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3. MINDENNAPI ELETVITEL

3.1 Mennyi ideig tart a betegség?

A lokalizalt szkleroderma lefolyasa altaldban néhany évre korlatozodik.
A bdér keményedése gyakran abbamarad néhany évvel a betegség
kialakulasa utan. Ez néha 5-6 évig is eltarthat, s6t néhany folt még
inkabb lathatéva valhat a gyulladasos folyamat megsziinése utan az
elszinez6dések miatt. A betegség sulyosabbnak is tinhet amiatt, hogy
az érintett és a nem érintett testrészek nem egyforman fejlédnek. A
szisztémas szklerdzis tartds betegség, amely évekig tarthat. Korai
megfelel§ kezeléssel azonban le lehet réviditeni a betegség lefolyasat.

3.2 Lehetséges-e a teljes felépllés?

A lokalizalt szklerodermas gyermekek altaldban feléplilnek a
betegségbdl. Egy bizonyos id6 utdan még a megkeményedett bdr is
felpuhulhat, és esetleg csak a hiperpigmentalt bérfelilet marad tartds.
A szisztémas szklerdzisbodl vald felépilés sokkal kevésbé valdszind, de
jelentds javulas, vagy legalabbis a betegség stabilizdlasa és ezaltal az
életmindség javitasa elérhetd itt is.

3.3 Mi a helyzet a nem konvencionalis (nem szokvanyos),
illetve kiegészité terapiakkal?

Szamos kiegészitd és alternativ terapia létezik, ami 0sszezavarhatja a
betegeket és csalddtagjaikat. Kortltekintéen gondolja at e terapiak
kiprébalasanak kockazatait és eldnyeit, mivel a jétékony hatas nem
kell6en igazolt, és ezek a kezelések megterhel6k lehetnek idében,
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anyagilag és a gyermek szadmara is. Ha kiegészitd vagy alternativ
terapiakat szeretne kiprébalni, beszélje meg ezeket a lehetéségeket a
gyermekreumatoldégussal. Bizonyos terapiak és a hagyomanyos
gyogyszerek kozott kdlcsonhatasok |éphetnek fel. A legtébb orvosnak
nincs ellenvetése abban az esetben, ha tovabbra is kovetik a szakmai
tanacsaikat. Nagyon fontos, hogy nem szabad abbahagyni az orvos altal
felirt gyogyszerek szedését. Amennyiben gydégyszerek sziikségesek a
betegség ellendrzés alatt tartasahoz, nagyon veszélyes lehet hirtelen
ledlini ezekkel, amig a betegség még aktiv. Ha barmilyen aggdalya van a
gyogyszerekkel kapcsolatosan, beszélje meg gyermeke
kezel6orvosaval.

3.4 Hogyan befolyasolhatja a betegség a gyermek és csaladja
mindennapi életét, és milyen rendszeres vizsgalatok
szukségesek?

Mint minden krénikus betegség, a szkleroderma is befolydsolja a
gyermek és csaldadja mindennapi életét. Ha a betegség enyhe, és nem
érinti jelentés mértékben a szerveket, akkor a gyermek és csaladja
normalis életet élhet. Fontos azonban megjegyezni, hogy a
szklerodermas gyermekek gyakran faradtak, faradékonyabbak és
esetleg surin kell testhelyzetet valtaniuk vérkeringési problémak miatt.
Rendszeres vizsgalatok azért kellenek, hogy meg lehessen allapitani a
betegség el6rehaladasat, valamint a kezelés médositasanak
szUkségességét. Mivel a szisztémas szklerézis a lefolyasa kulonbozé
idépontjaiban fontos belsd szerveket (tidd, gyomor-bél traktus, vese,
sziv) érinthet, rendszeresen meg kell vizsgalni a szervek mUikddését az
esetleges karosodas korai kimutatasa érdekében.

Lehetséges mellékhatasaik miatt bizonyos gydgyszerek hasznalatat is
rendszeresen felll kell vizsgalni.

