Twardzina uktadowa

- istotne informacje o chorobie

Diagnoza choroby o nazwie twardzina uktadowa (zwanej dawniej
skleroderma) to wazna informacja, ktéra moze oznaczac¢ koniecznos¢
wprowadzenia zmian w Twoim zyciu. Zrozumienie istoty choroby po-
moze Ci zy¢ z nig na co dzien oraz kontrolowac jej objawy dla lepszego
samopoczucia. Obserwuj swoje ciato, objawy i rozmawiaj o nich ze
swoim lekarzem. Na kolejng wizyte przygotuj liste pytan. Jesli potr-
zebujesz wsparcia, mozesz p6j$¢ na nig z osoba towarzyszaca. Pytaj o
wszystko, nawet jesli niektore watpliwosci wydaja Ci sie mniej wazne.
Najbardziej istotne jest to, aby wiedziec, jak postepowaé, by czuc sie
lepiej i gdzie szuka¢ dodatkowych informacji.



Czym jest twardzina uktadowa?

Twardzina uktadowa, zwana tez czasami
skleroderma (angielski skrét: SSc), jest rzadka,
nieuleczalng choroba autoimmunologiczna,
zaliczang do uktadowych choréb tkanki
tacznej, ktoéra atakuje liczne narzady i ukta-
dy organizmu. Moze powodowac wtdknie-
nie (przypominajace bliznowacenie) skory
i waznych narzadéw wewnetrznych, m.in.
takich jak: ptuca, serce, uktad trawienny
i nerki oraz moze prowadzi¢ do zagrazajacych
zyciu powiktan.

Twardzina wystepuje
4-7 razy czesciej u kobiet
niz u mezczyzn.

Najczesciej ujawnia sie
u 0séb w wieku
od 25 do 55 lat.

Nazwa ,twardzina” okresla grupe choréb,
w tym twardzine miejscowg (zwang morfeg
lub twardzing linijng) i twardzine uktadowa.
Jesli choroba zajmuje narzady wewnetrzne,
a nie tylko skére, nazywana jest twardzing
uktadowa. Objawy choroby s3g réznorodne
i praktycznie mogg dotyczy¢ kazdego narza-
du. Choroby nie da sie catkowicie wyleczyc,
ale mozna tagodzi¢ jej objawy i spowalnia¢
jej rozwoj.

W Polsce na twardzine
uktadowa choruje
6-7 tys. 0os6b.

Przyczyny
wystepowania
twardziny

nie sa znane.

O srodmiazszowej chorobie ptuc
w przebiegu twardziny uktadowej (SSc-1LD)

U co czwartej osoby z rozpoznang twar-
dzing uktadowa w ciggu trzech lat od posta-
wienia diagnozy rozwija sie srodmiazszowa
choroba ptuc, ktéra jest powaznym powi-
ktaniem choroby podstawowej, czyli twar-
dziny uktadowej. W jej przebiegu dochodzi
do uszkodzenia pecherzykéw ptucnych. Pro-
ces ten nazywany jest wtoknieniem, a polega
na zgrubieniu tkanek otaczajacych peche-
rzyki ptucne tak, ze staja sie one stabo prze-
puszczalne dla tlenu i dwutlenku wegla.
Ptuca stajg sie sztywniejsze, co powoduje

uposledzenie ich czynnos$ci. Wymiana
gazowa zachodzaca w ptucach jest coraz
bardziej utrudniona, zatem do krwi osoby
chorej dociera mniej tlenu. Przez to jej orga-
nizm jest stale niedotleniony.

Witdéknienie ptuc

jest wiodaca przyczyna
$mierci chorych na
twardzine uktadowa.




Objawy srodmiazszowej choroby ptuc

We wczesnym rozpoznaniu $rédmigz-
szowej choroby ptuc kluczowa jest czujnosé
pacjenta. Kazda osoba, u ktérej stwierdzono
twardzine uktadowa powinna zwraca¢ uwage
na objawy ze strony uktadu oddechowego,
takie jak: dusznos$¢, zmeczenie, suchy, draz-
niacy kaszel, ktéry nie ustepuje czy zadyszka
podczas wysitku. Aktywnosci, ktére jeszcze
niedawno nie sprawiaty trudnosci, staja
sie dla chorych duzym obcigzeniem. Im wcze-

$niej takie objawy zostang zgtoszone leka-
rzowi, tym szybciej u pacjenta z twardzing
uktadowa rozpoznac¢ mozna zajecie ptuc lub
serca, a chory moze otrzymac odpowiednie
wsparcie.
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Diagnostyka

W przypadku wystapienia niepokojacych
objawow lekarz moze zleci¢ rézne badania
dodatkowe, m.in.: spirometrie, zdjecie rent-
genowskie klatki piersiowej, tomografie kom-
puterowa klatki piersiowej, pulsoksymetrie,
prébe wysitkowg, bronchoskopie, echokardio-
grafie, ultrasonokardiografie, a w niektérych
przypadkach biopsje chirurgiczna ptuc.

