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3. VAIKUTUS JOKAPAIVAISEEN ELAMAAN

3.1 Kauanko tauti kestaa?

Paikallinen skleroderma kestaa tavallisimmin muutaman vuoden. lhon
paksuuntuminen ja kovettuminen pysahtyy tyypillisesti muutaman
vuoden kuluttua taudin puhkeamisesta, mutta voi kestaa 5-6 vuotta.
Osa laiskista saattaa varimuutosten takia muuttua nakyvammaksi
tulehduksen jo parannuttua ja epatasaisesti hidastunut kasvu
oireilevien ja oireettomien kehon osien valilla voi antaa vaikutelman
taudin pahenemisesta. Systeeminen skleroosi on pitkaaikaissairaus,
joka voi kestaa useita vuosia. Ajoissa aloitettu oikea hoito voi kuitenkin
lyhentaa taudin kulkua.

3.2 Voiko siita parantua kokonaan?

Paikallista sklerodermaa sairastavat lapset paranevat yleensa taysin, ja
jonkin ajan kuluttua jopa paksuuntunut ihokin voi pehmeta, jolloin
nakyviin jaavat vain ihon varimuutokset. Systeemisesta skleroosista
paraneminen on huomattavasti epatodennakoisempaa. Hyva
elamanlaatu voidaan kuitenkin saavuttaa parantamalla potilaan tilaa tai
pitamalla se vakaana.

3.3 Onko tautiin olemassa vaihtoehtoisia tai taydentavia
hoitomuotoja?

Tarjolla on lukuisia taydentavia ja vaihtoehtoisia hoitomuotoja, mika
saattaa hammentaa potilaita ja heidan [aheisiaan. Harkitse taydentavan
ja vaihtoehtoisen hoitomuodon mahdollisia hyotyja ja haittoja erittain
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huolellisesti. Tallaisten hoitomuotojen tehosta on varsin vahan tutkittua
nayttoa ja ne saattavat ajallisen ja rahallisen panostuksen lisaksi
kuormittaa lasta. Mikali haluaisit kokeilla vaihtoehtoisia tai taydentavia
hoitomuotoja, keskustele vaihtoehdoista ensin lasten reumalaakarin
kanssa, koska joillakin hoitomuodoilla ja perinteisilla ldakkeilla saattaa
olla yhteisvaikutuksia. Useimmat laakarit eivat vastusta vaihtoehtoisia
hoitoja, jos lasta hoidetaan laakarin ohjeiden mukaisesti. Tarkeinta on,
ettei laakarin maaraamien laakkeiden ottamista lopeteta. Jos taudin
hallinta edellyttaa ladakehoitoa, ldakityksen keskeyttaminen taudin
ollessa viela aktiivivaiheessa voi olla erittain vaarallista. Keskustele
laakehoidosta lasta hoitavan laakarin kanssa.

3.4 Miten tauti vaikuttaa lapsen ja perheen elamaan, ja
minkalaista saannollista seurantaa tarvitaan?

Kuten kaikki krooniset sairaudet, myos skleroderma vaikuttaa lapsen ja
perheen jokapaivaiseen elamaan. Jos kyseessa on taudin lieva muoto,
johon ei liity vakavia sisaelinoireita, lapsen ja perheen elama voi
tavallisesti jatkua lahes normaaliin tapaan. Sklerodermaa sairastava
lapsi saattaa kuitenkin olla tavallista vasyneempi tai uupua tavallista
nopeammin. Lisaksi verenkierron heikkeneminen saattaa pakottaa
lapsen vaihtamaan asentoa usein. Saannodllinen seuranta on tarpeen,
jotta voidaan arvioida taudin etenemista ja muuttaa hoitoa tarvittaessa.
Systeeminen skleroosi saattaa aiheuttaa oireita tarkeissa sisaelimissa
(keuhkot, maha-suolikanava, munuaiset, sydan). Sisaelinten toiminnan
saannollinen seuranta on valttamatonta, jotta mahdolliset vauriot
voidaan todeta varhaisessa vaiheessa.

