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3. ZIVOT SE SLE

3.1 Jak muze nemoc ovlivnit Zivot ditéte a jeho rodiny?

Akutni ¢i zavazné chronické projevy nemoci, spojené s pobytem v
nemocnici ¢i Castymi navstévami |ékare a omezenim oblibenych aktivit
ovliviuji vyznamnym zpUlsobem bézny Zivot pacienta i jeho rodiny. V
tomto obdobi je velmi dilezité, aby dité samo stejné jako ¢lenové
rodiny meéli moznost v dostate¢né mire hovofit o problémech a nalézat
cesty k jejich reseni za pomoci oSetrujiciho zdravotnického tymu.
Jakmile nemoc zacina byt pod kontrolou, zivot se pomalu vraci do
normalnich koleji. V obdobi dospivani, kdy se SLE u déti vyskytuje
nejc¢astéji, se mUze stat dlouhodobym problémem naruseni procesu
osamostatnovani. Vedeni dospivajiciho k porozuméni principim nemoci
a jeho 1éCby spolu s postupnym prijetim odpovédnosti za ni je
podminkou jeho dalSiho nezavislého Zivota. Mira dlouhodobého
ovlivnéni zivota nemoci se liSi podle jejich projevi a zdvaznosti. Vétsina
mladych pacientl s SLE dokaze po zklidnéni nemoci vést prakticky
normalni zivot. Nékdy je dlouhodobym problémem uUnava a nizka
télesna vykonnost, které mohou souviset s mirnou trvajici aktivitou
nemoci, ale také mohou byt dlsledkem predchozi necinnosti. V
takovém pripadé mUze dojit ke zlepseni za pomoci pravidelného
cviCeni. Trvalym omezenim je nutnost vyhybat se slunecnimu zareni
(nebo UV zéreni na diskotékach), které mize vyvolat znovuvzplanuti
nemoci. To znamena zcela se vyhnout cilenému opalovani, ve slunnych
dnech pouzivat ochranné prostredky v podobé odévu a krém@ s
vysokym slunecnim filtrem (UVA, B faktor 50 a vice). Pfes vSechny tyto
faktory by mél byt pacient vSemi moznymi zplsoby podporovan v
béZnych aktivitach, zejména ve spolec¢nosti vrstevnika.
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3.2 Co skola?

Déti a mladistvi s SLE mohou chodit normalné do skoly, s vyjimkou
obdobi zdvaznéjsich vzplanuti nemoci. Pokud neni postizen centralni
nervovy systém, SLE obecné neovliviiuje schopnost ditéte myslet a ucit
se. Skolni vykonnost véak m@ze byt snizena Unavou ¢i zménami nélady.
V pripadé onemocnéni mozku mohou nastat problémy zejména se
soustredénim a paméti, ale i dalSimi vySSimi nervovymi funkcemi. V
takovém pripadé je kromé IéCby zdkladniho onemocnéni treba vytvorit
pro pacienta individuaIni vzdélavaci program.

3.3 Jak je to se sporty?

Cilené omezeni bézné télesné aktivity neni obvykle nutné a neni ani
vhodné. Pravidelné cviCeni v obdobi remise pomaha vybudovat a udrzet
télesnou kondici, nezbytnou k vedeni plnohodnotného Zivota.
Doporucovéana je pravidelna chlze, jizda na kole, plavani. V pripadé
aktivit venku je nutné nezapomenout na ochranu proti slunci odévem a
opalovacim krémem. Neni vhodné sportovat az do upiného vycerpani. V
obdobi vzplanuti SLE je tfeba sportovni aktivity doCasné omezit.

3.4 A co dieta?

Na lupus neexistuje zadna specialni dieta. Jist zdravou, vyvazenou
stravu je vzdycky nejlepsi. Pri [é¢bé kortikosteroidy mize strava s
nizSim obsahem soli pomoci predejit rozvoji vysokého krevniho tlaku
(hypertenze), strava s nizkym obsahem cukrl pak rozvoji cukrovky
(diabetu) a priristku hmotnosti. Dostatecny obsah vapniku a vitaminu D
pomdaha predchazet rozvoiji ridnuti kosti (osteoporézy). Malé a castejsi
davky jidla pomohou predchéazet prejidani. Casto pom@ze nemit doma
jidla, po nichz se tloustne a naopak mit dostatek zeleniny a ovoce.

