TAJNE LUPUSa Donald Thomas, MD: www.lupusencyclopedia.com 

1. Izbegavajte antibiotike iz grupe sulfonamida (Trimosul i Bactrim); uključite ih u vašu listu alergija. Sulfo antibiotici mogu dovesti do pogoršanja lupusa.

2. Vodite ličnu evidenciju vaših analiza krvi, rezultata biopsije, rendgenskih snimaka, doktorovih izveštaja (posebno onih u vreme postavljanja dijagnoze SLE). Ovo može biti neprocenjivo ako ikada budete morali da promenite lekara u budućnosti.

3. Posećujte redovno reumatologa ili drugog specijalistu za lupus uobičajeno na svaka tri meseca, čak i ako se dobro osćate. Upala bubrega se javlja kod 40% pacijenata sa lupusom i lekari je mogu identifikovati u ranim stadijumima kada ju je lako lečiti. 

4. Uzimajte 81 mg dnevno aspirina ako imate povećan rizik za srčani udar ili šlog ili ste pozitivni na antifosfolipidna antitela (prvo proverite sa svojim doktorom). 

5. Imajte osam sati kvalitetnog sna dnevno (Nabavite preporuke "higijena spavanja" od svog doktora ili skinite sa interneta, ako imate problema sa spavanjem). 

6. Recite vašem doktoru ako se osećate depresivno ili tužno, posebno ako razmišljate da povredite sami sebe. Depresija je čest uzrok bola i umora kod lupusa.  Depresija je nedovoljno dijagnostikovana i nedovoljno lečena kod lupusa. 

7. Ako imate problem sa suvoćom, pitajte svog doktora da li možda imate problem sa Sjogrenovim sindromom. Lečenje ove bolesti je važno i dostupno.  

8. Održavajte pritisak stalno da bude manji od 140/90 mm/Hg; ili manji od 130/80 mm/Hg ako ste imali srčani udar ili šlog ili imate hroničnu bolest bubrega. 

9. Održavajte normalan nivo holesterola (proverite sa vašim lekarom) kako biste smanjili rizik od srčanog udara i šloga. 

10. Ne pušite cigarete. Pušenje uzrokuje da lupus bude više aktivan, smanjuje dejstvo hidroksihlorokvina (plakvenil, kvensil,...), povećava rizik za pojavu srčanog udara i šloga (što je najčešći uzrok smrti kod pacijenata sa lupusom), povećava rizik od raka pluća (koji se pojavljuje češće kod pacijenata sa lupusom), i izaziva lomove kostiju zbog osteoporoze.

11. Ako niste u mogućnosti da sami prestanete da pušite posetite sajt www.smokefree.gov. 

12. Vežbajte redovno. Vežbanje ima brojne prednosti kod lupusa. Ako niste sigurni kako  treba da vežbate bezbedno sa vašom bolešću, pitajte vašeg fizijatra/fiziterapeuta da vas nauči kako da vežbate. 

13. Održavajte normanu telesnu masu. Ako imate problema sa težinom pitajte vašeg doktora za preporuke. 

14. Ako dobijete povišenu temperaturu, pozovite/posetite vašeg izabranog lekara što je pre moguće kako biste bili sigurni da nemate infekciju. 

15. Vakcinišete se protiv gripa svake godine u jesen.  

16. Nabavite vakcine protiv zapaljenja pluća (Pneumovax i Prevnar PCV-13). 

17. Ne preskačite termine za vakcine kako biste sprečili infekcije (informišite se kod doktora)

18. Radite redovne kontrole za rak (npr. rak dojke, rak grlića materice, rak creva, rak prostate, itd.)

19. Razmotrite da primite vakcinu protiv humanog papiloma virusa da biste sprečili rak izazvan humanim papiloma virusom (HPV) ako imate manje od 26 godina. HPV infekcije se pojavljuju češće kod lupusa te je povećan broj obolelih od raka izazvanih HPV kod onih koji imaju lupus. 

20. Uzmite adekvatan kalcijum (pitajte doktora u kolikoj dozi)

21. Ako uzimate bilo koje lekove za sniženje kiseline u želudcu, razmotrite uzimanje kalcijum citrata, koji se bolje apsorbuju nego ostali oblici. 

