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3. GUNLUK HAYAT

3.1 Hastalik ne kadar surer?

Lokalize sklerodermanin ilerleyisi cogunlukla birkac yilla sinirhdir.
Derinin sertlesmesi genelde hastaligin baslamasindan birkac yil sonra
durur. Bazen bu 5 - 6 yil surebilir ve iltihabi surec sona erdikten sonra
bazi yamalar renk degisikliklerine bagli olarak daha belirgin hale bile
gelebilir ya da etkilenen ve etkilenmeyen vucut bolumlerinde esit
olmayan buyumeden dolayi hastalik daha kotl gorunum alabilir.
Sistemik skleroz ise yillarca surebilen uzun donemli bir hastaliktir.
Ancak erken ve uygun tedavi, hastalik surecini kisaltabilir.

3.2 Tamamen iyilesmek mumkiun mudur?

Lokalize sklerodermali cocuklar cogunlukla iyilesir. Bir noktadan sonra
sert deri bile yumusayabilir ve sadece asiri pigmentli alanlar kalabilir.
Sistemik sklerozun tamamen iyilesmesi daha az olasi olmakla birlikte
kaliteli bir hayat surdurmeye imkan taniyan ciddi ilerlemeler
kaydetmek, en azindan hastaligi kontrol altinda tutmak mumkundur.

3.3 Standart olmayan/tamamlayici tedaviler hakkinda ne
soylenebilir?

Cok sayida butunleyici ve alternatif tedavi bulunmaktadir ve bu durum,
hastalar ve aileleri icin kafa karistirici olabilir. Bu tedavileri denemenin
tehlike ve faydalari dikkatle dustntlmelidir, zira kanitlanmis faydalari
cok azdir ve gerek zaman gerekse cocuga getirdigi yik ve maddi kulfet
bakimindan maliyetli olabilir. Eger butUnleyici ve alternatif tedavileri
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arastirmak istiyorsaniz lutfen bu secenekleri cocuk romatolojisi uzmani
ile gorusun. Bazi tedaviler standart ilac tedavileri ile etkilesime girebilir.
Doktorlarin bayuk kismi, tibbi tavsiyelere uydugunuz surece muhalif
olmayacaktir. Receteli ilaclarinizi almayi birakmamaniz cok onemlidir.
Hastaligi kontrol altina almak icin ilaclarin gerekli oldugu hallerde,
hastalik halen aktif iken bunlari almayi birakmak cok tehlikeli olabilir.
Litfen ilac tedavisiyle ilgili meseleleri, cocugunuzun hekimiyle gorusun.

3.4 Hastalik, cocugun ve ailenin gunluk hayatini ne sekilde
etkileyebilir ve hangi tur duzenli kontroller gereklidir?

Her kronik hastalik gibi, skleroderma da ¢cocugun ve ailenin gunluk
hayatini etkiler. Eger hastalik, 6nemli bir organ tutulumu olmaksizin
hafif derecede ise cocuk ve ailesi genel olarak normal bir hayat
surdarur. Ancak sklerodermali cocuklarin sik sik yorgun
hissedebilecegini veya yorgunluga daha az direncli olabilecegini ve
dolasimlarinin zayif olmasi nedeniyle sik sik bulunduklari pozisyonu
degistirme ihtiyaci duyabileceklerini unutmamak 6nemlidir. Hastaligin
ilerlemesini ve tedavide degisiklikler yapilmasi ihtiyacini
degerlendirmek Uzere periyodik kontroller gereklidir. Sistemik sklerozun
seyri boyunca farkli zamanlarda 6nemli ic organ (akcigerler, sindirim
kanali, bobrekler, kalp) tutulumlari olabileceginden 6turu olasi
bozuklugun erken tespiti icin organ islevinin dtzenli olarak
degerlendirilmesi gerekir.

Bazi ilaclar kullanildiginda olasi yan etkileri, periyodik kontrollerle takip
edilmelidir.

3.5 Okul hayati nasil etkilenir?

Kronik hastaliklari olan cocuklarda egitime devam etmek esastir. Okula
devamda sorunlara yol acabilecek birkac etmen vardir ve bu sebeple,
cocugun olasi ihtiyaclarini 6gretmenlere aciklamak 6nemlidir. Hasta
mumkun oldugunca beden derslerine katilmahdir; bu durumda, asagida
sporla ilgili olarak belirtilenler ile ayni hususlar dikkate alinmalidir.
Hastalik iyice kontrol altina alindiktan sonra, ki hali hazirda mevcut
ilaclarin kullaniimasiyla genel durum budur, cocugun saglikli
akranlarinin katildigi faaliyetlerin timune katilmakta bir sorunu
olmamaktadir. Yetiskinler icin is neyse cocuklar icin de okul odur;
cocuklarin bagimsiz ve dretken bireyler olmayi 6grendigi yerdir.
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Cocugun yalniz akademik basari elde etmesi icin degil ayni zamanda
yasitlari ve yetiskinler tarafindan kabul ve takdir gormesi amaciyla
normal bir sekilde okul faaliyetlerine katilmasi icin aileler ve
ogretmenler ellerinden geleni yapmaldir.

3.6 Spor yapmasini etkiler mi?

Spor yapmak her cocugun gunlik hayatinin vazgecilmez bir parcasidir.
Tedavinin amaclarindan biri de cocuklarin mimkuin oldugunca normal
bir yasam surmelerine ve kendilerini yasitlarindan farkli géormemelerine
olanak tanimaktir. Bu nedenle, genel tavsiye, agri veya rahatsizliktan
kaynaklanan sinirlamalar olursa duracaklarindan emin olmak kaydiyla
hastalarin istedikleri spor faaliyetlerine katilmasina izin vermektir. Bu
tercih, cocuga, hastaligin getirdigi sinirlamalarla kendi kendine basa
cikabilmesini ve kendini idare edebilmesini psikolojik olarak tesvik etme
egiliminde olan genel yaklasimin bir parcasidir.

3.7 Beslenme nasil olmahidir?

Beslenmenin hastaligi etkiledigine iliskin bir kanit yoktur. Genel
anlamda, cocugun yasina uygun, dengeli ve normal bir beslenme
surdlirmesi gerekir. Buyume cagindaki bir cocuk icin yeterli protein,
kalsiyum ve vitaminleri iceren saglikli ve dengeli bir beslenme tavsiye
edilir. Kortikosteroidler istahi actigi icin bu ilaclarn kullanan hastalar asiri
yemekten kacinmahdir.

3.8 iklim hastaligin seyrini etkiler mi?
iklimin hastaligin ortaya cikis sekillerini etkileyebilecegine dair bir kanit
yoktur.

3.9 Cocuk asilanabilir mi?

Herhangi bir turde asi yaptirmadan once sklerodermali hastalar
hekimlerine danismalidir. Hekim, vaka bazinda degerlendirerek cocugun
hangi asilar yaptirabilecegine karar verecektir. Genel olarak asilar,
hastalik aktivitesini artiriyor ve skleroderma hastalarinda ciddi
istenmeyen olaylara yol aciyor gibi gorunmemektedir.
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3.10 Cinsel yasam, gebelik ve dogum kontrolu hakkinda neler
soylenebilir?

Hastalik sebebiyle cinsel aktivite veya gebelikte bir kisitlama
bulunmamaktadir. Yine de bu ilaclari alan hastalar, bunlarin fetus
uzerindeki olasi etkileri hakkinda daima cok dikkatli olmalidir. Hastalara
dogum kontroll ve gebelik hakkinda hekimlerine danismalari tavsiye
edilir.
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