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Systemisk Lupus Erythematosus (SLE)

3. DAGLIGT LIV

3.1 Hur kan sjukdomen paverka barnet och familjens dagliga
liv?

Nar barnet med SLE val har paborjat sin behandling sa kan det leva ett
nagorlunda normalt liv. Ett undantag ar att barnet inte far utsattas for
kraftigt solljus da detta kan satta igang eller férvarra SLE. Ett barn med
SLE bér inte vara pa stranden eller sitta i solen vid poolen hela dagen.
Regelbunden smorjning av huden med solkram med solskyddsfaktor 40
eller hogre ar nodvandig. | samband med att barnet blir aldre ar det
viktigt att barnet gradvis fa ta ett storre ansvar for sin sjukdom och sin
medicinering. Barnet och deras foraldrar bor kanna till de
sjukdomssymtom som kan upptrada vid SLE for att kunna kanna igen
ett sjukdomsskov. Vissa symptom som kronisk trétthet och brist pa
energi kan halla i sig i flera manader efter att en sjukdomsattack har
gatt 6ver. Det ar viktigt med regelbunden traning for att uppratthalla en
god kondition och led-muskelstyrka.

3.2 Hur gar det med skolan?

Barn med SLE kan och bo6r narvara i skolan s& mycket som mojligt,
forutom under perioder med hog sjukdomsaktivitet. SLE kan ge svar
trotthet (fatigue) men paverkar vanligtvis inte koncentration och
inlarning om inte det centrala nervsystemet ar engagerat. Nar
sjukdomen engagerar det centrala nervsystemet kan det orsaka
svarigheter med koncentration och minne samt huvudvark och
humorsvangningar. | dessa fall kan en individuell studieplan behova
utformas tillsammans med skolans larare. Barnet bor uppmuntras att
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delta i sa mycket fritidsaktiviteter som sjukdomen tillater. Barnets
larare bor informeras om barnets diagnos sa att barnens aktiviteter i
skolan anpassas till de sjukdomsrelaterade problem som periodvis kan
uppsta, inklusive ledsmarta eller annan smarta som kan paverka
formagan till inlarning.

3.3 Hur gar det med idrott?

Det finns vanligtvis inga begransningar vad galler fysisk aktivitet for
barn med SLE. Regelbunden traning uppmuntras under de perioder da
sjukdomen ar i remission (=inaktiv sjukdom). Promenader, simning och
cykling ar exempel pa aktiviteter som rekommenderas. Daremot bor
tréningen inte vara sa pafrestande att den leder till total utmattning.
Under perioder med skov i sjukdomen bor traningen vara mer
aterhallsam. | samband med aktiviteter utomhus bér barnet skyddas
med klader och solkram med hog solskyddsfaktor. Exponering for
solljus bér undvikas mitt pa dagen.

3.4 Vad har dieten for betydelse?

Det finns ingen speciell kost som botar eller lindrar SLE. Barn med SLE
bér fa en halsosam och balanserad kost. Om de tar kortison sa bor de
ata mat med |ag salthalt for att forhindra hogt blodtryck och mat med
lag sockerhalt for att forebygga diabetes och viktdkning. Dessutom bor
kalk och D-vitamin laggas till for att forebygga benskorhet. Inget annat
vitamintillskott ar vetenskapligt bevisat att hjalpa vid SLE.

3.5 Kan klimatet paverka sjukdomsférloppet?

Det ar valkant att exponering for solljus kan ge nya hudforandringar och
ocksa leda till uppflammande sjukdomsaktivitet vid SLE. For att
forebygga detta rekommenderas solkréam med hog solskyddsfaktor pa
alla utsatta kroppsdelar sa snart barnet vistas utomhus. Kom ihag att
stryka pa solkrémen atminstone 30 minuter innan man gar ut for att ge
kramen mojlighet att tranga in i huden och torka. Under en solig dag
maste solkram strykas pa var tredje timme. En del solkramer &ar
vattensakra, men fornyad applikation efter bad eller simning
rekommenderas. Det ar ocksa viktigt att bara solskyddande klader
sasom bredbrattad hatt och 1dngarmad tréja nar man gar ut i solen,
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aven molniga dagar eftersom UV-stralar |att tranger igenom molnen. En
del barn med SLE upplever problem efter att de har utsatts for UV-ljus
fran fluorescerande ljus, halogenljus eller dataskarmar. UV-filterskydd
kan anvandas for barn som far problem fran sin dataskarm.

3.6 Kan barnet vaccineras?

Risken for infektion ar okad hos barn med SLE och darfor ar det viktigt
att forebygga infektioner med vaccination. Barnet bor folja det ordinarie
vaccinationsprogrammet, men det finns dock nagra fa undantag: Barn
med allvarlig aktiv sjukdom bor inte vaccineras. Barn som behandlas
med immunhammande mediciner och kortison bor inte fa levande
vaccin (t.ex. massling, passjuka och réda hundvaccin, oralt
poliovirusvaccin och vattkoppsvaccin). Pneumokockvaccin,
meningokockvaccin och arligt sasonginfluensavaccin rekommenderas
till barn med SLE som behandlas med hdga doser kortison och/eller
immunhammande mediciner. HPV (humant papillomvirus) vaccin
rekommenderas till ungdomar med SLE.

Observera att barn med SLE kan behova fler vaccinationer an friska
barn eftersom vaccinationsskyddet verkar ha kortare varaktighet vid
SLE.

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

Ungdomar med SLE kan ha ett normalt sexliv. Sexuellt aktiva ungdomar
som star pa vissa immunhammande |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 immunhédmmande |dkemedel kan ge skador pa
fostret. De flesta kvinnor med SLE kan genomga en saker graviditet och
fa ett friskt barn. Det Idmpar sig bast att bli gravid nar sjukdomen har
varit under god kontroll en Iangre tid, sarskilt om sjukdomen har
engagerat njurarna. Kvinnor med SLE kan ha svart for att bli gravida
antingen da sjukdomen &r i en aktiv fas eller pa grund av
medicineringen mot SLE. SLE ar ocksa forknippat med en hogre risk for
missfall, for tidig fodsel och neonatal lupus (neonatal SLE - appendix 2).
Kvinnor med okade halter av antifosfolipidantikroppar (appendix 1)
anses ha okad risk for komplikationer under sin graviditet.

3/4



Graviditeten i sig kan forvarra SLE symtom eller utlosa sjukdomsskov
varfor alla gravida kvinnor med SLE foljs noggrant av en obstetriker
som ar bekant med hogriskgraviditeter (specialistmédravard) i nara
samarbete med en reumatolog.

Den sakraste formen av preventivmedel vid SLE ar barriar-
preventivmedel (kondom eller pessar) och spermieddédande medel. P-
piller innehallande endast gestagen, liksom vissa typer av spiraler kan
anvandas. P-piller som innehaller éstrogen kan 6ka risken for
uppblossande sjukdom hos kvinnor med SLE, men risken ar oerhort liten
med nyare hormonpreparat.
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