
 

               
https://printo.it/pediatric-rheumatology/TW/intro

CANDLE症候群 
第？版本

 3.日常生活 

 3.1本病是否會影響病童及其家人的日常生活？ 
在本病確診之前，病童及其家人會面臨很多難題。
一些病童可能有骨骼畸形，影響其日常活動。每天注射anakinra也是一個負擔，不僅病童會感到不適，而且其儲存和攜帶也是一個
問題。
另外，終生治療會給病童及其家人帶來心理負擔，因此對病人和家長的衛教至關重要。

 5.2關於學校？ 
對於慢性疾病的病童來說，重返校園非常重要。父母和老師應盡可能地鼓勵病童參與學校的正常活動，這樣不僅可以幫助其提高學習成績
，也可以讓同齡人和成年人接受他們。勝任未來職業對年輕患者至關重要，這也是全球慢性病人治療的目標之一。

 3.3關於運動？ 
運動是所有兒童日常生活的重要部分。治療的目標之一就是能讓病童盡可能地恢復日常生活，讓他們融入同齡人的生活。因此，病童可以
參加各種活動，但在疾病急性期，應該限制部分體育活動，注意休息。

 3.4關於飲食？ 
本病沒有特殊的飲食要求。

 3.5氣候是否會影響本病的病程？ 
氣候不會影響本病的病程。

 3.6病童可以接種疫苗嗎？ 
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本病病童是可以接種疫苗的，然而在接種減毒活疫苗前應與醫生協商。

 3.7關於性生活、懷孕和節育？ 
目前為止，沒有關於這方面的病例報導。一般來說，和其他自發炎症性疾病相似，為了適應治療最好提前計劃生育，以免生物製劑對胎兒
造成損害。
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