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3. KAZDODENNY ZIVOT

3.1 Ako moze ochorenie ovplyvnit zivot mojho dietata a mojej
rodiny?

Je potrebné venovat pozornost psychologickému dopadu ochorenia na
deti a ich rodiny. Chronické ochorenie ako JDM je tazkou vyzvou pre
celld rodinu a samozrejme, ¢im zdvaznejSie je ochorenie, tym tazsie je
sa s nim vyrovnat. Pre choré dieta bude tazké zaobchadzat primerane
so svojim ochorenim, ak s nim budld mat problém zaobchadzat jeho
rodic¢ia. Vel'mi cenny je pozitivny postoj rodicov, ktory podporuje dieta,
aby bolo napriek svojmu ochoreniu o najviac nezavislé. Pomaha to
dietatu prekonat tazkosti spojené s ochorenim, Uspesne interagovat s
rovesnikmi a stat sa nezavislym a vyrovnanym. V pripade potreby, by
detsky reumatolédg mal ponuknut rodine psychologickld podporu.
Jednym z hlavnych cielov lieCby je umoznit dietatu normalny dospely
zivot a tento moze byt dosiahnuty vo vacsine pripadov. Lie¢ba JDM sa v
priebehu poslednych 10 rokov dramaticky zlepSila a da sa
predpokladat, Zze v dohladnej dobe bude k dispozicii viacero novych
liekov. Kombindacia farmakologickej lieCby s rehabilitaciou je uz teraz
schopna zabranit alebo obmedzit poskodenie svalov u vacsiny
pacientov.

3.2 MoOze cvicenie a rehabilitacia pomoct mojmu dietatu?
Uc¢elom cvi¢enia a rehabiliticie je umoznit dietatu zG¢astfiovat v
maximalnej moznej miere vsetkych normalnych zivotnych Cinnostiach a
naplnit jeho spolocensky potencial. Cvicenie a rehabilitaciu je mozné
pouzit aj na podporu aktivheho zdravého zivotného Stylu. Zdravé svaly
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su podmienkou dosiahnutia tychto cielov. Cvicenie a rehabilitdcia mézu
pomoct pri dosahovani lepsej svalovej flexibility, svalove;j sily,
koordinacie a vydrze. Tieto stranky muskuloskeletalneho zdravia
umoznuju detom, aby sa UspesSne a bezpecne zapdjali do Skolskych ako
aj mimoskolskych cinnosti ako su volnoCasové aktivity a Sporty.
LieCebna telesna vychova a domace cvicenia mbézu byt ndpomocné pri
dosahovani normalnej fyzickej vykonnosti.

3.3 Moze moje dieta Sportovat?

Sportovanie je zasadnou strankou kazdodenného Zivota kazdého
dietata. Jednym z hlavnych cielov rehabilitacie je umoznit detom, aby
zily normalny zivot a nepovazovali samy seba za odliSné v porovnani s
ich kamaratmi. VSeobecne sa odporuca, aby deti robili Sporty, ktoré
chcd, ale usmernit ich, aby prestali ak sa objavia bolesti svalov. Toto
umoznuje detom zacat so Sportom uz skoro od zacatia lieCby; Ciastocne
obmedzené Sportové aktivity su lepsSie ako vyllUcenie z cvicenia a
Sportovania s kamaratmi kvoli ochoreniu. VSeobecne by sa k detom
malo pristupovat tak, aby sa podporovala nezavislost dietata v ramci
obmedzeni danych ochorenim. S cvi¢enim by sa malo zacat podla
usmernenia fyzioterapeuta a niekedy je potrebny aj dohl'ad
fyzioterapeuta. Fyzioterapeut bude vediet poradit, ktoré cviky a Sporty
sU bezpecné, kedZe toto zavisi od miery slabosti svalov. Zataz by sa
mala postupne stupnovat, aby sa posilnili svaly a zlepSila sa vydrz.

3.4 Moze moje dieta normalne chodit do skoly?

Skola mé pre deti podobny vyznam ako praca pre dospelych: je to
miesto kde sa deti ucia nezavislosti a samostatnoti ako individuum.
Rodicia a ucitelia musia byt flexibilni, aby umoznili detom ucast na
Skolskych aktivitach ¢o najnormalnejSim sp6sobom. Toto pomoze
dietatu byt ¢o najuspesnejSim akademicky a pom6ze mu integrovat sa a
byt akceptovany rovesnikmi a dospelymi. Je velmi dblezité, aby dieta
navstevovalo Skolu pravidelne. Je niekol'ko faktorov, ktoré moézu byt
zdrojom problémov: stazena chbédza, Unava, bolesti alebo stuhnutost. Je
doélezité vysvetlit ucitelom potreby dietata: pomoc kvéli tazkostiam s
pisanim, vhodny pracovny st6l, moznost pohybovat sa pravidelne, aby
sa zamedzilo svalovej stuhnutosti a pomoc pri Ucasti na niektorych
aktivitach na telesnej vychove. Pacientov je potrebné podporit, aby sa
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¢o najCastejSie zucastnovali hodin telesnej vychovy.

3.5 M6ze mojmu dietatu pomoct diéta?

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 tieto zvysuju chut do jedla a to m6ze lahko viest
nadmernému narastu vahy.

3.6 M6zu klimatické podmienky ovplyvnit priebeh ochorenia u
mojho dietata?

Vysledky stcasného vedeckého vyskumu poukazuju na sdvislost medzi
UV ziarenim a JDM.

3.7 Moze byt moje dieta ockované?

Ockovania je potrebné prediskutovat s oSetrujucim lekarom, ktory
rozhodne, ktoré ockovacie latky su vhodné pre vase dieta. Mnohé
oCkovania sa odporucaju: tetanus, poliomyelitida, diftéria a
pneumokokova a chripkova vakcina. Pri tychto sa jedna o nezivé
oCkovacie latky, ktoré su bezpecné pre pacientov lieCenych
imunosupresivami. Naopak, zivé atenuované ocCkovacie latky nie su
vhodné pre hypotetickl moznost navodenia infekcie u pacientov
dostavajucich vysokodavkované imunosurpesivne a biologické lieky
(ako mumps, osypky, Cervienka, zIta zimnica a BCG vakcina proti
tuberkul6ze a ovcie kiahne)

3.8 Maju pacienti pronblémy v sexudalnom zivote, tehotentstve
a pri planovani rodicovstva?

JDM neovplyvriuje sexudlny zivot a tehotenstvo. Avsak mnohé z liekov
pouzivanych na liecbu JDM mézu mat neziaduce Ucinky na plod.
Sexualne aktivnhym pacientom sa preto odporuca pouzivanie
bezpecnych metdd na prevenciu otehotnenia a prediskutovanie otazok
tykajucich sa tehotenstva a antikoncepcie (najma v Case ked' sa
pokusaju otehotniet) so svojim lekarom.
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