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3. MINDENNAPI ELETVITEL

3.1 Hogyan befolyasolhatja a betegség a gyermek és csaladja
mindennapi életét?

Amig az SLE-ben szenvedd gyermekek kezelés alatt allnak,
tulajdonképpen normalis életet élhetnek. Az egyetlen kivétel az er6s
napsugarzasnak/ultraibolya fénynek valé kitettség, ami eldidézheti vagy
sulyosbithatja az SLE-t. Az SLE-s gyermek nem téltheti az egész napot a
strandon, és nem ulhet ki napozni a medence mellé. Kbételez6 a napfény
elleni rendszeres védelem legalabb 40-es faktoru szerrel. Fontos, hogy
10 éves koratdl a gyermek egyre nagyobb szerepet vallaljon
gyogyszerei szedésében és az ellatasaval kapcsolatos dontések
meghozatalaban. A gyermekeknek és szuleiknek tisztaban kell lennitk
az SLE tlneteivel azért, hogy id6ben felfedezhessék a betegség
esetleges felldngoldsat. Bizonyos tlinetek, mint példaul a krénikus
faradékonysag és az inditékszegénység a betegség fellangolasat
kovetéen hénapokig is fennallhatnak. A rendszeres testmozgas fontos
az egészséges testsuly megdrzése, valamint a csontok megfelel6
egészségének és a jo6 fizikai allapotnak a fenntartasa érdekében.

3.2 Mi a helyzet az iskolaval?

Az SLE-s gyermek képes iskolaba jarni és ez ajanlott is, kivéve a
betegség sulyosan aktiv periédusait. Ha nincsen kdzponti idegrendszeri
érintettség, az SLE altaldban nem befolyasolja a gyermek gondolkodasi
és tanulasi képességeit. A kozponti idegrendszer érintettsége esetén
olyan nehézségek Iéphetnek fel, mint koncentracié- és emlékezetzavar,
fejfajas és hangulati ingadozasok. llyen esetekben szikség lehet
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véltoztatdsra a gyermek oktatdsaban. Osszességében, a gyermeket
arra kell batoritani, hogy vegyen részt a betegségével
0sszeegyeztethetd, iskolan kivilli tevékenységekben, amennyire az
adott helyzetben ez lehetséges. A tanaroknak ugyanakkor tisztaban kell
lennilk a gyermek SLE betegségével, hogy megfeleld intézkedéseket
tudjanak tenni, amikor a betegséggel kapcsolatosan problémak
merllnek fel, példaul ha a tanulast befolyasol6 fajdalom jelentkezik a
gyermek izileteiben vagy mas testrészeiben.

3.3 Mi a helyzet a sportolassal?

Az altalanos testmozgas korlatozasa altalaban szikségtelen és nem
kivanatos. A gyermeket a betegség nyugalmi idészakaban rendszeres
testmozgasra kell buzditani. A séta, az Uszas, a biciklizés és mas aerob
vagy szabadtéri tevékenységek ajanlottak. A napfény ellen megfelel6
védelmet biztosité ruhazatot kell viselni és magas faktorszamu
fényvédd szert kell hasznélni, illetve szabadtéri tevékenységek ideje
alatt kerilni kell a napfényt, amikor a nap sugarzasa legerésebb. Nem
tanacsos a kifulladasig tarté testmozgas. A betegség felldngolasanak
ideje alatt a testedzést ajanlatos visszafogni.

3.4 Milyen étrendet kell kovetni?

Nincs specidlis étrend, amely gydgyitani tudna az SLE-t. Az SLE-s
gyermekeknek egészséges, kiegyensulyozott étrendet kell kdvetnitk.

Ha kortikoszteroidokat szednek, alacsony sétartalmu ételeket
fogyasszanak, hogy elkerlljék a magas vérnyomast, illetve alacsony
cukortartalmuakat, hogy megel6zzék a cukorbetegség kialakulasat és a
testsllygyarapodast. Ajanlott kalciumot és D-vitamint tartalmazé étrend-
kiegészit6ként fogyasztani a csontritkulds megel6zése érdekében. Mas
vitaminkészitményrél tudomanyosan nem bizonyitottak be, hogy
szedésik hasznos lenne SLE esetén.

