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1.KAS IR SKLERODERMIJA?

1.1 Kas tas ir?

Vards sklerodermija celies no grieku valodas un tulkojuma nozime
,Cieta ada". Ada klst spidiga un cieta. 1z3kir divus sklerodermijas
veidus: lokalizeta sklerodermija un sistemiska sklerodermija.
Lokalizetas sklerodermijas gadijuma slimiba skar adu un audus zem tas.
Ta var skart acis un izraisit uveitu, ka ari skart locitavas un izraisit
artritu. Ada var bat plankumaina (morphea) vai paradities ka blivas
joslinas (lineara sklerodermija).

Sistemiska sklerodermija izplatas daudz straujak un var skart ne tikai
adu, bet arl iekséjos organus.

1.2 Cik biezi slimiba sastopama?

Sklerodermija ir reta slimiba. Saslimstiba ar So slimibu ik gadu
neparsniedz 3 jaunus gadijumus uz 100 000 cilveku. Lokalizeta
sklerodermija ir biezak sastopama sklerodermijas forma bérniem un
galvenokart to novéro meiteném. Tikai aptuveni 10% vai vel mazak no
visam sklerodermijas formam bérniem ir sistémiska sklerodermija.

1.3 Kadi ir slimibas celoni?

Sklerodermija ir iekaisuma procesa izraisita slimiba, bet iekaisuma
céloni veél joprojam nav atklati. Ta ir autoimuna slimiba, kas nozimeé
bérna imunsistémas pretdarbibu pret pasa organismu. lekaisums izraisa
pietikumu, temperatlras paaugstinasanos, un tas izraisa parmeérigu
fibrozo audu veidoSanos.
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1.4 Vai slimiba ir iedzimta?
Né, nav pieradits, ka slimibu varétu parmantot genétiski, tacu pastav
dazi zinojumi par slimibas novéroSanu paaudzeés.

1.5 Vai var izvairities no slimibas?

Sis slimibas preventivie pasakumi nav zinami. Tas nozimé, ka bérna
vecaki vai pacients nevar kaut ko darit vairak vai mazak, lai izsargatos
no Sis slimibas.

1.6 Vai ta ir lipiga?
Né. Dazas infekcijas var attistit slimibas saksanos, bet pati slimiba nav
infekcioza un slimos bérnus nav nepieciesams izolét no citiem.

2. SKLERODERMIJAS DAZADIE VEIDI
2.1 Lokalizeta sklerodermija

2.1.1 Ka diagnosticet lokalizetu sklerodermiju?

Adas sabiezésana ir viens no simptomiem. BieZi vien slimibas agrina
stadija sabiezéeto adas rajonu apjoz sarkanas vai purpura krasas joslas.
Ta norada uz radusos iekaisumu ada. Kaukaziesu cilvékiem ada vélakas
stadijas klust bruna un tad balta. Citiem, ta sakuma izskatas ka zilums
un tad klust balta. Diagnozi nosaka péc tipiskam adas parmainam.
Linearas sklerodermijas gadijuma novero gareniskas svitras uz rokam,
kajam vai kermena. Slimiba var skart zemadas audus, ka arl muskulus
un kaulus. Dazkart lineara sklerodermija skar sejas un galvas matainas
dalas adu. Pacientiem, kuriem slimiba skarusi sejas adu vai galvas
mataino dalu, ir paaugstinats uveita risks. Asins analizes parasti ir
normas robezas. Lokalizétas sklerodermijas gadijuma nav novérota
nozimigu iekS€jo organu saslimsana. Biezi vien diagnozes uzstadisanai
izmanto adas biopsiju.

2.1.2 Kada ir lokalizetas sklerodermijas arstesana?
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ArstéSanas meérkis ir péc iespéjas slimibas agrinaka stadija apturét
iekaisumu. Pieejamajiem medikamentiem ir noverota zema efektivitate
uz fibrozajiem audiem, kuri jau ir paspéjusi izveidoties. Fibrozie audi ir
iekaisuma augstaka pakape. ArstéSanas mérkis ir kontrolét iekaisumu
un samazinat fibrozo audu veidosanos. Kad iekaisums ir izarstéts,
kermenis absorbe dalu fibrozo audu un ada atkal var klut mikstaka.
Arstésana varié no bezmedikamentozas lidz kortikosteroidu ,
metotreksata vai citu imunsistému ietekmeéjosSu preparatu
izmantosanas. Pastav pétijumi, kas pierada arstéSanas efektivitati, ka
ari garanté drosibu ilgas terapijas nepiecie$amibas gadijuma. So
terapiju nozime uz uzrauga pediatrs - reimatologs vai pediatrs-
dermatologs.

