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3. ALLTAG

3.1 Wie wirkt sich die Erkrankung auf das Alltagsleben des
Kindes und seiner Angehorigen aus?

Das Kind und seine Angehorigen haben bereits vor der
Diagnosestellung mit grofSen Problemen zu kampfen. Nachdem die
Diagnose gestellt und die Behandlung eingeleitet wurde, konnen die
meisten Kinder ein fast normales Leben fuhren. Bei einigen Kindern
treten Knochenverformungen auf, die sich stark beeintrachtigend auf
die Alltagsaktivitaten auswirken konnen. Die taglichen Injektionen
konnen eine Belastung sein, und zwar nicht nur aufgrund der
Unannehmlichkeiten, sondern auch weil die Anforderungen an die
Aufbewahrung von Anakinra auf Reisen schwierig einzuhalten sind.
Ein weiteres Problem kann die psychische Belastung durch die
lebenslang notwendige Behandlung sein. In Schulungs- und
Aufklarungsveranstaltungen fur Patienten und Eltern konnen diese
Probleme angesprochen werden.

3.2 Was ist mit der Schule?

Sofern die Krankheit zu keiner dauerhaften Behinderung gefuhrt hat
und mithilfe von Anakinra-Injektionen vollstandig unter Kontrolle
gebracht wurde, bestehen keine Einschrankungen.

3.3 Was ist mit Sport?
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Sofern die Krankheit zu keiner dauerhaften Behinderung gefuhrt hat
und mithilfe von Anakinra-Injektionen vollstandig unter Kontrolle
gebracht wurde, bestehen keine Einschrankungen. Knochenschaden,
die im fruhen Krankheitsstadium entstanden sind, konnen dazu fuhren,
dass der Patient nur eingeschrankt Sport treiben kann, doch es muss
nicht unbedingt zu weiteren Einschrankungen kommen.

3.4 Was ist mit der Ernahrung?
Es gibt keine spezielle Diat.

3.5 Kann das Klima den Verlauf der Erkrankung beeinflussen?
Nein, das kann es nicht.

3.6 Darf das Kind geimpft werden?

Ja, das Kind darf geimpft werden. Doch bei Impfungen mit
Lebendimpfstoffen mussen Eltern den Rat des behandelnden Arztes
einholen.

3.7 Was ist hinsichtlich Sexualleben, Schwangerschaft und
Empfangnisverhutung zu beachten?

Zum gegenwartigen Zeitpunkt gibt es keine Erkenntnisse daruber, ob
Anakinra bei schwangeren Frauen unbedenklich ist.
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