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DIRA (Deficiency of Interleukin 1 Receptor
Antagonist)

3. VARDAGEN

3.1 Hur kan sjukdomen paverka barnets och familjens dagliga
liv?

Barnet och familjen stalls infor stora utmaningar och frustration innan
sjukdomen diagnostiseras. Nar diagnosen val stallts och behandling
kunnat inledas sa kan manga barn leva ett ndstan normalt liv. En del
barn drabbas av skelettskador som allvarligt kan stora vardagliga
aktiviteter. De dagliga injektionerna innebar en belastning for barnet
och familjen. Forutom obehagskanslan av sprutan och risken for
smartsamma lokala reaktioner sa kan kraven pa lakemedlets forvaring
stora vardagen framforallt i samband med resor.

Ett annat problem kan vara den psykologiska bordan av livslang
lakemedelsbehandling. Patient- och foraldrautbildningsprogram kan
vara till stor hjalp for drabbade familjer.

3.2 Hur paverkas barnets skolgang?
Skolgangen behover inte paverkas av sjukdomen, forutsatt tidigt insatt
behandling och franvaro av svara komplikationer.

3.3 Hur fungerar det att utova sport?
Skelettskador som uppstatt tidigt i sjukdomsférloppet kan begrénsa
fysiska aktiviteter, annars finns inget behov av ytterligare restriktioner.
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3.4 Hur ska man tanka kring kost?
Det finns inte nagon sarskild diet som kan paverka sjukdomsférloppet.

3.5 Kan klimatet paverka sjukdomsférloppet?
Nej, det kan det inte.

3.6 Kan barnet vaccineras?
Ja, barnet kan vaccineras. Foraldrar ska kontakta barnets behandlande
lakare for stallningstagande till levande forsvagade vaccin.

3.7 Hur kan man ge rad om sexualliv, graviditet,
preventivmedel?

Det ar svart att ge rad eftersom det fér narvarande &r klart om anakinra
ar ett sakert lakemedel for gravida kvinnor. Som en forsiktighetsatgard
bor man undvika anvandning av anakinra under graviditet och for fertila
kvinnor som inte anvander preventivmedel.
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