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3. KASDIENIS GYVENIMAS

3.1. Kiek liga tesiasi?

Lokali skleroderma progresuoja keletg mety. Paprastai oda nustoja
kietéti po mazdaug 2 mety nuo ligos pradzios. Kartais tai uztrunka 5-6
metus, o kai kurie pakitimai gali iSlikti ir sustabdzius uzdegimo procesg
(odos pigmentacija). Taip pat gali iSrysketi augimo skirtumy tarp
pazeisty ir nepazeisty kuno daliy. Sisteminé forma gali testis visg
gyvenima. Taciau ankstyvas ir tinkamas gydymas gali sutrumpinti ligos
vystymosi laika.

3.2. Ar imanoma visiskai pasveikti?

Vaikai, sergantys lokalia skleroderma, paprastai pasveiksta. Kai kuriais
atvejais net kieta oda suminksteéja ir lieka tik pigmentacijos sutrikimai.
Sergant sistemine ligos forma, visiSkai pasveikti nepavyksta, taciau
imanoma ligos remisija (ligos pozymiy iSnykimas). Zinomi atvejai, kai
liga ilgam aprimsta.

3.3. Ar gali padéti netradiciniai gydymo metodai?

Néra jokiy stebuklingy gydymo metody. Siais laikais siGloma labai daug
netradiciniy gydymo metoduy, ir tai gali suklaidinti pacientus ir jy
Seimas. PrieS pradedant juos taikyti, reikia labai atsakingai viskg
apgalvoti, apsvarstyti galimg naudg, juolab kad daugelis netradiciniy
gydymo bady yra brangus, o jy efektyvumas nejrodytas. Siuos gydymo
metodus rekomenduoja nekvalifikuoti Zzmoneés. Jeigu vis délto
nusprendéte iSbandyti Sj gydyma, pasikonsultuokite su savo gydytoju.
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Kai kurios terapijos gali sgveikauti su gydymu. Gydytojas paprastai
nepriestarauja, jeigu nebus nutraukiamas medikamentinis gydymas.
Paprastai zmoneés, gydantys netradiciniais metodais, reikalauja
nutraukti gydyma vaistais ir iSvalyti organizma. Taciau jeigu liga
kontroliuojama vaistais, nutraukti jy vartojimag gali buti pavojinga.

3.4. Kaip liga gali paveikti vaiko ir jo Seimos kasdieni
gyvenima? Kokie periodiniai tyrimai reikalingi?

Kaip ir bet kuri kita Iétiné liga, skleroderma veikia vaiko ir jo Seimos
kasdienj gyvenimag. Jeigu ligos eiga nesunki (vidaus organai nepazeisti),
vaikas ir jo Seima gali gyventi normaly gyvenimg. Taciau reikéty
nepamirsti, kad vaikas, sergantis skleroderma, kartais gali jaustis
pavarges ir turi retsykiais pakeisti kuno padétj del prastos kraujotakos.
Svarbu reguliariai lankytis pas gydytoja, kad Sis nustatyty ligos
progresg ir pakoreguoty gydymg. Kadangi skleroderma pazeidzia
daugelj gyvybiskai svarbiy organy (plaucius, virSkinimo trakta, inkstus,
Sirdj) bet kurioje ligos stadijoje, reikia daznai tirti ir kontroliuoti Siy
organy veikla. Tik taip galima kuo anksciau diagnozuoti pazeidimg ir
pradeti gydyti.

Taip pat reikia stebéti, ar vaistai sukelia Salutinj poveikj, ir jam atsiradus
koreguoti gydyma.

3.5. Su kokiomis problemomis susiduriama mokykloje?
Vaikams, sergantiems létine liga, labai svarbu testi mokymasi. Keletas
dalyky gali kelti problemy lankant mokyklg, todél labai svarbu
mokytojams paaiskinti vaiko poreikius. Pacientai turi pagal galimybes
lankyti kuno kultiros pamokas. Jeigu liga gerai kontroliuojama vaistais,
neturéty kilti problemy, jeigu vaikas dalyvaus visose veiklose, kuriose
dalyvauja sveiki jo bendraamziai. Mokykla vaikams - kaip darbas
suaugusiesiems: tai vieta, kurioje jie mokosi buti nepriklausomais ir
produktyviais zmonémis. Taigi tévai ir mokytojai turéety stengtis kiek
imanydami, kad sergantis vaikas dalyvauty mokyklos bei popamokinéje
veikloje, kaip kiti sveiki vaikai. Taip jis ne tik gales siekti gery mokslo
rezultaty, bet ir bus priimtas bei vertinamas tiek bendraamziy, tiek
suaugusiyjy.
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3.6. Ar galima sportuoti?

Sportas svarbus kiekvieno vaiko kasdieniame gyvenime. Vienas is
gydymo tiksly yra suteikti galimybe normaliai uzsiimti visomis
veiklomis, kuriomis uzsiima bendraamziai, neisskiriant serganciy vaiky
iS kity. Todél tévams sitloma leisti vaikui uzsiimti norima sporto Saka ir
tiketis, kad atsiradus skausmui ar diskomfortui, vaikai nepersistengs.
Taip psichologiskai skatinamas vaiko savarankiskumas ir gebé&jimas
paciam susitvarkyti su ligos sukeliamais apribojimais.

3.7. Kokia mityba rekomenduojama?

[rodymuy, kad maistas turéty jtakos ligos eigai, néra. Vaikui
rekomenduojama normali subalansuota mityba pagal jo amziu.
Vartojant gliukokortikoidus, reikia vengti persivalgyti, nes Sie vaistai
didina apetita ir vaikas lengvai gali priaugti svorio.

3.8. Ar klimatas turi itakos ligos eigai?
Néra duomeny, kad klimatas galety paveikti ligos eiga.

3.9. Ar galima vaika skiepyti?

Skleroderma sergantys pacientai turety pasikonsultuoti su gydytoju
pries kiekvieng vakcinacijg. Pagal konkrecig ligos eigg gydytojas
nustatys, kuria vakcina ir kada pacientas turi buti skiepijamas.
Nustatyta, kad skiepai nesukelia ligos paumeéjimo ar sunkiy Salutiniy
reiskiniy.

3.10. Seksualinis gyvenimas, néstumas ir kontracepcija
Jokiy seksualinio gyvenimo ar néstumo apribojimy sergant Sia liga
nenustatyta. Svarbu zinoti, kad kai kurie vaistai, skirti sklerodermai
gydyti, gali paveikti vaisiy. Del kontraceptiniy priemoniy ir néstumo
sitloma konsultuotis su gydanciu gydytoju.
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