Daudziem pacientiem iekaisums izzud pats, tacu tas var vilkties vairaku
gadu garuma. Daziem individiem iekaisuma process var ilgt vairakus
gadus, taCu daziem tas var izzust un péc kada laika atkal atkartoties.
lelaistai slimibai var tikt pielietotas organismam agresivakas arstésanas
metodes.

Fizioterapija ir ipasi svariga linearas sklerodermijas gadijuma. Kad bliva
ada parklaj locitavas, svarigi saglabat locitavu kustigumu un izpildit
stiepSanas vingrinajumus, ka ari praktizét dzilo saistaudu masazu, ja tas
nepiecieSams. Ja slimiba ir skarusi vienu kaju, tad kaju garums var
atskirties un izraisit kliboSanu, ka ar1 attistit mugurkaula, gurnu un
celgalu deformaciju. Ortopédiskas zoles ievietoSana 1sakas kajas apavos
kompensé kaju garumu atskiritbu un pasarga no kaju deformacijas
ieSanas, stavésSanas un skriesanas laika. Mitrinosa kréma masaza
slimibas skartajai adai aizkavé adas sacietésanu.

Bojato sejas adu iespéjams nomaskeét, lietojot atbilstosus kosmeétiskos
lidzeklus.

2.1.3 Kada ir lokalizetas sklerodermijas attistiba ilgtermina?
Lokalizétas sklerodermijas progresésana parasti ilgst daZus gadus. Adas
sacietéSana biezi vien beidzas paris gadus péc slimibas sakuma, bet ta
var arn ilgt vairaku gadu garuma. Daleja morphea parasti atstaj tikai
kosmétiskus adas defektus (pigmenta izmainas) un péc daziem gadiem
ada var klut mikstaka un atgriezties tas normalaja stavokli. Dazi
plankumi uz adas var klut redzamaki sejas krasas izmainu del tikai péc
kada laika, pat ja iekaisuma process ir beidzies.

Linearas sklerodermijas sekas uz bérna kermena var izraisit atsevisku
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kermena dalu garumu izmainas, kas radusas muskulu masas
samazinajuma un kaulu augSanas tempa samazinajuma dél. Linearie
ievainojumi var izraisit artritu un ta nearstésanas gadijuma novest lidz
kontrakturam.

2.2 Sistemiska skleroze

2.2.1 Ka tiek diagnosticeta sistemiska skleroze? Kadi ir
slimibas galvenie simptomi?

Sklerodermijas diagnoze galvenokart ir kliniska, pacienta simptomiem
un fizikalai parbaudei ir noteicosa loma diagnozes uzstadisana.
Sklerodermiju nevar diagnosticét péc viena asins ainas izmekléjuma.
Sie izmekl&jumi tiek veikti, lai izslégtu [1dzigu slimibu klGdainu
diagnosticéSanu un noveérotu slimibas aktivitati, noteiktu ne tikai
slimibas skartas adas apjomus, bet ari slimibas skartos organus.
Slimibas agrinas pazimes vérojamas roku un kaju pirkstu adas krasas
izmainas un temperatliras pazeminasanas no augstas uz zemu (Reino
fenomens), ka ari ¢alas pirkstu galos. Ada uz roku un kaju pirkstiem
strauji klGst cietaka un spidigaka. Sie simptomi var tikt novéroti ari uz
deguna adas. Adas sabiezé$ana izplatas un var spécigi skart visu
kermeni. PietukusSie pirksti un sapigas locitavas ir slimibas agrinas
pazimes.

Slimibas laika pacientiem vérojamas adas izmainas, ka piemeram, mazo
asinsvadu paplasSinasanas (teleangiektazija), zemadas tauku slana
(atrofija) un kalcija depozitu samazinasanas zemadas slani
(kalcifikacija). llgstosas skelrodermijas gadijuma var tikt skarti svarigi
iekSéjie organi, tacu tas atkarigs no slimibas pakapes smaguma. lekS&jo
organu regulara parbaude (plausu, zarnu, sirds utt.) ir loti svariga, lai
prognozetu slimibas talako attistibu.

Vairumam bernu slimiba jau agrini skar baribas vadu. Tas var izraisit
dedzinasanas sajutu, kas radusies no kunga skabes noklisanas baribas
vada un rada sarezgijumus édiena norisana. Vélak védera uzpuSanas un
vaja eédiena parstrade var ietekmeét visu gremosanas traktu. Biezi
vérojams, ka slimiba skar plausas, kas savukart nosaka slimibas talako
attistibas gaitu. Arl péec citu organu - sirds un nieru bojajumiem
iespejams prognozéet slimibas gaitu. Pec asins analizem nav iespé&jams
diagnosticet sklerodermiju. Pacientiem ar sistemas sklerodermiju arsts
regulari veic parbaudes, lai noteiktu cik plasi slimiba skarusi organus,
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ka ar1, lai noteiktu vai pacientam vérojama veselibas stavokla
pasliktinasanas vai uzlabosanas.