3.5 Muze podnebi ¢i pocasi ovlivnit prubéh nemoci?

Z podnebnych vlivl méa u SLE jednoznac¢ny vyznam slunec¢ni zareni.
Ultrafialové (UV) paprsky mohou vyvolat tvorbu novych koznich projev(
a hlavné aktivovat celkové onemocnéni. Témto problémUm lze predejit
dUslednym pouzivanim ochranného odévu s dlouhymi rukavy a
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klobouku s Sirokou stfechou za slunec¢nych dnl. VSechny slunci
vystavené c¢asti klze je tfeba nékolikrat denné potrit krémem s
vysokym UVA,B filtrem (faktor 50 a vice). Vhodné je krém pouzit asi 30
minut pred vystavenim klze slunci, aby se mohl dostatecné vstrebat a
mazani opakovat vzdy po koupéni i v pripadé vodé odolnych krémd. Za
slunnych dn@ je nutné krém pouzivat kazdé 3 hodiny. Zejména béhem
|éta je treba chranit se i za podmracenych dnd, protoze ¢ast UV paprski
pronika skrz mraky. Nékterym pacientdm déla potize i UV zéareni,
produkované fluorescencnimi ¢i halogenovymi svétly a pocitacovymi
monitory.V tomto pfipadé je potreba pouzivat na monitor specialni UV
filtry.

3.6 Muze byt dité ockovano?

Nebezpedi infekci je u déti s SLE zvySeno. Proto maji preventivni
opatreni vCetné ockovani velky vyznam. Ockovani podle bézného
oc¢kovaciho kalendare nemize ale byt vzdy dodrzeno. Pacienti s tézkym
aktivnim onemocnénim nemohou byt ockovani. V pripadé 1éCby
glukokortikoidy a jinymi imunitu snizujicimi |Iéky se nepodavaiji zivé
ocCkovaci latky (oCkovani proti pfiusnicim, spalnickam, zardénkam,
peroralni ockovani proti détské obrné a ockovani proti nestovicim).
Zivou vakcinou proti détské obrné by nemél byt oc¢kovan ani Zadny ze
sourozencl, protoze se oslabeny virus mlze prenaset z osoby na osobu.
Ockovani nezivymi vakcinami vcetné ockovani proti chripce je mozno
podat. Vakcina proti pneumokokovi a meningokok@im je dokonce
doporucovana, zejména u pacientl s vysokymi dadvkami kortikosteroid(
a/nebo imnosupresiv. Ockovani proti karcinomu délozniho Cipku, resp.
HPviru, které se provadi u dospivajicih divek a chlapcd, je vhodné.

SLE a jeho I1é¢ba mize ovlivnit tvorbu protildtek po ockovani, proto je
nékdy nutné ockovani déti se SLE opakovat drive / ¢astéji nez u
zdravych déti a pravidelné kontrolovat hladinu protilatek po ockovani.

3.7 Jak je to s pohlavnim Zivotem, téhotenstvim a
antikoncepci?

VétSina Zzen s SLE je schopna otéhotnét a privést na svét zdravé diteé.
Téhotenstvi je tfeba pokud mozno planovat tak, aby k poceti doslo az
dostatec¢né dlouhou dobu po vysazeni 1€k, které mohou poskodit plod.
Nemoc by méla tedy byt dostatecné dlouho pod kontrolou bez 1éCby
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nebo jen s malou davkou glukokortikoidd. V dobé aktivniho onemocnéni
nebo pri uzivani urcitych 1€k mohou byt s pripadnym otéhotnénim
potize, ale v zadném pripadé se nelze spoléhat na zadné z podavanych
|ékC jako na prostredky, které otéhotnéni zabrani. SLE mUze také
pUsobit opakované spontanni potraty, pred¢asny porod a onemocnénf
novorozence, oznacované jako neonatalni lupus (viz apendix 2).
Rizikovym faktorem problémU v téhotenstvi je pritomnost
antifosfolipidovych protilatek (viz apendix 1).

Téhotenstvi mUze zhorsit priznaky SLE nebo vyvolat jeho
znovuvzplanuti. Proto Zzeny s lupusem, které planuji téhotenstvi nebo
otehotni nepldnované, by meély byt sledovany na specializovanych
pracovistich, kde se porodnici zaméruji na problematiku SLE a Uzce
spolupracuji s revmatology.

Obecné plati, Ze jak divky, tak chlapci maji byt v€as pouceni o
problematice téhotenstvi v souvislosti s SLE a nutnosti vhodné
antikoncepce. Nejbezpecnéjsi formou jsou barierové metody, zejména
kondom, v kombinaci se spermicidnimi prostredky. Pripustné je také
zavedeni nitrodélozniho téliska nebo hormonalni antikoncepce na bazi
progesteronu. Hormonalni antikoncepce s obsahem estrogend neni
vhodnd, protoze mUze zvysovat riziko vzplanuti SLE a u vnimavych
jedincl i rozvoje dalSich zavaznych komplikaci (zilnich trombdzy).
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