Eraita laakkeita kaytettaessa on myos seurattava saannollisesti
mahdollisten haittavaikutusten ilmaantumista.

3.5 Vaikuttaako se koulunkayntiin?

On tarkeaaq, etta pitkaaikaissairaat lapset jatkavat koulunkayntia
tavalliseen tapaan. Tietyt tekijat saattavat vaikeuttaa koulunkayntia ja
siksi opettajille taytyy kertoa lapsen mahdollisista erityistarpeista.
Koululiikuntaa koskevat samat rajoitukset kuin muutakin liikuntaa ja
urheiluharrastuksia, mutta paasaantoisesti osallistuminen
lilkuntatunneille on suositeltavaa. Nykyisilla [aakkeilla sairaus saadaan
yleensa hyvin hallintaan. Kun sairaus on hyvin hallinnassa, lapsen
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pitdisi pystya osallistumaan kaikkeen toimintaan muiden mukana.
Koulunkaynti on lapselle tarkeaa monessa mielessa. Koulussa lapsi
itsenaistyy ja kasvaa yhteiskunnan tuottavaksi ja omatoimiseksi
jaseneksi. Vanhempien ja opettajien on tehtava kaikkensa, jotta lapsi
voi osallistua koulun normaaliin toimintaan paitsi opintojen myos
sosiaalisen hyvaksynnan takia.

3.6 Miten tauti vaikuttaa liikuntaan ja urheiluharrastuksiin?
Liilkkuminen on olennainen osa lasten jokapaivaista elamaa. Yksi hoidon
tavoitteista on auttaa lasta elamaan mahdollisimman normaalia elamaa
ja tuntemaan itsensa aivan tavalliseksi lapseksi. Yleisesti suositellaan,
etta lapsen annetaan osallistua itse valitsemiinsa liikuntaharrastuksiin
ja luotetaan siihen, etta lapsi osaa lopettaa, jos liikkkuminen on
kivuliasta tai muuten hankalaa. Liikunnasta paattaminen on yksi alue,
jolla lasta voidaan rohkaista itsenadisyyteen ja siihen, etta han parjaa
sairauden asettamista rajoituksista huolimatta.

3.7 Voiko ruokavaliolla vaikuttaa taudin kulkuun tai hoitoon?
Ruokavalion mahdollisista vaikutuksista ei ole tieteellistd nayttoa.
Paasaantoisesti lapsen tulee noudattaa monipuolista, ikaiselleen
soveltuvaa ruokavaliota. Terveellinen ja monipuolinen ruokavalio
sisaltaa riittavasti valkuaisaineita, kalsiumia ja vitamiineja kasvavan
lapsen tarpeisiin. Kortikosteroidilaakitys saattaa lisata ruokahalua. Jos
lapselle on maaratty kortikosteroideja, ruuan maaraan on syyta
kiinnittaa huomiota.

3.8 Voiko ilmasto vaikuttaa taudinkulkuun?
llmaston vaikutuksesta taudin oireisiin ei ole tieteellista nayttoa.

3.9 Saako lapselle antaa rokotuksia?

Sklerodermaa sairastavien potilaiden kohdalla rokotuksista kannattaa
neuvotella [dakarin kanssa aina etukateen. Laakari paattaa
potilaskohtaisesti, mitka rokotukset lapsella voidaan antaa.
Paasaantoisesti rokotukset eivat nayttaisi pahentavan taudin oireita tai
aiheuttavan vakavia haittavaikutuksia sklerodermapotilaissa.
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3.10 Miten tauti vaikuttaa sukupuolielamaan, raskauteen ja
raskauden ehkaisyyn?

Tauti ei estda normaalia sukupuolielamaa eika raskautta. Laakkeita
kayttavien potilaiden tulisi kuitenkin noudattaa varovaisuutta, silla
laakkeet saattavat aiheuttaa sikiovaurioita. Potilaita kehotetaan
keskustelemaan ehkaisysta ja mahdollisesta raskaudesta laakarin
kanssa.
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