22. Uzimajte odgovarajući vitamin D. Ako vam nedostaje vitamin D, možda ćete morati da uzimate dodatak vitamina D do kraja života. Vitamin D je važan jer će van pomoći da kontrolišete aktivnost lupusa.

23. Ako uzimate redovno steroide (kao što je pronizon) budite sigurni da uzimate odgovarajuće lekove kako biste sprečili osteoporozu (proverite ovo sa vašim lekarom). 

24. Ako redovno uzimate steroide, razmotrite nošenje medicinske identifikacione narukvice (narukvica na kojoj piše vaša terapija).

25. Uzimajte vašu terapiju redovno. Najčešći uzrok što lupus ne reaguje na terapiju je nedostatak odgovarajućih doza lekova. 

26. Ponesite kompletnu listu lekova ili torbicu sa svim vašim lekovima kad god idete kod lekara Liste lekova su često netačne u ordinacijama lekara.

27. Uzimajte redovno hidroksihlorokvin, kvinakrin ili hlorokvin, ako je prepisan od strane vašeg lekara.

28. Vodite računa da redovno posećujete vašeg lekara radi očnih pregleda zbog uzimanja hidroksihlorokvina. Trebalo bi da sveke godine uradite SD-OCT test (analiza retinalnog tkiva) i VF 10-2 test. Ovi testovi mogu biti zamenjeni testovima mfERG (pregled retine) ili FAF pregledom ako niste u mogućnosti da obavite predhodna dva pregleda. VF 10-2 je mnogo bolji od ostalih testova za ispitivanje vidnog polja (npr. VF 24-2). 

29. Koristite Amslerovu mrežu (mreža vertikalnih i horizontalnih linija koja se koristi za ispitivanje vidnog polja) svakog meseca kada uzimate hidroksihlorokvin ili hlorokvin. Možete je nabaviti u dogovoru sa vašim oftamologom ili skinuti sa sajta www.amslergrid.org. 

30. Koristite zaštitu od sunca svakog dana (čak iako ne izlazite napolje), izbegavajte redovno UV svetlo, koristite Rit Sungurad (sredstvo za pranje veša, nakon kojeg veš blokira više od 96 procenata štetnog UV zračenja) kako biste unapredili zaštitu odeće, razmotrite korišćenje LED sijalica (bez UV zračenja) u vašoj kući. 
31. Izbegavajte lucerku i pelcere mungo pasulja (biljka iz Azije) koji mogu pogoršati vaš lupus. 

32. Imajte izbalansiranu ishranu sa mnoštvom voća i povrća.

33.  Uključite u vašu ishranu ribu, orahe i seme lana koji su bogati omega-3 masnim kiselinama. 

34. Naučite kako da smanjte stres u vašem životu. (Stres može pogoršati vaš lupus)

35.  Ne uzimajte Ehinaceu (dodatak koji se reklamira za lečenje prehlade) jer ona može pogoršati vaš lupus.

36. Razmotrite uzimanje DHEA (dehidroepiandrosterona) da pomognete lupusu ako je on priznat i odobren od strane reumatologa. On može pomoći smanjenju aktivnosti lupusa povećati energiju, pomoći da se smanji doza steroida i pomoći da se poveća gustina kostiju. 

37. Nemojte ostati u drugom stanju dok se ne dogovorite sa reumatologom.

38.  Ako ste pozitivni na antitela anti-SSA ili anti-SSB i ostanete u drugom stanju kažite vašem ginekologu tako da možete pratiti srce fetusa svake nedelje počevši od 16 do 18 nedelje trudnoće. 

39. Ako ste trudni, posetite reumatologa češće kako bi kontrolisao vaš lupus. 

40. Osigurajte se da vaša radna okolina pogoduje vašem lupusu. Ako vam je potrebno prilagođavanje radnog mesta pogledajte sajt www.askjan.org.

41. Nastavite da učite o lupusu; pridružite se udruženju za lupus u vašoj zemlji, kontaktirajte   "Lupus Europe" preko sajta www.lupus-europe.org. Razmotrite čitanje edukativnih knjiga o lupusu za pacijente, kao što je: “Enciklopedija o lupusu: Sveobuhvatni vodič za pacijente i porodice”, od Donald Thomas. ("The Lupus Encyclopedia: A Comprehensive Guidejor Patients and Families" by Donald Thomas, MD.) 

