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Egenvard av systemisk skleros, sklerodermi

Syftet med den har guiden ar att ge dig information om symtomen vid systemisk skleros,
sklerodermi och véagleda dig att hitta lampliga egenvardsmetoder for att lindra symtomen och
uppratthalla din funktionsférmaga.

Systemisk skleros, sklerodermi som sjukdom

Systemisk skleros ar en séllsynt autoimmun sjukdom som hor till gruppen reumatismsjukdomar.
Till foljd av inflammation férhardnas bindvavnaden och bildar arr och huden véxer fast i sitt
underlag. Foérandringar i hud och bindvavnad kan férsamra din funktionsférmaga.

Sklerodermi (sklero = hard, derma = hud) ar den lindrigaste sjukdomsformen, varvid
forandringarna i bindvavnaden begransas endast till huden. Lokal sklerodermi som begréansas
till huden kallas for Morfea. Systemisk skleros delas in i begransad och generaliserad form.
For den begransade sjukdomsformen anvands benamningen CREST-syndrom. | den
generaliserade formen kan det férutom i huden forekomma forandringar i mer omfattande grad
ocksa i de inre organen. Symtomen ar individuella.

Forhardnad hud begransar ofta ledernas rorlighet, orsakar felstallningar i lederna, férsvagar
kanseln i huden och orsakar smarta samt gor en mottaglig for hudskador. Férhardnad hud i
ansiktet begransar ofta 6ppnandet av munnen. Hudférandringar pa handerna begransar
anvandningen av handerna.

Raynauds syndrom, dvs. vita fingrar, ar en rubbning i fingrarnas och tarnas blodcirkulation,
som orsakas av blodkarlsférandringar. | kallt eller svalt blir en eller flera fingrar eller tar vita eller
bla da blodkarlen drar ihop sig ovanligt kraftigt. Det kan férekomma symtom ocksa i ndsan och
oronen. Nar fingrarna eller tarna fryser uppstar det ofta domning, stickning eller klumpighet och
nar de blir varma daremot hard smarta.

Smarta i lederna, senorna, musklerna och slemhinnorna forekommer som typiska
inflammationssymtom orsakade av hud- och bindvavnadsforandringarna samt
rorelsebegransningarna. Muskelsvaghet kan ofta forekomma redan i ett tidigt skede av
sjukdomen.

Utmattning, trotthet och sémnsvarigheter gor det svarare att orka i vardagen och arbetet.

Av forandringarna i de inre organen foérsvagar fibrotisering i lungorna syresattningen.
Arrbildning i matstrupens vagg gor det svarare att svalja maten. Till fljd av rubbning i



kalciumamnesomsattningen kan det under huden samlas kalk, som bildar harda och
smartsamma kndlar. Det kan forekomma telangiektasier, dvs. dilaterade blodkarl i huden.
Fortatning i tarmvaggen och slemhinnorna kan orsaka rubbningar i tarmfunktionen och
intimbesvar.

Skydd mot kyla och varmebehandling

Skydda hénderna och fotterna mot kyla i synnerhet nar du vistas utomhus vid kallt vader.
Valj t.ex. skinnhandskar, yllevantar, neopren-handskar, yllesockor, varma skoinlagg och
tjockbottnade skor med varmt foder. En bra kombination av handskar kunde vara yllehandskar
under och pashandskar av lader utanpa. Handskar av pasmodell &r varmare an fingerhandskar.

Valj att kla dig i lager, anvand manga tunna lager. Undvik spéanda klader. En stor del av
kroppsvarmen avdunstar via huvudet, kom alltsd ihdg mossan. Tank ocksa pa nasan och
oronen vid kallt vader.

Ta i beaktande luftkonditioneringens inverkan inomhus, sasom i matbutiken och i bilen. Ha
med dig tillrackligt med klader och handskar. Undvik stora temperaturférandringar. Varm upp
bilen till lAmplig temperatur innan du ger dig ivag. Det I6nar sig att ha extra handskar och sockor
i reserv i bilen. Nar du tar kalla saker ur frysen eller kylen kan du anvanda handskar. Undvik att
halla kalla foremal i handerna. Istéallet for kallt vatten kan du anvanda varmt vatten till exempel
nar du tvattar rotfrukter.

Kanslan av frusenhet och aterhamtningsskedet efter ett Raynauds anfall kan du underlatta
nagot bl.a. med hjalp av en varm havrepase eller genom att dricka nagot varmt. Anvand inte
hett. Vid behov kan du anvanda vantar och yllesockor nar du sover.

