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Periodicki sindrom vezan uz receptor cimbenika

tumorske nekroze (TRAPS, engl. tumor necrosis

factor receptor associated periodic syndrome) ili
obiteljska hibernianska groznica
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3. SVAKODNEVNI ZIVOT

3.1 Kako moze bolest utjecati na svakodnevni zivot djeteta i
njegove obitelji?

Ucestali i dugotrajni napadaji narusavaju normalni zivot obitelji i mogu
utjecati na posao roditelja ili bolesnika. Cesto je potrebno dosta
vremena prije nego sto se dode do ispravne dijagnoze, sto moze
uzrokovati strah roditelja, a neki puta i provodenje nepotrebnih
medicinskih postupaka.

3.2 Sto je sa Skolom?

Cesti napadaji uzrokuju probleme s pohadanjem nastave. U¢inkovitim
lijeCenjem izostajanje iz Skole postaje rjede. Ucitelji bi trebali biti
informirani o bolesti i Sto trebaju poduzeti u slucaju da napadaj pocCne u
skoli.

3.3 Sto je sa sportom?
Nema ogranicenja vezanih uz sport. Ipak, Cesti izostanci sa utakmica i
treninga mogu utjecati na bavljenje kompetitivnim timskim sportovima.

3.4 Sto je sa prehranom?
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Nema posebne prehrane.

3.5 Moze li klima utjecati na tijek bolesti?
Ne, ne moze.

3.6 Moze li se dijete cijepiti?

Da, dijete se moze i treba cijepiti, Cak i ako to provocira napadaje
vrucice. K tome, ako je dijete lijeCeno glukokortikoidima ili bioloSkim
lijekovima, cijepljenje je neophodno kako bi se sprijecCile moguce
infekcije.

3.7 Sto je sa spolnim zivotom, trudnoéom, kontracepcijom?
Bolesnici s TRAPS-om mogu imati normalan spolni zivot i vlastitu djecu.
Ipak, trebaju biti svjesni ¢injenice da postoji 50% vjerojatnosti da
njihovo dijete takoder ima ovu bolest. Obiteljima i djeci treba ponuditi
genetsko savjetovanje kako bi se o tome razgovaralo.
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