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1. CO TO JEST TWARDZINA

1.1 Co to jest?
Twardzine inaczej nazywa sie sklerodermia. Nazwa pochodzi z greki i
oznacza dostownie ,twardg skore". Skéra staje sie btyszczaca i twarda.
Istniejg dwa typy twardziny: twardzina ograniczona i twardzina
uktadowa.

W przypadku twardziny ograniczonej choroba obejmuje tylko skoére i
tkanke podskérng. Moze zajg¢ oczy i powodowac zapalenie btony
naczyniowej oka, moze tez zajgc stawy i powodowac zapalenie stawdw.
Moze wystepowad w postaci plackowatej lub linijnej.
W przypadku twardziny uktadowej choroba obejmuje nie tylko skére, ale
takze niektére narzagdy wewnetrzne ciata.

1.2 Jak czesto choroba wystepuje?

Twardzina jest rzadka chorobg. Szacujgc czestosc jej wystepowania
nigdy nie przekroczono 3 nowych przypadkéw na 100 000 oséb kazdego
roku. Twardzina ograniczona jest najczestszg postacig tej choroby u
dzieci i dotyka gtéwnie dziewczynki. Posta¢ uktadowa wystepuje
maksymalnie zaledwie u 10% dzieci chorych na twardzine.

1.3 Jakie sa przyczyny choroby?
Twardzina jest chorobg zapalng, jednak przyczyna wystepowania stanu
zapalnego jest jeszcze nieznana. Prawdopodobnie jest to choroba
autoimmunologiczna, co oznacza, ze uktad odpornosciowy dziecka
zwraca sie sam przeciw sobie. Stan zapalny powoduje obrzek, wzrost
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ucieplenia i nadmierng produkcje tkanki wtéknistej (blizny).

1.4 Czy choroba jest dziedziczna?
Jak dotad nie znaleziono dowodéw na genetyczne uwarunkowanie
twardziny, chociaz znanych jest kilka przypadkéw wystepowania tej
choroby rodzinnie.

1.5 Czy chorobie mozna zapobiec?

Medycyna nie zna sposobu zapobiegania tej chorobie. Oznacza to, ze
jako rodzic lub pacjent nie mdgt/mogta Pan(i) zrobi¢ nic, zeby zapobiec
jej wystagpieniu.

1.6 Czy choroba jest zakazna?

Nie. Niektére infekcje mogg powodowac jej wyzwolenie, ale schorzenie
jako takie nie jest zarazliwe, a chorujgce na nig dzieci nie muszg by¢
izolowane od innych.

3.1 Jak dtugo choruje sie na te chorobe? Twardzina ograniczona zwykle
postepuje przez kilka lat. Twardnienie skéry czesto zatrzymuje sie po
kilku latach od poczatku choroby. Czasem moze to zajg¢ do 5-6 lat, a
niektére miejsca moga stac sie bardziej widoczne po wygaszeniu
procesu zapalnego, ze wzgledu na zmiany koloru; moze tez wydawac
sie, ze stan sie pogarsza, z uwagi na nierdbwnomiernyrozwdj zajetychi
wolnych czesci ciata. Twardzina uktadowa jest chorobg przewlekts,
ktéra moze trwac latami. Jednak wczesnie rozpoczete, odpowiednie
leczenie moze skréci¢ czas choroby.

3.2 Czy mozliwe jest catkowite wyleczenie? Dzieci chorujgce na
twardzine ograniczong zwykle wracajg do zdrowia. Po jakims czasie
nawet stwardniata skéra moze zmiekngc i pozostang jedynie obszary z
nadmierng pigmentacjg. Catkowite wyleczenie twardziny uktadowej jest
bardzo mato prawdopodobne, jednak mozliwe jest uzyskanie znaczacej
poprawy, a przynajmniej stabilizacji choroby, co daje dobry komfort
zycia.

3.3 Czy mozna stosowac leczenie niekonwencjonalne lub uzupetniajgce?
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Istnieje wiele uzupetniajgcych i alternatywnych sposobéw leczenia, co
moze dezorientowad pacjentdow i ich rodziny. Nalezy dokfadnie
przemyslec ryzyko i korzysci zwigzane z takimi terapiami, poniewaz
niewiele jest dowoddw na ich skutecznos¢, a mogg pochtaniac wiele
czasu i pieniedzy oraz by¢ obcigzeniem dla dziecka. Jesli chce Pan(i)
uzyskac wiecej informacji o leczeniu uzupetniajgcym i alternatywnym,
prosze porozmawiac o tym z reumatologiem dzieciecym. Niektére
terapie mogg wchodzi¢ w interakcje z konwencjonalnymi lekami.
Wiekszos¢ lekarzy nie bedzie miata nic przeciwko, pod warunkiem ze
pacjent bedzie przestrzegat zalecen lekarskich. Bardzo wazne jest, zeby
nie zaprzestawac przyjmowania przepisanych lekéw. Leki stuza do
kontrolowania choroby - jesli choroba jest nadal aktywna, zaprzestanie
ich przyjmowania moze by¢ bardzo niebezpieczne. Zachecamy do
omoéwienia watpliwosci zwigzanych z lekami z lekarzem Pana(-i)
dziecka.

