[

\F\-lf
Q{P paediatric
] . . rheumatology
L] o european
X L society

https://printo.it/pediatric-rheumatology/DK/intro

CANDLE

Version af 2016

3. DAGLIGDAGEN

3.1 Hvordan vil sygdommen pavirke barnets og familiens
dagligdag?

Barnet og familien star over for store problemer, fgr sygdommen er
diagnosticeret.

Nogle bgrn har knogledeformiteter, som i alvorlig grad kan forstyrre
barnets normale aktiviteter.

Et andet problem kan veere den psykologiske belastning af livslang
behandling. Et uddannelseprogram for patient og foraeldre kan afhjaelpe
dette problem.

3.2 Hvad med skole?

Det er vigtigt at bagrn med kroniske sygdomme fortsaetter undervisning.
Der er et par faktorer, der kan forarsage problemer i forhold skolegang
og det er derfor vigtigt at forklare barnets eventuelle behov til leererne.
Foraeldre og leerere bar ggre, hvad de kan for at ggre det muligt for
barnet at deltage i skolens aktiviteter pa normal vis, ikke kun for at
barnet kan opna succes fagligt, men ogsa for at blive accepteret og
veerdsat af bade jeevnaldrende og voksne. Fremtidig integration i den
professionelle verden er af afggrende betydning for den unge patient og
er et af malene for handteringen af kronisk syge patienter.

3.3 Hvad med sport?
At dyrke sport er et afggrende aspekt af hverdagen for ethvert barn. Et
af formalene med behandlingen er at give bgrnene et sa normalt liv
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som muligt, og at fa dem til at betragte sig selv som veerende pa
ligefod med sine jeevnaldrende. Alle aktiviteter som tolereres kan derfor
udfgres. Begreenset fysisk aktivitet eller hvile, kan dog veere ngdvendigt
i de akutte faser.

3.4 Hvad med dizet?
Der findes ingen specifik dizset.

3.5 Kan klimaet pavirke sygdomsforigbet?
Sa vidt vi ved, kan klimaet ikke pavirke forlgbet af sygdommen.

3.6 Kan barnet blive vaccineret?

Ja, barnet kan blive vaccineret. Men foreeldre har brug for at kontakte
den behandlende laege, hvis det drejer sig om levende svaekket
vaccine.

3.7 Hvad med seksualliv, graviditet , praevention?

Hidtil er der ingen oplysninger tilgaengelige i litteraturen om dette
aspekt hos voksne patienter. Som en generel regel, ligesom med andre
autoinflammatorisk sygdomme, er det bedre at planlaegge en graviditet
for at tilpasse behandlingen pa forhand pa grund af den mulige
bivirkning af biologiske preeparater hos et foster.
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