3.5 Befolyasolhatja-e az éghajlat a betegség lefolyasat?
Ko6ztudott, hogy a napozas Ujabb bdrelvaltozasokat okozhat, valamint az
SLE aktivitasanak fellangoldasahoz vezethet. Azért, hogy ezt a problémat
megel6zzuk, ajanlott magas faktorszamu fényvédo szert hasznalni a
napsugarzasnak kitett testrészeken, amikor a gyermek a szabadban
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tartézkodik. Nem szabad elfelejteni, hogy a fényvédoét legalabb 30
perccel a kimenetel elétt kell felvinni a bérre, hogy beszivédhasson és
megszaradjon. Egy napsUtéses napon legalabb 3 dranként be kell kenni
a bort fényvédd szerrel. Egyes fényvédd szerek vizalldak, ennek
ellenére flrdés vagy Uszas utdn tanacsos Ujra bekenni a bdrt. Az is
fontos, hogy a nap ellen védé ruhazatot, kiegészitéket - példaul széles
karimdju kalapot és hosszu ujju fels6részt - viseljen a gyermek még a
felhds napokon is, mert az ultraibolya sugarak a felhékon is kénnyedén
athatolnak. Néhany gyermek problémakat tapasztal, miutan ultraibolya
sugarzasnak, fluoreszkald fénynek, halogén lampa fényének vagy
szamitégép-monitor fényének volt kitéve. Erdemes UV-sz(irét
beszerezni, ha a gyermeknek problémai vannak a monitor
hasznalatakor.

3.6 Kaphat-e védoéoltast a gyermek?

A fert6zés kockazata fokozott az SLE-s gyermekeknél, ezért kiilonodsen
fontos a fert6zés megel6zése véddoltasokkal. Amennyiben lehetséges,
a gyermeket a szokasos idérendnek megfelelden kell beoltani. Van
azonban néhany kivétel: a gyermek semmilyen véddoltast nem kaphat
sulyos, aktiv betegség esetén. Immunszuppressziv, nagy dozisu
kortikoszteroid, vagy bioldgiai terdpiaa alatt nem kaphat semmilyen él16
virust tartalmazo vakcinat (pl. kanyard, mumpsz és rubedla elleni oltast,
poliovirus elleni oralis vakcinat és varicella virus elleni oltast). A szajon
at adott, poliovirus ellei véddoltas azon csalddtagok szamara is
ellenjavallt, akik k6z6s haztartasban élnek az immunszuppressziv
terapiaval kezelt gyermekkel. Pneumococcus, meningococcus és
évenkeénti influenza elleni véddoltas javasolt azoknal az SLE-s
gyermekeknél, akik nagy adagban kapnak kortikoszteroidokat és/vagy
immunszuppressziv gyégyszereket. SLE-s serdtlékoru lanyoknak és
filknak ajanlott a HPV elleni véddoltas.

Az SLE-s gyermekeknél gyakrabban lehet sziikséges a véddoltasok
imétlése, mivel az oltasok altal nyujtott védelem rovidebb ideig tart SLE
esetén.

3.7 Mi a helyzet a nemi élettel, a terhességgel és a
fogamzasgatlassal?
A serdul6k egészséges nemi életet élhetnek, de a szexualisan aktiv,
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bizonyos DMARD szerekkel kezelt vagy aktiv betegséggel kiizdd
serdul6knek biztonsagos fogamzasgatlé mddszereket kell alkalmazniuk.
A teherbe esést lehetdleg mindig el6re kell tervezni. Figyelembe kell
venni, hogy egyes vérnyomascsokkent6é gydgyszerek és DMARD-k
karosan befolyasolhatjak a magzat fejl6dését. A legtobb SLE-s nd
biztonsdgosan vallalhat gyermeket, és egészséges babaja szilethet. A
teherbe esés idedlis ideje az, amikor a betegség - kiilébndsen a
veseérintettség - tartésan kontroll alatt van. Az SLE-ben szenved§
néknél a betegség aktivitasa, illetve a gydgyszeres kezelés miatt
probléma lehet a terhesség megtartasaval. A SLE mellett magasabb a
vetélés, a koraszulés és egy velesziletett rendellenesség, az
ugynevezett Ujszulottkori lupusz (2. melléklet) kockazata is. Azoknal a
néknél, akiknél az antifoszfolipid antitestek szintje emelkedett (1.
melléklet), magasabb a veszélyeztetett terhesség kockazata.

Maga a terhesség is sulyosbithatja a tineteket, illetve az SLE
fellangolasat idézheti eld. Ezért minden SLE-s terhes nd allapotat
rendszeresen olyan négydgyasznak kell ellendriznie , aki jaratos a
magas kockazatu terhességek menedzselésében, és szorosan
egyuttm(kodik a reumatolégussal.

A fogamzasgatlas legbiztonsagosabb mddja az SLE-s betegeknél a
mechanikus (Un. "barrier") médszerek (gumi évszer vagy pesszarium)
spermicid (spermadld) szerekkel valé kombinacidja. A csak
progeszteront tartalmazé fogamzasgatlok szintén elfogadottak, ahogy a
meéhen bellli eszk6zok (IUD-k) bizonyos tipusai is. Az 6sztrogéntartalmu
fogamzasgatlo tablettdk fokozhatjak a betegség fellangolasat, bar
vannak Uj lehet6ségek ennek a kockazatnak a csokkentésére.
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