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3. HVERDAGSLIVET

3.1 Hvordan kan sykdommen pavirke barnets og familiens
dagligliv?

Perioden fgr sykdommen er diagnostisert er en krevende tid for barnet
og familien.

Noen barn utvikler kontrakturer som kan skape store hindringer for
vanlige aktiviteter. Det kan ogsa vaere en psykisk belastning & matte
forholde seg til livslang behandling. Pasient- og pargrendeundervisning
kan bidra her.

3.2 Pa skolen

Det er viktig at barnet deltar pa skolen sa mye som mulig. Noe
tilrettelegging kan vaere ngdvendig, s det er viktig & forklare
situasjonen for barnets laerere. Foreldre og leerere ma gjgre hva de kan
for at barnet skal kunne delta pa skolen sa normalt som mulig bade
undervisningsmessig og sosialt med jevnaldrende.

3.3 Fysisk aktivitet og sport

Fysisk aktivitet er en viktig del av hverdagen for alle barn. Et av malene
med behandlingen er at barnet skal kunne leve sd normalt som mulig
sammen med sine jevnaldrende. Barnet kan delta pa fysisk aktivitet
som det selv gnsker, men det kan veere behov for redusert aktivitet og
mer hvile nar sykdommen er i en aktiv fase.
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3.4 Kosthold

Det finnes ikke noe spesielt kostholdsrad i forhold til sykdommen.
Generelt anbefales et sunt, velbalansert kosthold med tilstrekkelige
proteiner, kalsium og vitaminer. Kortikosteroider kan gke appetitten, sa
for de som tar dette ma man passe pa at barnet ikke overspiser.

3.5 Kan klima pavirke sykdommen?
Nei, det kan det ikke.

3.6 Kan barnet vaksineres?
Ja. Ta kontakt med behandlende lege hvis det er aktuelt med levende,
svekkede vaksiner (MMR, BCG, vannkopper, gul feber).

3.7 Seksualliv, prevensjon, graviditet

Det finnes ingen informasjon pa disse omradene nar det gjelder denne
sykdommen. Generelt gjelder, som for andre autoimmune sykdommer,
at graviditet bgr planlagges i samarbeide med behandlende lege, slik at
behandlingen kan tilpasses og mulige skadelige pavirkninger pa
fosteret forhindres.
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