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3. VIATA DE ZI CU ZI

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

Perioada initiala, cand copilul se simte rau si inca nu exista un
diagnostic, este stresanta pentru intreaga familie.

Intelegerea bolii si a tratamentului ajuta familia si copilul sa faca fata
situatiei dificile generate de diagnosticul unei boli severe, de
procedurile terapeutice repetate si internarile frecvente. Odata ce boala
este sub control, viata de zi cu zi si activitatea scolara pot reveni, de
obicei, la normal.

3.2 Va afecta boala participarea copilului la activitatile
scolare?

Dupa ce boala este controlata in mod rezonabil, pacientii sunt incurajati
sa se intoarca la scoala, cat mai curand posibil. Este important sa
informam scoala despre boala copilului, astfel incat sa fie intelese si
luate Tn consideratie anumite aspecte particulare.

3.3 Va afecta boala participarea copilului la activitatile
sportive?

Copiii sunt incurajati sa ia parte la activitatile sportive care le fac
placere, odata ce boala este in remisie.

Recomandarile pot varia in functie de posibila prezenta de insuficiente
functionale ale organelor, disfunctii ce pot afecta inclusiv muschii,
articulatiile si sistemul osos care pot fi influentate de utilizarea
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anterioara de corticosteroizi.

3.4 Copilul va trebui sa urmeze un regim alimentar special?

Nu exista dovezi in sensul influentei anumitor diete asupra evolutiei sau
a prognosticului bolii. Pentru un copil in crestere se recomanda o dieta
sanatoasa, bine echilibrata cu proteine, calciu si vitamine suficiente. in
cazul terapiei cu corticosteroizi, trebuie limitat consumul de alimente
dulci, grasimi si sare, pentru a diminua efectele secundare ale
corticosteroizilor.

3.5 Conditiile climatice pot influenta evolutia bolii?

Nu a fost dovedita influenta climei asupra evolutiei acestor boli. in caz
de circulatie deficitara, in special in cazurile de vasculita a degetelor de
la maini si de la picioare, expunerea la frig poate agrava simptomele.

3.6 Exista precautii in privinta infectiilor si vaccinarii?

Unele infectii pot avea consecinte mai grave la persoanele tratate cu
medicamente imunosupresoare. In cazul contactului cu persoane care
au varicela sau zoster, trebuie contactat imediat medicul curant, pentru
a primi medicamente antivirale si/sau imunoglobulina specifica
antivirala (in tarile in care aceasta este disponibila). Riscul infectiilor
obisnuite poate fi usor mai mare la copiii aflati sub tratament. Acestia
pot dezvolta si infectii neobisnuite, produse de agenti care nu afecteaza
persoanele cu un sistem imunitar complet functional. Anumite
antibiotice (co-trimoxazol) sunt uneori administrate pe termen lung
pentru a preveni infectarea plamanilor cu o bacterie denumita
Pneumocystis, care poate cauza complicatii letale la pacientii cu
imunodepresie.

Vaccinurile vii (de exemplu anti-parotidita, anti-rujeolic, anti-rubeolic,
anti-poliomielitic, anti-TBC) trebuie amanate la pacientii care sunt
tratati cu imunosupresoare.

3.7 Care sunt consecintele pentru viata sexuala, sarcina,
contraceptie?
Contraceptia este importanta pentru adolescentii cu viata sexuala
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activa, Intrucat majoritatea medicamentelor folosite pot cauza
probleme fatului. Exista temeri ca unele medicamente citotoxice (in
special ciclofosfamida) ar putea afecta capacitatea pacientului de a
avea copii (fertilitate). Aceasta depinde mai ales de doza totala
(cumulativa) de medicament primita de-a lungul tratamentului si apare
mai putin frecvent daca medicamentul este administrat la copii sau la
adolescenti.
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