2.2.2 Kada ir arstesana berniem ar sistemisko sklerozi?
LEmumu par piemérotu arstéSanas veidu pienem pediatrs-reimatologs
ar pieredzi sklerodermijas terapija, konsultejoties ar citiem specialistiem
par specifiskiem citu sistéemu un organu, piemeéram, sirds un nieru
bojajumiem. Arsté$ana izmanto kortikosteroidus , metotreksatu vai
mikofenolatu . Ja slimiba skarusi plausas vai nieres, arstéSana izmanto
ciklofosfamidu . Reino fenomena gadijuma svarigi ir rupéties par
asinsriti un uzturéet kermeni siltumu, tadéjadi pasargajot adu no Culu
rasanas; dazkart asinsvadu dilatacijai nepiecieSama medikamentu
lietoSana. Nepastav tads arstésanas veids, kas butu efektivs visiem
sistémas sklerozes pacientiem. Lai noteiktu visefektigako arstésanas
metodi konkrétam pacientam, nepieciesams lietot medikamentus, kas
palidzéjusi citiem pacientiem, kas sirgst ar sistémisko sklerodermiju. Citi
arstéSanas veidi tiek pétiti un ir ceribas, ka dazu nakamo gadu laika tiks
atklata efektivaka terapija. Smagas saslimSanas gadijumos, ka terapija
var tikt nozimeta autologa kaulu smadzenu transplantacija.

Visu slimibas laiku ir nepiecieSama fizioterapija un biezas adas ipasa
aprupe, lai saglabatu kustibu locitavas un krasu kurvr.

2.2.3 Kada ir sistemiskas sklerodermijas ilgtermina prognoze?
Sistémiska skleroze ir potencials apdraudéjums dzivibai. Skarto iekSéjo
organu smaguma pakapes pacientiem ir atskirigas (sirds, nieru un
plausu) un tam ir noteicosa loma slimibas ilgtermina attistiba. Daziem
pacientiem slimiba var normalizeties uz ilgaku laiku.

3. IKDIENAS DZIVE

3.1 Cik ilgi slimo?

Lokalizéta sklerodermija parasti noris paris gadus. Biezi vien adas
sabiezéSana apstajas paris gadus péc slimibas sakuma. Dazreiz tas
aiznem 5 - 6 gadus un dazi sabiezétas adas plankumi klist pamanamaki
tikai péc tam, kad iekaisuma process izraisijis adas krasas parmainas
vai slimiba izpauzas ka viena kermena dalas neatbilstiba otrai, kuru
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izraisijis nevienadais augSanas temps. Sistémiska skleroze ir ilgstosa
slimiba, kas var ilgt gadiem. Slimibas agrina diagnosticéSana un
atbilstoSa arstéSana var samazinat slimibas ilgumu.

3.2 Vai ir iespejams izarsteties pilniba?

Berni ar lokalizeto sklerodermiju parasti izarstéjas pilniba. Pec kada
laika sabiezeta ada var klut mikstaka un saglabaties tikai vietas, kur to
skarusi hiperpigmentacija. AtveseloSanas no sistémiskas sklerozes ir
vértéjama ka mazak iespé&jama, tacu iespéjams sasniegt nozimigus
uzlabojumus vai vismaz panakt stabilu veselibas stavokli, kas uzlabo
dzives kvalitati.

3.3 Ka ir ar netradicionalo/papildu arstesanu?

Pastav dazadas netradicionalas un alternativés arstésanas terapijas,
kuras var bat mulsinosas pacientiem un vinu gimeném. Pirms to
uzsaksSanas rupigi japadoma par terapijas riskiem un ieguvumiem, jo to
efektivitate ir maz pieradita un ta var dargi maksat gan pazaudéta
laika, gan naudas zina, ka ari ta var but parak smaga bérnam. Ja esat
nolémis arstéties ar netradicionalo jeb alternativo terapiju, parrunajiet
to ar savu pediatru-reimatologu. Dazas no terapijam var atstat iespaidu
uz ierastajiem medikamentiem. Lielaka dala arstu neiebildis, ja
turpinasiet ieverot dotos noradijumus. Loti svarigi ir nepartraukt
izrakstito medikamentu lietoSanu. Medikamentu lietoSana lauj kontrolét
slimibas gaitu un to partraukSana var but loti bistama, ja slimiba
joprojam ir aktiva. Apsvérumus par medikamentu lietoSanu japarruna ar
bérna arstéjoso arstu.