Med varmeprodukter kan du lattare halla dig varm nar du vistas utomhus. Varmepasar finns
bade som engangsvarianter och flergangsversioner. Du kan ha dem t.ex. i fickan, handskarna
eller skorna. De finns att kbpa t.ex. i varuhus och idrottsaffarer. Specialprodukter, sdsom Back
on Track-produkter fungerar genom att aterreflektera kroppens egen varme och darmed 6ka
blodcirkulationen. Handskar och sockor samt skoinlagg som varms upp med batterier kan kdpas
i specialaffarer. Halsovarden ordnar enligt behovbedémning hjalpmedelstjanster for medicinsk
rehabilitering.

Hudvard

Det ar viktigt att skydda huden och att behandla dven sma hudskador. Det l6nar sig att anvanda
skyddshandskar till exempel nar du stadar och gor tradgardsarbete sa att du forebygger att
huden pa handerna gar sénder och att den torkar. Vid tradgardsarbete kan det vara nodvandigt
att skydda huden pa underbenen och armarna.

Det ar bra att anvanda hudkramer for att férebygga att huden torkar. Med varmebehandling,
sasom havrepase, paraffin och varmt vatten samt med massage kan man stimulera



blodcirkulationen och effektivera lymfcirkulationen. Det ar mojligt att minska pa svulinader
genom att effektivera vatskecirkulationen. Som massageroérelser rekommenderas mjuka
glidningar pa huden, smekande rérelser och tryckningstekniker.

Ortoser och hjalpmedel
Hjalpmedel i vardagen

Forandringar i huden och lederna samt smarta kan inverka pa hur du klarar dig i de vardagliga
funktionerna. Det finns olika hjalpmedel for att underlatta funktionerna. De kan till exempel ha
ett tjockare, mjukare eller langre skaft, som underlattar greppandet och minskar belastningen pa
fingertopparna. Sadana ar till exempel 6ppnare, storre nyckelringar, fortjockningar till exempel
pa pennan eller skaftet pa rafsan, olika tanger som underlattar greppandet och halkskyddsplast.

Nar fingrarna ar kalla fungerar till exempel inte apparater med pekskarm ordentligt. En
skarmpenna kan gora det lattare att svara i telefon utomhus.

Att anvanda hjalpmedel betyder inte att du ger upp, utan att du sparar dina krafter och din
energi till att goéra annat. Det finns hjalpmedel att kdpa i valutrustade varuhus och specialaffarer.
Halsovarden ordnar enligt behovsbeddmning hjalpmedelstjanster for medicinsk rehabilitering.

Stdd och skenor for handerna

Det rekommenderas att anvanda handstdd nar du har smarta i handerna eller deras funktion ar
besvarlig. | ergoterapi kan individuella handstod provas ut eller tillverkas. Det finns ocksa
fardiga stod att kopa i affarerna.

Handledsstod rekommenderas i sadana funktioner som belastar i synnerhet handleden, t.ex. att
bara tunga foremal, hushallsarbete eller kontorsarbete.

Fingerskenor kan anvandas for att lindra smarta i fingrarna, underlatta grepp eller uppratthalla
rorligheten. Som skydd for 6mhet eller sar i fingertopparna kan olika fingertoppsskydd provas ut
eller tillverkas.

En viloskena stoder handen i vilolage och lindrar smartan samt stoéder ledernas och de 6vriga
vavnadernas stallning nar de ar i vila. Skenor kan anvandas ocksa for att tanja pa vavnader och
uppratthalla rorligheten.



Kompressionsklader

Ett kompressionsplagg ar en tatt sittande textilprodukt, vars syfte ar att skapa tryck pa ett onskat
kroppsomrade. Kompressionsklader kan hjélpa att minska pa svullnad, spanning och
smarttillstand.

Stddsulor

Med hjalp av stodsulor ar det majligt att stdda fotbladet, forebygga eller bromsa uppkomsten av
felstallningar, jamna ut och minska belastningen pa fotterna, lindra belastningssmarta och
underlatta gangen. En stédsula tar alltid utrymme i skon, och darfor bor skon provas
tillsammans med stddsulan. Stodsulor kan du skaffa till sjalvkostnadspris till exempel i affarer
som saljer hjalpmedel, sportaffarer eller storre marketar. Halsovarden ordnar
hjalpmedelstjanster for medicinsk rehabilitering.

Skor

En bra sko skyddar huden pa foten, stoder foten, minskar pa fotens belastning och underlattar
gangen. Om huden pa fotterna ar kanslig, huden redan har forandringar eller skyddskanseln ar
nedsatt ska du hellre vélja en sko som har sluten ta- och haldel &n en 6ppen sandal. Ett
dvermaterial som andas forebygger att huden blir fuktig och att det darmed uppstar hudskador.
En bra justeringsman och ett flexibelt 6vermaterial underlattar anvandningen av skon, i
synnerhet om foten ar svullen.

