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Sklerodermi

3. DET DAGLIGA LIVET

3.1 Hur lange kommer sjukdomen att vara?

Utvecklingen av lokaliserad sklerodermi brukar paga under ett par ar.
Processen dar huden blir stram och tjock avstannar oftast inom nagra ar
fran sjukdomsdebut, men ibland kan det ta upp till 5-6 ar. En del flackar
blir t.0.m. mer synliga efter att inflammationen Iakt ut p.g.a.
pigmentforandringar. Tillvaxtstorning i drabbade kroppsdelar kan ge
mer bestaende men. Systemisk skleros ar en langdragen sjukdom som
kan pagad under manga ar. Tidig upptackt och tidigt inledd behandling
kan dock forkorta sjukdomen.

3.2 Ar det méjligt att bli helt aterstalld?

Barn med lokaliserad sklerodermi blir ofta vasentligen aterstéallda, med
endast kvarstaende hyperpigmentering av drabbad hud men i svarare
fall paverkas djupt liggande vavnad med paverkad tillvaxt och
rorelseférmaga. Tillfrisknande fran systemisk skleros ar mycket
ovanligt, men tydlig forbattring eller atminstone stabilisering av
sjukdomen kan ofta uppnas vilket mojliggor en god livskvalitet.

3.3 Finns det alternativa behandlingsmojligheter?

Det finns ett stort utbud av alternativa behandlingar, vilket kan vara
forvirrande for barnet och familjen. Man maste noga tanka over for- och
nackdelar med dessa typer av behandlingar. De har liten eller ingen
bevisad effekt pa sjukdomen, och kan bli kostsamma bade vad galler tid
och ekonomi. Om man som foralder vill prova alternativa
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behandlingsformer, bor man diskutera detta med sitt barns
behandlande lakare. En del behandlingar kan interagera med de
lakemedel barnet redan far. De flesta ldkare ar 6ppna for diskussion i
dessa fragor, under férutsattning att de rad som ges foljs. Det &r
mycket viktigt att barn fortsatter med de mediciner som ordinerats. Nar
lakemedel behodvs for att fa sjukdomen under kontroll kan det vara
farligt att avsluta behandling. Diskutera garna funderingar du har
angaende ditt barns ldkemedel med behandlande lakare.

3.4 Hur kan sjukdomen paverka barnets och familjens dagliga
liv? Hur ser uppfoljningen ut?

Liksom vid andra kroniska sjukdomar paverkar sklerodermi det dagliga
livet. Om sjukdomen ar mild, utan paverkan pa inre organ, kan barnet
och familjen leva ett normalt liv. Man ska dock komma ihag att barn
med sklerodermi ofta kan kanna sig trotta och vara mer uttrottbara. De
kan ocksa behova réra sig mer, t.ex. andra stallning ofta pga forsamrad
blodcirkulation. Regelbundna kontroller ar nodvandiga for att bedoma
sjukdomsutvecklingen och ta stallning till om medicinjusteringar
behovs. Eftersom inre organ (hjarta, mag-tarmkanalen, njurar, lungor)
kan bli involverade behovs regelbunden uppfoljning for att tidigt kunna
upptacka eventuell forsamring.

N&r vissa lakemedel anvands behdver man ocksa regelbundet
kontrollera forekomst av biverkningar.

3.5 Kan man ga i skolan?

Det ar av storsta vikt att barn med kroniska sjukdomar kan fortsatta sin
skolgang. Beroende av sjukdomens svarighetsgrad kan det innebara
okad skolfranvaro, och det ar darfor viktigt att barnets sarskilda behov
beskrivs for skolpersonal. Om mojligt bor barn delta |
idrottsundervisning, och samma rad som diskuteras nedan angaende
sport- och fritidsaktiviteter galler i skolidrotten. Nar sjukdomen ar under
forbattrad kontroll ar malet att barnet ska kunna delta i samma slags
aktiviteter som jamnariga barn. Skolan &r fér barn pa vissa satt att
jamstalla med ett arbete for en vuxen med mojlighet till social och
kunskapsmassig utveckling. Foraldrar och larare bor tillsammans gora
allt man kan for att ge barnet mojlighet att delta i skolundervisning, inte
bara for att inhamta kunskap utan ocksa for att framja sociala kontakter
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med kompisar och andra vuxna.

3.6 Kan man utova idrott?

Att leka och/eller idrotta ar en viktig del av barns dagliga aktiviteter. Ett
av behandlingsmalen ar att ge mojlighet att leva ett sa normalt liv som
mojligt, sa att barnet inte upplever sig sjalv som annorlunda jamfoért
med andra. Man rekommenderar darfor att barnet sjalv far bestémma
vilka aktiviteter det vill delta i och att man har fortroende for att barnet
sjalv sager till om det vill sluta, t.ex. pa grund av smarta eller annat
obehag. En rekommendation ar att forsoka ha denna installning ocksa
mer generellt, da det sannolikt hjalper barnet att bli mer sjalvstandigt
och dédrmed kunna hantera de eventuella svarigheter som sjukdomen
kan innebara.

3.7 Spelar det nagon roll vad man ater?

Det finns inga beldgg for att kosten skulle paverka sjukdomen. Rent
allmant bor barnet ata en véalbalanserad kost normal for aldern. En
halsosam kost som innehaller tillrdckliga mangder protein, kalcium och
vitaminer rekommenderas till alla vaxande barn. Kortison kan paverka
aptiten med okad hungerkansla. Om barnet medicinerar med kortison
bor man vara uppmarksam sa att barnet inte ater for mycket av
"onyttig" mat.

3.8 Kan klimatet paverka sjukdomens forlopp?
Det finns inga belagg for att klimatet kan paverka sjukdomens forlopp.

3.9 Kan barnet vaccineras?

Barn med, eller foraldrar till barn med sklerodermi, bor alltid konsultera
sin doktor innan vaccination genomfors. Lakaren kan avgora vilka
vaccin som barnet behodver, och vid vilken tidpunkt. Vid har inga belagg
for att vaccination dkar sjukdomsaktivitet, och inte heller ger nagra
allvarliga biverkningar hos barn med sklerodermi.

3.10 Finns det nagot sarskilt man bor ta hansyn till nar det
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galler sexliv, preventivmedel eller graviditet?

Ingen sarskild hansyn behover tas vad galler sexliv eller graviditet.
Vissa lakemedel kan dock paverka fostret under en graviditet. Man bor
darfor konsultera sin doktor avseende preventivmedel och graviditet.
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