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Sallsynta Juvenila Primara Systemiska Vaskuliter

3. DAGLIGA LIVET

3.1 Hur paverkar sjukdomen det dagliga livet hos barnets och
dess familj?

Den forsta tiden, nar barnet blivit sjukt och ingen diagnos annu ar
stalld, brukar vara mycket stressig for hela familjen.

Barnet och dess foraldrar brukar ha lattare att hantera frekventa
sjukhusbesok (som ibland kan innefatta obehaglig utredning,
provtagning och behandling) om det finns en férstaelse om sjukdomen
och dess behandling. Nar sjukdomen val ar under kontroll brukar det
dagliga livet kunna aterga till sin vanliga gang.

3.2 Hur gar det med skolan?

Patienten kan ga i skolan sa fort sjukdomen ar relativt val under
kontroll. Det ar viktigt att upplysa skolan om barnets sjukdom sa att
man tar hansyn till den under barnets skolgang.

3.3 Hur gar det med idrott?

Barnen brukar uppmuntras till att utfora sin favoritidrott sa fort
sjukdomen ar i remission.

Vissa restriktioner kan forekomma vid eventuell organskada eller vid
paverkan pa muskler, leder eller skelett som biverkan av
kortisonbehandling.

3.4 Vad har dieten for betydelse?
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Det finns ingen speciell diet som botar eller lindrar vaskulit. Barn med
vaskulit bor fa en halsosam och balanserad kost som innehaller
tillrackligt av aggvita, kalk och vitaminer for ett vaxande barn. Om
barnet tar kortison sa bor det undvika s6t mat, fet mat och mat med
hog salthalt for att minska risken for kortisonbiverkningar.

3.6 Kan klimatet paverka forloppet av sjukdomen?
Klimatet kan inte paverka sjukdomsforloppet vid vaskulit. Om det
foreligger vaskulit i fingrar och tar med paverkad cirkulation kan
symptomen bli samre vid kall vaderlek.

3.6 Vad galler vid infektioner och om vaccinationer?

Vissa infektioner kan vara farligare hos individer som star pa
behandling med immunhammande mediciner. Om barnet exponeras for
vattkoppor eller baltros bor Idkarkontakt tas sa att barnet far
behandling med antiviral medicin och/eller specifikt antiviralt
immunglobulin. Risken for vanliga infektioner ar nagot 6kad och det
finns aven okad risk for att utveckla ovanliga infektioner eftersom
immunforsvaret ar hammat av behandlingen. Ibland ges forebyggande
antibiotika (trimetoprim /sulfametoxazol) for att forhindra infektion av
en svamp som heter Pneumocystis och som kan orsaka allvarlig
lunginflammation hos patienter med nedsatt immunforsvar.

Barn som behandlas med immunhammande mediciner och kortison bor
inte fa levande vaccin (t.ex. méassling, passjuka och réda hund vaccin,
oralt poliovirusvaccin, vaccin mot tuberkulos och vattkoppsvaccin)

3.7 Hur gar det med sexuella relationer, graviditet och
preventivmedel?

Sexuellt aktiva ungdomar som star pa vissa immunhdmmande
lakemedel eller de som har aktiv sjukdom bor anvanda sig av sakra
preventivmedel for att forhindra graviditet. Graviditet bor om mojligt
planeras da vissa blodtrycksmediciner och immunhammande |dkemedel
kan ge skador pa fostret. Det finns farhagor om att vissa cellgifter
(framfor allt cyklofosfamid) kan orsaka senare fertilitet. Risken for
nedsatt fertilitet ar huvudsakligen relaterad till den sammanlagda
dosen av lakemedlet som ges.
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