3.4 Ka slimiba ietekme berna un gimenes dzivi, un kada veida
regularas parbaudes ir nepiecieSamas?

Lidzigi ka citas hroniskas slimibas, sklerodermija ietekmé bérna un
gimenes ikdienas dzivi. Ja slimiba ir vieglas pakapes un nav skarti
dzivibai galvenie organi, tad bérna un gimenes ikdienas dzive rit tas
ierasto gaitu. Svarigi atcereties, ka bernam, kas sirgst ar sklerodermiju,
biezak vérojams nogurums vai zemaka noturiba pret nogurumu;
biezaka nepiecieSamiba mainit pozas vajas asinsrites dél. Regularas
parbaudes nepiecieSamas, lai noteiktu slimibas attistibas gaitu un
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vajadzibu pec medikamentu modifikacijas. Sistemiskas sklerozes
gadijuma, slimibas dazados posmos var tikt skarti dzivibai svarigi
iekSéjie organi (plausas, gremosanas trakts, nieres, sirds), tapéc ieksgjo
organu regularas parbaudes ir nepieciesamas slimibas agrinai
diagnosticéSanai un novérsanai.

Lietojot noteiktus medikamentus, to iespejamas blakusparadibas
janovero regularas parbaudes.

3.5 Ka ir ar skolas apmeklejumu?

Bérniem ar hroniskam slimibam ir svarigi turpinat iegut izglitibu. Pastav
dazi faktori, kas var radit problémas ar skolas apmeklésanu, ka arl
skolotajiem savlaicigi jaskaidro par bérna iespéjamajam vajadzibam.
Pacientiem ieteicams aktivi iesaistities sporta nodarbibas, nemot véera
zemak aprakstitos ieteikumus. Ja slimiba tiek regulari parbaudita un
lietoti atbilstoSi medikamenti, tad bérnam navajdzétu rasties
problémam piedalities tajas pasas aktivitatés ka veselajiem
klasesbiedriem. Skola berniem ir tas pats, kas darbs vecakiem. Ta ir
vieta, kur berniem jamacas klut patstavigiem un pilnveidoties ka
personibam. Vecakiem un skolotajiem jadara viss iespéjamais, lai bérns
varétu pilnvertigi piedalities visas skolas aktivitatés ar merki
pilnveidoties ne tikai akadémiski, bet ari, lai iederetos un justos
novertéts gan no klasesbiedru, gan vecaku puses.

3.6 Ka ir ar sportu?

Sports ka ikdienas aktivitate ir |oti nozimigs ikvienam bernam. Viens no
terapijas merkiem ir laut bernam dzivot cik vien iespéjams normalu
dzivi un sniegt parliecibu, ka vins ir tads pats ka paréjie vienaudzi.
Vispareja tendence ir |laut pacientiem nodarboties ar sportu tik daudz,
cik vini paSi vélas un uzticéties, ka sapju vai diskomforta dél nodarbibu
slodze tiks samazinata. Sis I@mums ir balstits uz visparéju psihologiskas
parliecibas sniegSanu bérnam, ka vins pats spé€j tikt gala ar sevi un
ierobezojumiem, kas radusies slimibas rezultata.

3.7 Ka ir ar uzturu?
Nav pieradijumu, kas liecinatu par uztura ietekmi uz slimibu. Bérnam ir
jauznem pilnvértigs, sabalanséts uzturs, kas ir atbilstoss vina/vinas
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vecumam. Veseligs, labi sabalanséts uzturs ar atbilstoSu olbaltumvielu,
kalcija un vitaminu devu ir ieteicams augosiem organismiem.
Pacientiem, kuru arstésana izmanto kortikosteroidus, jaizvairas no
parésanas, jo sie medikamenti palielina apetiti.

3.8 Vai klimats ietekme slimibas gaitu?
Nav noverojumu, kas liecinatu, ka klimats var ietekmét slimibas
izpausmes.

3.9 Vai bernu drikst vakcinet?

Sklerodermijas pacientiem pirms vakcinacijas sanemsanas vienmeér
jakonsultéjas ar arstu, lai izvertetu kuras vakcinas berns drikst sanemt.
Kopuma nav noveérots, ka vakcinacijas saasinatu slimibas gaitu un
atstatu nelabveéligu ietekmi uz sklerodermijas pacientiem.

3.10 Ka ir ar dzimumdzivi, grutniecibu un tas planosanu?
Slimiba neierobezo dzimumdzivi vai grutniecibu. Lietojot
medikamentus, jabut piesardzigiem, jo tie var nelabveéligi ietekmet
augli. leteicams konsultéties ar arstu pirms grutniecibas planosanas un
tas laika.
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