3.5 Mi a helyzet az iskolaval?

Nagyon fontos, hogy a krénikus betegségben szenvedd gyermekek
tanittatasa folytatddjon. Van néhany tényez6, amely gondokat okozhat
az iskolaba jarast illetéen, ezért Iényeges, hogy elmagyarazzuk a
tanaroknak a gyermek esetleges szukségleteit. Amikor csak lehetséges,
a betegek vegyenek részt a testnevelésérakon. Az alabbiakban
ismertetett szempontokat figyelembe kell venni a sportolasnal is. A
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betegség megfelel6 kontrolldlasa utan - ami a jelenlegi gyogyszerekkel
altaldban megoldhaté - a gyermeknek semmilyen problémat nem
okozhat, hogy részt vegyen az 6sszes olyan tevékenységben, amelyben
az egészséges tarsai is. Az iskola a gyermeknek olyan, mint a munka a
felnéttnek: az a hely, ahol megtanulhatja, hogyan legyen 6nalld, tettre
kész egyén. A szil6knek és a pedagdgusoknak minden télUk telhetét
meg kell tennitk annak érdekében, hogy a gyermek szamara lehetévé
tegyék az akadalytalan részvételt az iskolai tevékenységekben, nem
csupan azért, hogy sikeres legyen a tanuldsban, hanem azért is, hogy a
tarsai és a felndttek egyarant elfogadjak és becsiiljék.

3.6 Mi a helyzet a sportolassal?

A sport nélklulézhetetlen eleme a gyermek mindennapi életének. A
terapia egyik célja, hogy a gyermekek amennyire csak lehetséges,
normalis életet éljenek, és ne gondoljak, hogy kulonbéznek tarsaiktol.
Ennek megfelelen az altalanos javaslat az, hogy a betegeknek hagyni
kell, hogy azt a sportot (izzék, amelyet szeretnek, valamint bizni kell
bennlk, hogy abbahagyjak, ha fajdalom vagy kellemetlenség korlatozza
Oket a sportolasban. Ez a dontés egy altaldnosabb nézet része, amely
szerint pszichésen batoritani kell a gyermeket, hogy 6nall6 legyen, és
képes legyen egyedil megbirkdézni a betegségébdl addédéd korlatokkal.

3.7 Milyen étrendet kell kovetni?

Nincs bizonyiték arra vonatkozéan, hogy az étrend befolyasolna a kér
lefolyasat. A gyermeknek azonban altaldanossagban a koranak
megfeleld, kiegyensulyozott étrendet kell kdvetnie. A kelld mennyiséqgu
fehérjében, kalciumban és vitaminokban gazdag, egészséges,
kiegyensulyozott étrend minden, névésben 1évd gyermek szamara
ajanlott. A tulevést kerllnie kell azoknak a betegeknek, akik
kortikoszteroidokat szednek, mivel ezek a gyégyszerek fokozhatjak az
étvagyat.

3.8 Befolyasolhatja-e az éghajlat a betegség lefolyasat?
Nem bizonyitott, hogy az éghajlatnak hatasa lenne a betegség
megnyilvanulasi formaira.
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3.9 Kaphat-e védoéoltast a gyermek?

Szklerodermas betegeknél mindig egyeztetni kell a kezeldorvosukkal,
mieldtt barmilyen véddoltast kapnanak. Az orvosnak kell minden
esetben eldontenie, hogy a gyermek milyen véddoltasokat kaphat.
Altaldban véve a véddboltasok nem fokozzak a betegség aktivitasat, és
nem idéznek el6 sllyos nemkivanatos hatdsokat a szklerodermas
betegeknél.

3.10 Mi a helyzet a nemi élettel, a terhességgel és a
fogamzasgatlassal?

A nemi életet és a terhességet illetden nincsenek korlatozasok a
betegség miatt. A gydgyszeres kezelés alatt allé betegeknek
ugyanakkor kuléndsen eldvigyazatosnak kell lenniik ezeknek a
gyogyszereknek a magzatra kifejtett esetleges hatasai miatt. Tanacsos,
hogy a betegek egyeztessenek kezelGorvosukkal a fogamzasgatlas és a
terhesség kérdésében.
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