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3. VIDA COTIDIANA

3.1 ¢Cémo puede afectar la enfermedad a la vida cotidiana del
nino y de su familia?

El nifo y su familia se enfrentan a los principales problemas antes de
que se diagnostique la enfermedad. Tras la realizacidon del diagndstico y
la instauracién del tratamiento, muchos nifnos llevan una vida casi
normal. Adn asi, otros muchos deben convivir con deformidades éseas
que pueden interferir de forma significativa con sus actividades
habituales . Las inyecciones diarias pueden ser un problema, no sélo
debido a las molestias, sino también a los requisitos de conservacion de
anakinra ( puede interferir con los viajes ).

Otro problema puede ser la carga psicoldgica del tratamiento de por
vida. Los programas educativos para el paciente y la familia ayudan a
abordar esta cuestion.

3.2 ¢Qué ocurre con la escuela?
No existen restricciones si la enfermedad no ha provocado discapacidad
y estd completamente controlada con las inyecciones de anakinra.

3.3 ¢Qué ocurre con los deportes?

No existen restricciones si la enfermedad no ha provocado discapacidad
y estd completamente controlada con las inyecciones de anakinra,. El
dafo esquelético que se produce en etapas tempranas de la
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enfermedad quizas pueda limitar las actividades fisicas pero no es
necesario aplicar restricciones adicionales.

3.4 éQué ocurre con la dieta?
No existe ninguna dieta especifica.

3.5 ¢Puede influir el clima en la evolucion de la enfermedad?
No.

3.6 ¢Puede vacunarse al nino?
Si. El nino puede vacunarse. Sin embargo, la familia debe contactar con
el médico a cargo en el caso de vacunas con virus vivos atenuados.

3.7 éQué ocurre con la vida sexual, el embarazo y la
anticoncepcion?

En la actualidad, no se sabe con certeza si anakinra es seguro para las
mujeres embarazadas.
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