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Nadir Gorulen Cocukluk Cagi Birincil Sistemik
Vaskuliti

2016’un turevi

3. GUNLUK HAYAT

3.1 Hastalik cocugun ve ailenin gunluk hayatini nasil etkiler?
Baslangic donemi, cocuk rahatsizken ve henuz teshis konmamisken,
tum aile icin oldukca streslidir.

Hastaligi ve tedavisini anlamak, ebeveynlerin ve cocugun, hos olmayan
teshis ve tedavi yontemleriyle ve sik hastane ziyaretleriyle basa
cikmalarina yardimci olur. Hastalik kontrol altina alindiktan sonra ev ve
okul hayati genellikle normale doner.

3.2 Okul hayati nasil etkilenir?

Hastalik makul sekilde kontrol altina alindiginda, hastalarin mimkdn
olan en kisa zamanda okula déonmeleri desteklenir. Cocugun
durumundan okulu haberdar etmek, cocugun okul durumu
degerlendirilirken bu durumun da hesaba katilmasini saglamak
acisindan onemlidir.

3.3 Spor yapmasini etkiler mi?

Hastalikta remisyon saglandiginda, cocuklar sevdikleri spor
aktivitelerine katilmalari konusunda desteklenir.

Organlarda ve kas, eklem, kemiklerde daha once kullanilan
kortikosteroide bagl islev bozuklugu olasiliginin varligina gore
tavsiyeler degisiklik gbésterebilir.
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3.4 Beslenme nasil olmahlidir?

Beslenmenin hastaligin seyrini ve sonucunu etkiledigine iliskin bir kanit
yoktur. Buylime cagindaki bir cocuk icin yeterli protein, kalsiyum ve
vitaminleri iceren saglikl ve dengeli bir beslenme tavsiye edilir. Bir
hasta kortikosteroid tedavisi gorurken, kortikosteroidlerin yan etkilerini
en aza indirmek icin sekerli, yagl veya tuzlu besinlerin tiketimine,
sinirlama getirilmelidir.

3.5 Iklim, hastaligin seyrini etkiler mi?

iklimin hastaligin seyrini etkiledigine dair veri yoktur. Dolasim
bozuklugu, 6zellikle el ve ayak parmaklarinda vaskulit s6z konusuysa,
soguga maruz kalmak belirtileri daha da koétulestirebilir.

3.6 Enfeksiyon ve asilar hakkinda ne soylenebilir?

Bazi enfeksiyonlarin, bagisiklik sistemini baskilayici ilaclarla tedavi
edilen hastalarda ciddi sonuclari olabilir. Sucicegi veya zonayla temas
durumunda antivirus ilaci almak ve/veya 0zel antiviris immunoglobulini
almak icin hemen doktorunuzla iletisime gecmelisiniz. Standart
enfeksiyon riski, tedavi goren cocuklarda az da olsa daha yuksek
olabilir. Tamamen islevsel bir bagisiklik sistemine sahip bireyleri
etkilemeyen ajanlar ile olagan disi enfeksiyonlar gelistirebilirler.
Antibiyotikler (kotrimoksazol) de bazen bagisikligi baskilanmis kisilerde
Pneumocytis denen bir bakterinin yol actigi bir komplikasyon olan,
hayati tehdit edici bir akciger enfeksiyonunu dnlemek icin uzun sureli
olarak verilir,

Canli asilarin yapilmasi (orn. kabakulak, kizamik, kizamikcik, cocuk felci,
tiberkuloz), bagisiklik sistemini baskilayici ilaclar alan hastalada
ertelenmelidir.

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

Cinsel acidan aktif ergenlerde, kullanilan ilaclarin cogunlugu gelisen
fetUse zarar verebileceginden dogum kontrolli 6nemlidir. Bazi sitotoksik
ilaclarin (baslicasi siklofosfamid) hastanin cocuk sahibi olmasini
(dogurganligini) etkileyecegine dair endiseler mevcuttur. Bu daha cok
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tedavi slresi boyunca alinan ilacin toplam dozuna gdre degisir ve ilacin
cocuklara veya ergenlere ne zaman verildigi ile daha az iliskilidir.
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