3.4 Jak choroba moze wptyna¢ na codzienne zycie dziecka i rodziny i
jakie kontrole okresowe sg niezbedne? Jak kazda choroba przewlekta,
twardzina ma wptyw na codzienne zycie dziecka i jego rodziny. Jesli
choroba wystepuje w postaci tagodnej i nie obejmuje gtéwnych
narzadow, dziecko i jego rodzina prowadzg wzglednie normalny tryb
zycia. Nalezy jednak pamietad, ze dzieci z twardzing moga czesto czu¢
sie zmeczone lub by¢ mniej odporne na wysitek i mogg potrzebowad
czestszych zmian pozycji, ze wzgledu na stabsze krazenie. Okresowe
kontrole sg konieczne do oceny postepu choroby i ewentualnej potrzeby
zmian w leczeniu. Poniewaz w trakcie trwania twardziny uktadowe;j
chorobga moga by¢ objete wazne narzgdy wewnetrzne (ptuca, przewéd
pokarmowy, nerki, serce), konieczna jest regularna kontrola
funkcjonowania organdw, zeby wczesnie wykry¢ ewentualne ich
uposledzenie.

Przy stosowaniue pewnyche lekéw, podczas okresowych kontroli
sprawdza sie réwniez ich ewentualne dziatania uboczne.

3.5 Czy dziecko moze chodzi¢ do szkoty? U dzieci cierpigcych na
choroby przewlekte bardzo wazne jest kontynuowanie edukacji. Istnieje
kilka czynnikow, ktére mogg sprawiac problemy w uczestniczeniu w
zajeciach, dlatego wazne jest wyjasnienie niektdérych potrzeb dziecka
nauczycielom. Jesli tylko jest to mozliwe, rodzice powinni uczestniczy¢ w
zajeciach gimnastycznych razem z dzieckiem; rowniez w tym przypadku
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nalezy wzig¢ pod uwage omowione ponizej kwestie dotyczace
uprawiania sportu. Gdy choroba jest dobrze kontrolowana, tak jak
zwykle dzieje sie, gdy pacjenci przyjmujg aktualnie dostepne leki,
dziecko nie powinno miec probleméw z uczestniczeniem we wszystkich
zajeciach, w jakich uczestniczg jego zdrowi rowiesnicy. Szkota dla dzieci
jest tym, czym praca dla dorostych - miejscem, w ktérym uczj sie, jak
by¢ niezaleznymi i twérczymi osobami. Rodzice i nauczyciele powinni
zrobi¢ wszystko co w ich mocy, zeby umozliwi¢ dziecku normalne
uczestniczenie w zajeciach szkolnych, nie tylko po to, by z
powodzeniem kontynuowato nauke, ale réwniez po to, by czuto sie
akceptowane i doceniane przez réwiesnikow i dorostych.

3.6 Czy dziecko moze uprawiac sport? Uprawianie sportu jest bardzo
waznym aspektem zycia codziennego kazdego dziecka. Jednym z celéw
leczenia jest umozliwienie dzieciom prowadzenia jak najbardziej
normalnego zycia i sprawienie, by nie czuty, ze réznig sie od swoich
rowiesnikéw. W zwigzku z tym, ogdélnym zaleceniem jest umozliwienie
pacjentom uprawiania takiego sportu, jaki chca, i zaufanie, ze bedg
potrafity powiedziec¢ ,stop", jesli napotkajg na ograniczenia zwigzane z
bélem lub dyskomfortem. Jest to czes¢ bardziej ogdlnego podejscia,
ktore zaleca zachecanie dzieci, by byty samodzielne i same potrafity
poradzi¢ sobie z ograniczeniami, jakie naktada na nie choroba.

3.7 Czy dieta ma wptyw na przebieg choroby? Nie ma dowoddw na to,
ze dieta wptywa na te chorobe. Zywienie kazdego dziecka powinno by¢
zbilansowane i dostosowane do jego wieku. Dorastajgcym dzieciom
zaleca sie zdrowaq, zbilansowang diete z odpowiednig iloScig biatka,
wapnhnia i witamin. Pacjenci przyjmujacy kortykosteroidy powinni unika¢
przejadania sie - leki te powodujg zwiekszenie apetytu.

3.8 Czy klimat ma wptyw na przebieg choroby? Nie ma dowoddw na to,
ze klimat wptywa na objawy choroby.

3.9 Czy dziecko moze by¢ szczepione? Pacjenci z twardzing przed
przyjeciem jakiejkolwiek szczepionki powinni skonsultowac sie ze swoim
lekarzem. Lekarz zdecyduje, jakie szczepionki mozna podac dziecku, w
zaleznosci od przypadku. Ogdlnie szczepienia nie wydajg sie zwiekszad
aktywnosci choroby i nie powodujg u pacjentéw z twardzing wystgpienia
powaznych dziatan niepozadanych.
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