Bra fardiga skor hittar du i valférsedda skoaffarer och affarer som saljer idrottsutrustning.
Halsovarden ordnar hjalpmedelstjanster for medicinsk rehabilitering.




Stod for en aktiv vardag
Balans mellan vila och aktivitet

Manga faktorer inverkar pa orken, sasom ett halsosamt levnadssatt, att uppméarksamma

somnrytmen, motion och avslappning. Av symtomen vid systemisk skleros kan din ork paverkas
till exempel av smarta, lungsymtom och minskad ledrérlighet. Att planera den egna aktiviteten
med beaktande av sjukdomssymtomen hjalper att uppratthalla funktionsformagan och att orka.
Overprestering ar daremot utmattande. Du kan anteckna till exempel veckans géromal och hur

du mar fér att underlatta planeringen av vardagen.

Det vanligaste sattet att kontrollera orken ar att minska pa helhetsaktiviteten. Det kan du
gora till exempel genom att delegera uppgifter till andra eller genom att forenkla
verksamhetssatten. Lar dig att saga nej, det ar viktigt att trana pa att beakta granserna
for vad du orkar med.

Forsok inte att kampa i onédan, du bor inte ha daligt samvete for dina vilostunder. Det ar
ocksa bra att ha en tidtabell for vilostunderna sa att du verkligen haller dem och sa att de
inte rubbar dagsrytmen. Tank pa vilken tid pa dygnet som &r den béasta tiden pa dygnet
for dig att vara aktiv.

Minska pa hur aktiv du ar at gangen. Dela upp aktiviteterna under samma dag eller till
foljande dag. Genom att alternera mer krdvande aktiviteter och avslappnande aktiviteter
orkar du battre och aterhamtar dig fran anstrangningen.

Du kan fundera pa nya satt att utfora aktiviteterna, fast uppmarksamhet vid ergonomin
och anvand hjalpmedel vid behov.

Strava efter att varje dag géra ndgot som ger dig gladje. Du kan paverka hur du mar

genom att dagligen gora saker som du njuter av och som far dig att slappna av.

Ergonomi

Med ergonomiska verksamhetssatt kan du
minska belastningen pa lederna, lindra smarta
och spara pa krafterna. Hall pauser vid tyngre
arbeten. Kom ih&g hallningen och bra
arbetsstallningar nér du arbetar. Spann inte
nacken och axlarna. Undvik att vara lange i
samma stallning och att greppa hart med
fingertopparna. Vid matlagning bor du valja latta
kastruller och stekpannor, som du kan greppa
stadigt med bada handerna. Anvand enligt
behov till exempel fardigt skurna gronsaker,
salladsblandningar och fardigmat.




S6mn

Somn ger dig krafter och ar en viktig metod for smartkontroll. Tillracklig vila och sémn hjalper
din stresshantering och forbattrar orken och kroppens kraftaterhamtning. Kroppen och sjalen ar
piggare efter en god nattsomn. Du kan inverka pa somnen och sovandet till exempel genom ditt
levnadssatt, dina sémnrutiner och med avslappningsmetoder.

Sexualitet

Symtom som anknyter till sjukdomen, kroppsliga férandringar och férandringar i
kroppsfunktionerna, till exempel estetiska férandringar som syns utat, och stelhet i rorligheten
kan inverka pa parforhallandet, ha en negativ inverkan pa samlivet, minska pa sexualiteten,
sjalvkanslan och kroppsbilden. Samlivet, dmheten och den intima narheten kan genomfdras
trots symtomen och férandringarna i kroppen. Utbver att den ger en kéansla av véalbehag har en
effektiverad endorfinproduktion en smartlindrande inverkan. Den sexuella sjalvbilden ar en viktig
del av var person. Ta frimodigt upp med din partner och med personalen inom halsovarden
fragor som har att gora med sexualiteten och sexlivet.

Néaring
Under sjukdomen kan din aptit vara samre eller det kan kannas svart att satta ihop en diet om

det pa grund av sjukdomen uppstar forandringar i huden runt munnen, i matstrupen eller nagon
annan del eller funktion av matsmaltningskanalen.