O czym warto pamietac?

Osoby z twardzing uktadowa moga miec
rézne kombinacje objawdw swojej choroby.
Wiele z nich mozna skutecznie tagodzic.
Objawy mogg sie réwniez zmienia¢ z czasem,
dlatego tak wazne jest nieustanne obser-
wowanie siebie i regularne wizyty u lekar-
za. Zawsze mow lekarzowi i pielegniarce
o swoich obserwacjach, aby mogli Ci poméc
W najlepszy sposob.

Niezwykle wazne jest catkowite i bez-
wzgledne zaprzestanie palenia tytoniu i pa-
pierosow elektronicznych, a takze zdecy-
dowane unikanie przebywania w pomieszc-
zeniach z dymem papierosowym.

Podstawa efektywnego leczenia obja-
wow i zmian wystepujacych u chorych na
twardzine uktadowa jest dobre wspétdzia-
tanie chorego z zespotem leczacym.



Dotyczy to nie tylko regularnego zazywania
lekéw, ale takze prowadzenia wtasciwego
trybu zycia.

Nie zapominaj o aktywnosci fizycznej -
odpowiednio dobrana pomaga kontrolowa¢
objawy twardziny, takie jak: zmeczenie, bdl
i sztywnos¢ stawow, a takze napiecie psychi-
czne. Podobnie wazna jest dieta zgodna z za-
leceniami, jakie ustyszysz od lekarza. Chcac
zmniejszy¢ poczucie stresu wybierz najlepszy
dla Ciebie sposoéb relaksu - stuchanie muzyki,
gotowanie, spacer, czytanie lub zastosuj inne
metody, ktére dadza Ci ukojenie.

W twardzinie uktadowej wazny jest
nie tylko proces leczenia, ale réwniez Twoje
emocje. Znajdz w swoim otoczeniu osobe,
z ktéra mozesz porozmawiac o chorobie.
Poniewaz choroba wptywa na rézne aspekty
Twojego zycia, przygotuj znajomych i bliskich
na mozliwe trudnosci, ktérym bedziesz sta-
wia¢ czota na co dzien - w pracy i w domu.
Choroba zmienia Twoje zycie, ale wiekszos$¢
chorych moze dalej dobrze funkcjonowa¢
zawodowo, rodzinnie i spotecznie.

Z czasem przyzwyczaisz sie do nowej sytu-
acji. Bedziesz doswiadczaé lepszych i gor-
szych dni. Wtedy dobrze jest wiedzie¢, ze jest
obok Ciebie ktos, kto wesprze Cie w trudnej
chwili. Jesli to mozliwe, dotagcz do spotec-
znosci 0séb chorych na twardzine lub $réd-
migzszowa chorobe ptuc, np. stowarzyszen
pacjentéw. W ich towarzystwie znajdziesz
zrozumienie i wsparcie. W Polsce s3 to:
Grupa chorych na twardzine powstata przy
Stowarzyszeniu Pro Rheumate, Ogélnopol-
skie Stowarzyszenie Mtodych z Zapalnymi
Chorobami Tkanki tacznej “3majmy sie
razem” i Polskie Towarzystwo Wspierania
Chorych na Idiopatyczne Wtdknienie Ptuc -
IPF skupiajace rowniez chorych z chorobami
wtdknieniowymi ptuc w przebiegu twardziny.
Aktywnie dziata tez stowarzyszenie skupia-
jace chorych na twardzine z réznych krajow
Europy, funkcjonujace pod nazwg FESCA
(Federation of European Scleroderma Asso-
ciations).

Jezeli chcesz dowiedzie¢ sie wiecej
na temat twardziny uktadowej oraz $réd-
migzszowej choroby ptuc w przebiegu
twardziny uktadowej zapraszamy na strony
stowarzyszen:

www.twardzina.pl
www.3majmysierazem.pl
www.ipf.org.pl
www.fesca-scleroderma.eu

oraz na strone Kampanii ,Ptuca Polski”:
www.plucapolski.pl.
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