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3. GUNLUK HAYAT

3.1 Hastalik cocugun ve ailenin gunluk hayatini nasil etkiler?
SLE’li cocuklar tedavi edildikten sonra oldukca normal bir yasam tarzi
surdurebilir. Bunun istisnasi, SLE'yi tetikleyebilmesi veya
kodtulestirebilmesi nedeniyle asiri glines isigina/gece kullplerinde UV
ISIga maruz kalinmasidir. SLE’li cocuk, guin boyu plajda kalmamali,
havuz kenarinda gunes altinda oturmamalidir. Koruma faktoru (SPF) 40
ve ustl gunes kremlerinin sutrekli kullaniimasi gereklidir. On yasindan
itibaren cocuklarin, ilaclarini almak ve kisisel bakimlariyla ilgili tercihler
yapmak konusunda giderek daha fazla sorumluluk Ustlenmesi onemlidir.
Cocuk ve ailenin, olasi bir atagi ayirt edebilmeleri icin SLE'nin
belirtilerinin bilincinde olmalari gerekir. Kronik yorgunluk ve isteksizlik
gibi bazi belirtilerse atak sona erdikten sonra aylarca kalici olabilir.
Saglikh kiloyu korumak, kemik sagligini ve kondisyonu sirdirmek icin
duzenli egzersiz yapmak onemlidir.

3.2 Okul hayati nasil etkilenir?

SLE’li cocuklar siddetli aktif hastalik donemleri disinda okula gidebilirler
ve gitmelidirler. EGer merkezi sinir sistemi tutulumu yoksa, SLE
genellikle cocugun 6grenme ve dusunme yetisini etkilemez. Merkezi
sinir sistemi tutulumunda ise odaklanmakta ve animsamakta gucluk,
bas agrisi ve duygu durum degisiklikleri gibi sorunlar meydana gelebilir.
Bu olgularda, egitim planlarinin dizenlenmesi gerekir. Genel anlamda
cocuk, hastalig! elverdigince, mifredat disi uygun faaliyetlere katilmaya
ozendirilmelidir. Ote yandan 6gretmenler cocugun SLE tanisindan
haberdar olmalidir ki; egitimi etkileyebilecek eklem ve diger vicut
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agrilari dahil SLE ile iliskili sorunlar oldugunda kolayliklar saglanabilsin.

3.3 Spor yapmasini etkiler mi?

Genel aktivite Uzerinde kisitlamalar genellikle gereksizdir ve arzu
edilmez. Hastalik remisyondayken duzenli egzersiz tesvik edilmelidir.
Yuriume, yuzme, bisiklete binme ve diger aerobik veya acik hava
faaliyetleri onerilir. Acik havadaki faaliyetler sirasinda gunesten
koruyucu uygun giysiler, yuksek spektrumlu koruma saglayan gunes
kremleri, ginesin tepede oldugu saatler boyunca gun i1sigina maruz
kalmaktan kacinilmasi tavsiye edilir. Cok yorucu egzersizler yapmaktan
kacinilmahdir. Hastaligin alevienme doneminde egzersiz kisitlanmalidir.

3.4 Beslenme nasil olmahlidir?

SLE'yi tam olarak iyilestirebilecek 6zel bir beslenme yoktur. SLE’
cocuklar saglikli ve dengeli bir beslenme izlemelidir. Kortikosteroid
aliyorlarsa, yuksek tansiyonu onlemek amaciyla az tuzlu, seker
hastaligindan ve kilo alimindan korunmak icinse sekerden fakir
yiyecekler yemeleri gerekir. Ayrica osteoporozu onlemeye yardimci
olmak amaciyla kalsiyum ve D vitamini takviyeleri kullanmalari lazimdir.
Baska herhangi bir vitamin takviyesinin SLE'ye yararli oldugu bilimsel
olarak kanitlanmamistir.

3.5 iklim hastaligin seyrini etkiler mi?

