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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.

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 kdnnen diese
Probleme angesprochen werden.

3.2 Was ist mit der Schule?

Es ist sehr wichtig, dass die schulische Ausbildung von Kindern mit
chronischen Erkrankungen nicht unterbrochen wird. . Daher ist es
wichtig, Lehrer uber die moglichen Bedurfnisse des Kindes aufzuklaren.
Eltern und Lehrer mussen alles in ihrer Macht Stehende tun, um es dem
betroffenen Kind zu ermaoglichen, normal an den schulischen Aktivitaten
teilzunehmen. Es ist winschenswert, das das Kind nicht nur schulische
Erfolge erzielen kann, sondern es auch die Moglichkeit erhalt, von
seinen Altersgenossen und den Erwachsenen anerkannt und geschatzt
zu werden. Die Vorbereitung auf die zukunftige Arbeitswelt ist bei

1/2



jungen Patienten sehr wichtig und stellt eines der allgemeinen
Behandlungsziele bei chronisch kranken Patienten dar.

3.3 Was ist mit Sport?

Sportliche Aktivitaten gehoren zu den elementaren Dingen im Alltag
jedes Kindes. Ein Ziel der Therapie besteht darin, dem Kind ein
weitestgehend normales Leben zu ermoglichen, damit es sich nicht als
Aulenseiter fuhlen muss. Daher konnen alle Aktivitaten soweit
ausgeubt werden, wie sie dem Kind gut tun. Dennoch ist zu beachten,
dass die korperlichen Aktivitaten wahrend der akuten Phasen
eingeschrankt werden mussen und Ruhe gehalten werden muss.

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

3.5 Kann das Klima den Verlauf der Erkrankung beeinflussen?
Soweit wir wissen, kann das Klima den Verlauf der Erkrankung nicht
beeinflussen.

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?

Derzeit gibt es in der Fachliteratur keine Informationen zu diesem
Sachverhalt. In Bezug auf Erwachsene. Allgemein qilt, dass es wie bei
anderen autoinflammatorischen Erkrankungen besser ist, eine
Schwangerschaft zu planen, um die Behandlung aufgrund der
moglichen Nebenwirkungen der Biologika auf das ungeborene Kind im
Voraus anzupassen.
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