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3. HVERDAGEN

3.1 Hvordan kan sygdommen pavirke barnets og familiens
daglige liv?

Nar sygdommen er kommer under kontrol kan barnet/den unge
generelt fare et normalt liv. Der er dog visse undtagelser; overdreven
solbadning bgr undgas, da det kan udlgse opblussen af SLE. En SLE-
patient bgr saledes ikke tage til stranden og solbade en hel dag og hgj
solfaktorcreme, faktor 40 eller mere, bgr anvendes. For starre bgrn er
det vigtigt langsomt at fa dem til at tage aktiv del i deres egen sygdom
0og behandling. Barnet og foraeldrene bgr veere opmaerksomme pa
symptomer pa SLE, sa de kan vaere opmarksomme pa evt.
sygdomsopblussen. Symptomer som treethed og initiativigshed kan
vaere til stede i flere maneder efter sygdomsopblussen og kan synes,
som om det aldrig forsvinder. Regelmaessig fysisk aktivitet er vigtigt
bade for at sikre normal vaegt og god kondition samt modvirke
knogleskgrhed.

3.2 Hvad med skolen?

Barnet/den unge med SLE kan og bgr fglge almindelig skolegang,
bortset fra perioder med sveer aktiv sygdom. Hvis ikke der er pavirkning
af centralnervesystemet vil SLE saedvanligvis ikke pavirke barnets
indleeringsevne, mens hvis centralnervesystemet er pavirket, kan der
vaere problemer med indlaering, hukommelse samt hovedpine og
humgrsvingninger. | disse tilfeelde kan der vaere behov for specielle
hensyn herunder aendring i undervisningsplanen. Skolen bgr dog gares
opmaerksom pa,at der kan opsta situationer hvor sygdommen kreever at
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der tages specielle hensyn skal tages, herunder ved smerter i led eller
andre steder i kroppen.

3.3 Hvad med sport?

Normalt er det hverken ngdvendigt eller gnskveerdigt at indskraenke
den fysiske aktivitet. Barnet/den unge bgr nar sygdommen eri ro
opmuntres til regelmaessig fysisk aktivitet, som eksempelvis svgmning
eller cykling, men ekstrem sport bar undgas.Under sygdomsopblussen
bar man holde igen med fysisk aktivitet.Ved fysisk aktivitet udendgrs er
det vigtigt at beskytte huden mod solen,herunder brug af solcreme med
hgj faktor.

3.4 Hvad med dizet?

Der er ikke nogen speciel dieet der kan kurere SLE. Bgrn og unge med
SLE skal have en sund, varieret kost. Hvis der gives binyrebarkhormon
skal man holde lidt igen med salt indgift for at forebygge forhgjet
blodtryk samt for at minimere vaegtggning holde igen med sgde sager.
Derudover vil der under binyrebarkhormonbehandling veere behov for
at supplere med kalk og Dvitamin, da binyrebarkhormon "stjeeler" kalk
fra knoglerne. Der er ikke behov for andet vitamintilskud.

3.5 Kan klimaet influere pa forlgbet af sygdommen?

Det er velkendt at solbadning kan give nye hudsymptomer og ogsa fare
til sygdomsopblussen af SLE. For at undga dette problem, anbefales det
at bruge en creme med meget hgj faktortal pa de steder pa kroppen,
der er udsat for lys. Solcremen bgr pasmgres mindst ¥z time inden man
gar ud i solen og pa en sommerdag gentages hver 3. time. Hvis man
solbader bgr man komme ny creme pa efter en svgmmetur, selvom
cremen er vandfast. Det er ogsa vigtigt at beskytte sig mod solen ved
at have hat pa og trgjer med lange aermer, selv pa dage, hvor det er
skyet, da de ultraviolette straler godt kan traenge igennem skyerne.
Nogle SLE-bgrn/unge kan have problemer med det fluorescerende lys
fra halogenlamper og computere efter at have vaeret udsat for
ultraviolet lys. Et ultraviolet filter kan veere nyttigt.
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3.6 Kan barnet/den unge vaccineres?

Risikoen for infektioner er gget hos SLE patienter og forebyggelse af
infektioner med vaccinationer er derfor ngdvendigt. Men der er visse
undtagelser: Ved sveer aktiv sygdom bgr der ikke vaccineres og ved
behandling med store doser binyrebarkhormon og/eller
immundaempende midler som eks. cyclofosfamid, methotrexat,
cellcept,imurel og biologiske midler ma der ikke vaccineres med
vacciner med levende virus (MFR-vaccine, varicelvaccine og poliovirus
pa sukker). Poliovirus pa sukker bgr ligeledes heller ikke gives til
familiens gvrige medlemmer. HPV vaccinen ma godt gives. Alle
bagrn/unge med SLE bgr derimod vaccineres mod pneumokokvaccineres,
meningokokker og influenza.

Bgrn og unge med SLE kan have brug for hyppigere vaccination end
deres jeevnaldrende, da noget tyder pa at vaccinationer beskytter i
kortere tid hos SLE patienter.

3.7 Hvad med seksualliv, graviditet og foadselskontrol?

SLE patienter kan nyde et normalt sex liv.Men seksual aktive unge i
medicinsk behandling bgr bruge sikker antikonception. Ved gnske om
graviditet bgr det dragftes med den behandlende laege. De fleste kvinder
med SLE kan have en sikker graviditet og fgde et raskt barn,men noget
af medicinen kan pavirke fosteret,sa det idelle tidspunkt for graviditet
vil veere nar sygdommen i lang tid har vaeret i ro med kun lidt
medicinsk behandling. Kvinder med SLE kan have sveert ved at blive
gravide, enten pga. aktiv sygdom eller behandlingen. Ved SLE er der
desvaerre 0gsa en hgjere hyppighed af ufrivillig abort, for tidlig fadsel
og barnet kan fgdes med neonatal lupus (se appendix 2). Kvinder med
fosfolipidantistoffer (se appendix 1) anses for at have hgij risiko for at
have problemer med at gennemfgre graviditeten.

Graviditet i sig selv kan forveerre symptomerne eller lige frem udlgse
opblussen af SLE, derfor bgr alle gravide kvinder med SLE fglges teet af
en obstetriker (fgdselslaege) som kender til risikograviditeter og
samarbejder med reumatolog..

Antikonception ved SLE bar gives efter radgivning fra gynsekolog med
kendskab til SLE. Kondom og pessar er uden bivirkninger. Der findes i
dag forskellige nye typer af spiral- og p-piller, sa ofte vil der kunne
findes et sikkert valg. Fortrydelsespiller der indeholder gstrogen bar
undgas da de kan medfgre risiko for opblussen af sygdommen.
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