GuUnes 1siIgIna maruziyetin yeni deri lezyonlarinin gelisimine neden
olabilecegi ve SLE'de hastalik aktivitesinin alevienmesine yol
acabilecegi iyi bilinmektedir. Bu sorunu 6nlemek icin cocuk disarida
oldugu slrece yuksek koruyuculugu olan gunes kremlerinin vicudun
aclkta kalan butun bolumlerinde kullanilmasi 6nerilir. GUnes kremini,
cilde nufuz etmesi ve kurumasi icin disari ctkmadan en az 30 dakika
once uygulamay! unutmayiniz. Gunesli bir gunde, gunes kremi her U¢
saatte bir uygulanmalidir. Bazi gunes kremleri suya dayanikhdir fakat
banyodan ve yuzmeden sonra tekrar uygulanmasi onerilir. UV isinlari
bulutlardan kolayca gecebildiginden bulutlu gunlerde bile, disaridayken
genis kenarli sapka ve uzun kollu giysiler gibi gunesten koruyucu
kiyafetler giyilmelidir. Bazi cocuklar floresan lambalar, halojen lambalar
ya da bilgisayar ekranlarindan gelen UV i1sigina maruz kaldiktan sonra
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sorun yasamaktadir. UV filtreli ekranlar, monitor kullanirken sorun
yasayan cocuklar icin yararh olur.

3.6 Cocuk asilanabilir mi?

SLE’li bir cocukta enfeksiyon riski artar ve dolayisiyla enfeksiyonlarin
bagisiklanmayla 6nlenmesi 6zellikle 6nemlidir. MiUmkulnse cocuk,
duzenli asl takvimine uymalidir. Ancak bazi istisnalar mevcuttur:
Siddetli ve aktif hastaligi olan cocuklara hicbir asi yapilmamalidir;
bagisiklik baskilayici tedavi, yuksek dozda kortikosteroid ve biyolojik
ajanlar alan cocuklara genel olarak canli virus asisi (or: kizamik,
kabakulak ve kizamikcik asisi, agizdan cocuk felci asisi ve sucgicegi asisi)
yapilmamahdir. Bagisiklik baskilayici tedavi goren cocukla ayni evde
yasayan aile bireylerinde de agizdan cocuk felci asisi verilmemelidir.
Yuksek dozda kortikosteroid ve/veya bagisiklik baskilayici ilaclar alan
SLE'li cocuklarda pnomokok, meningokok ve yillik grip asilari onerilir.
SLE hastasi erkek ve kiz ergenlerde HPV asilamasi onerilir.

SLE ile birlikte asilarin sagladigi korumanin daha kisa strdigu
gorulmektedir. Bu nedenle SLE'li cocuklarin akranlarindan daha sik
asillanmalari gerekebilir.

3.7 Cinsel yasam, gebelik ve dogum kontrolu hakkinda neler
soylenebilir?

Ergenler saglikh bir cinsel yasam suUrdurebilirler. Ancak cinsel bakimdan
aktif olan ergenlerden bazi DMARD'lar ile tedavi edilenler veya hastaligi
aktif olanlar, gebelik 6nleyici glvenli yontemler kullanmalidir. ideal olan
gebeliklerin daima planli olmasidir. Bazi tansiyon ilaclari ve DMARD'lar
fetUsun gelisimine zarar verebilir. SLE’li kadinlarin cogu, guvenli bir
gebelik gecirip saglikli cocuk sahibi olabilirler. Gebelik icin ideal zaman;
hastaligin, 6zellikle de bdbrek tutulumunun uzun slre iyi kontrol altinda
oldugu zamandir. SLE’li kadinlar hastaligin aktivitesi veya ilac tedavisi
ylzunden gebeligi sirdurmekte guclik cekebilirler. Ayrica SLE dusuk,
erken dogum ve bebekte yeni dogan lupusu olarak bilinen (Ek 2) bir
dogum kusuru acisindan daha yuksek riskle iliskilendirilmistir.
Antifosfolipid antikorlari (Ek 1) yuksek olan kadinlarin, sorunlu hamilelik
acisindan yuksek tehlike altinda oldugu kabul edilir.

Gebeligin kendisi, belirtileri kdtulestirebilir ya da SLE atagini
tetikleyebilir. Bu nedenledir ki ytuksek riskli gebelikler agisindan
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deneyimli ve romatologla yakin calisan bir kadin dogum uzmani SLE’li
gebe kadinlarin timunde siki takip yapmalidir.

SLE hastalari icin en guvenli dogum kontrol sekilleri bariyer yontemler
(prezervatif veya diyafram) ve spermisit ajanlardir. Sadece projesteron
iceren sistemik gebelik 6nleyiciler ve bazi tirde rahim ici araclar (RIA)
da kabul gormektedir. Tehlikeyi en aza indiren yeni secenekler ¢cikmis
olmasina karsin 6strojen iceren dogum kontrol haplari SLE’li kadinlarda
hastalik alevlenme riskini artirabilir.
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