimi Iéky, bezpelné.
Pacienti, uzivajici vysoké davky imunosupresiv nebo biologickou IéCbu,
by se vSak méli vyhnout ockovani zivymi vakcinami (tzn.proti
priusnicim, spalnickdm, zardénkam, tuberkuloze) vzhledem k

hypotetickému riziku vzniku infekce.

3.8 Co pohlavni zivot, téhotenstvi, uzivani antikoncepce?
Samotnda JDM neprinasi zadna omezeni tykajici se sexualni aktivity nebo
téhotenstvi .Avsak mnoho 1ékd pouzivanych k 1é¢bé JDM mize
poskozovat vyvijejici se plod. Proto jsou u sexualné aktivnich
adolescentl dllezitd vhodné zvolena antikoncepcni opatreni po dobu
uzivani téchto 1éka.
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