Information om

barnereumatologiske
sygdomme

e Juvenil Idiopatisk Arthrit

e Systemisk Lupus Erythematosis
Antifosfolipid antistoffer, Neonatal lupus

¢ Juvenil Dermatomyositis

e Sklerodermi

e Juvenil Spondylarthropatier
¢ Kawasaki’'s sygdom

e Henoch-Schgnlein’s purpura
Sjeeldne juvenile primaere vaskulitsygdommePolyarteritis
nodosa, Takayasu, Wegeners granulomatosis, andre
vaskulitsygdomme.

e Gigtfeber og poststreptokok reaktiv arthrit
e Bechet’'s sygdom
e Lyme Arthrit

¢ Smerte Syndromer
Fibromyalgi, Refleksdystrofi, Erythromelalgia, Voksevaerk,
Benign Hypermobilitet syndrom, Forbigdende synovit,
Patellofemorale knaesmerter, Femoral Epifysiolyse,
Osteochondroser, Legg-Calvé-Perthe’s sygdom, Osgood-
Schlatter, Sever’s sygdom, Freiberg’s sygdom,
Scheuermann’s sygdom.

« Recidiverende febrilia pa genetisk baggrund
TRAPS ( TNF Receptor Associeret Periodisk Syndrom), MAPS
(Mevalonate kinase Associeret Periodisk feber Syndrom) ogsa
kaldet HIDS ( Hyper IgD Syndrome), CINCA ( Kronisk
Inflammatorisk Neurologisk Cutan Articulzer Syndrom),
Muckle-Wells Syndrome (MWS) og Familizer Kulde Urticaria
(FCU ), PFAPA ( Periodisk Feber med Aftgs Pharyngit og
Adenit.

o Familieer Middelhavsfeber

¢ Medicinsk Behandling
NSAID ( non-Steroide-Anti-Inflammatoriske droger),
Cyklosporin A, Intravengs Immunglobulin, Corticosteroider
(binyrebarkhormoner), Azathioprine, Cyklofosfamid,
Methotrexate (MTX), Hydroxyklorokin, Salazopyrine,
Colchicine, Anti — TNF praeparater.
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Denne side er resultatet af et samarbejde
mellem PRINTO ( International
barnereumatologisk undersggelses
organisation) og PRES ( Det europaiske
bgrnereumatologiske selskab) gennemfgrt
ved hjeelp af gkonomisk tilskud fra den
Europzxiske Union ( kontrakt nummer
2001CVG4-808).

Printo er et gkonomisk uafhangigt
internationalt netvaerk etableret i 1996
af 14 europaiske lande, der nu omfatter
centre fra 43 lande savel i- som udenfor
EU. Formalet er dels at foretage feelles
analyser af effekt og sikkerhed ved den
medicinske behandling af
bgrnereumatologiske sygdomme, dvs.
bindeveevssygdomme, samt analyser af
livskvalitet og forlgb af sygdommene,
dels koordinere og videregive
resultaterne af disse undersggelser.
Medlemmer af PRINTO er laeger fra
centre, der i forskning og klinik er
engageret i behandling af bgrn med
bindevaevssygdomme.

www.pedlatﬂc-rheumatologv printo.it

PRES er et internationalt videnskabeligt
selskab for sundhedspersonale i Europa,
der beskeaeftiger sig med
bgrnereumatologi ( ikke europaeere kan
vere ikke stemmeberettigede
deltagere). PRES’ formal er udvikle
viden om de bgrnereumatologiske
sygdomme, stimulere forskningen
indenfor omrddet, udbrede viden
gennem videnskabelige mgder og -
publikationer, udvikle retnings linier om
god klinisk praksis, udvikle retningslinier
for undervisning af laeger og det gvrige
sundhedspersonale under uddannelse
indenfor specialet. Derudover medvirker
PRES til koordination af de
bgrnereumatologiske aktiviteter i
Europa, f. eks har PRINTO’s formand
permanent plads i PRES’ bestyrelse
tilsvarende for EULAR’s ( Den
europaiske sammenslutning mod gigt)
bgrnereumatologiske bestyrelses
formand.
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Siden er inddelt i tre sektioner:

I fgrste sektion “ Information kan
patient og foreeldre fa beskrevet det
mest typiske ved de hyppigste
bindevaevssygdomme hos bgrn ( hvad
er det ?, hvad er behandlingen etc.).

I anden sektion ” centre ” er vist de
centre, der behandler bgrn med
bindevaevssygdomme og hvor laegerne
er medlemmer af PRINTO og/eller PRES.
Listen vil Igbende revideres men er ikke
ngdvendigvis komplet.
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I tredje sektion ” familie " findes
adresser pa patient- og
foraeldreforeninger i landet. Disse

foreninger vil altid kunne give gode rad
om dagligdags problemer. Denne liste
vil ligeledes Igbende revideres, men
behgver ligeledes heller ikke veere

komplet. E
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Informationen i denne web side er
indsamlet via en spgrgeskema
undersggelse, foreslaet af PRINTO og
godkendt af PRES og sendt til de
bgrnereumatologiske centre i de 43
lande .
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