Att ombesdrja ett bra naringsintag ar en del av egenvarden. Inflammation kan 6ka behovet av
energi, protein, vitaminer och mineraler, varfor det ar viktigt att a&ta mangsidigt och tillrackligt.
Dieten ska garna innehalla gronsaker, frukter och bar, fullkornsspannmal, mjukt fett och
mjolkprodukter i enlighet med naringsrekommendationerna. En regelbunden maltidsrytm och
situationsenligt lampliga portioner framjar uppratthallandet av ett gott naringstillstand.

Om du har ofrivillig viktnedgang, svarigheter att svalja, rubbningar i tarmfunktionen eller om du i
ovrigt upplever svarigheter med att satta ihop en diet, kan du ta upp fragan pa sjukskotarens
eller lakarens mottagning. Vid behov kan du ocksa hanvisas till en naringsterapeuts mottagning.

Att sluta roka

R6kning forvarrar symtomen for systemisk skleros / sklerodermi, och en viktig del av att
behandla sjukdomen ar saledes att sluta réka. Det ar ocksa viktigt att undvika passiv rokning.
R6kning gor att blodkarlen drar ihop sig, forsvagar blodcirkulationen och amnesomsattningen.
Det ar viktigt att sluta roka ocksa for att forebygga hjart- och karlsjukdomar och med tanke pa
lungornas funktion.



Att rora pa sig och motionera

Motion rekommenderas i alla skeden av sjukdomen. Med motionsformer som passar dig och
genom att réra pa dig regelbundet kan du uppratthalla &mnesomsattningen, hudens och
mjukvavnadernas elasticitet, ledrorligheten, muskelstyrkan och uthalligheten. Motion piggar
dessutom ofta upp, gor att du slappnar av och okar valbefinnandet. Anpassa engangsdosen
motion till symtomen och sjukdomsforloppet. Genom att prova dig fram hittar du en motionsform
och en motionsdos som passar just dig. Inled alltid traningen med latt uppvarmning och avsluta
med latt nedvarvning. Ge dig sjalv tillrackligt med tid ocksa for vila och avslappning. Latt motion
pa kvéllen kan hjalpa dig att slappna av och sova battre. En fysioterapeut eller ergoterapeut
hjalper dig att gora upp individuella évningar. Om du till exempel har symtom i hjart- och
andningsorganen bor du diskutera med en lakare innan du inleder regelbunden motion.

Rorlighet, tadnjningar

Med regelbunden tanjning och rorlighetstraning kan du uppratthalla hudens, bindvavnadens,
musklernas och senornas elasticitet, ledrorligheten, effektivera &mnesomsattningen och lindra
smartor. Gor tanjningsrorelserna noggrant med beaktande av hudens och bindvavnadens
forandringar.

Mjukt starkande och tanjande motionsformer, sasom yoga, pilates och Tai Chi-traning har
konstaterats vara bra motionsformer. Hand-/arm-, ansikts- och fot-/bendvningar &r bra att bérja
med redan i ett tidigt skede av insjuknandet. Dagliga tanjningar och rorlighetsévningar
rekommenderas. Att anvanda uppvarmning och varmebehandling fére traningen effektiverar
amnesomsattningen och kan underlatta traningen.

Som varmebehandling for handerna och fétterna kan
du anvanda till exempel paraffinbad, varmedyna,
varmepasar som varms upp i mikron samt varm dusch
eller varmt bad. Anvand varme i 15-20 minuter. Du
kan forbereda kroppen for traning ocksa genom
insmarjning eller genom att massera latt.

-




Muskelstyrka, halsokondition

Du kan uppratthalla din muskelstyrka och din halsokondition med rask, pulsdkande motion
inom- och utomhus. Skydda din kropp fran kallt och drag under motionerandet. Ta pauser i att
rora pa dig och i motionerandet enligt hur du orkar. Det &r tillradligt att anstrangning alltid foljs
av tillrackligt 1ang aterhamtning.

Muskelstyrketraning kan du genomféra med sadana évningar som passar dig, till exempel pa
gym eller som hemmatraning atminstone 2 ganger i veckan. Du kan gagnas av traning dar en
kort (20-30 sekunder) mer effektiv period foljs av en tillrackligt lang aterhamtning (1-3 minuter).

Enligt rekommendationerna for halsomotion ar 20-30 minuter om dagen 5-7 dagar i veckan
tillrackligt for att uppratthalla halsokonditionen. Bra motionsformer ar till exempel gang, cykling
och tramp péa konditionscykel, rodd, vattenmotion och dans. Den dagliga motionsdosen kan
besta ocksa av kortare snuttar, sdsom vardagsmotion och annan vardagsaktivitet.

Hallning

En bra rorlighet och starka stoédmuskler hjalper for en god hallning och férebygger felstallningar.
| en bra uppratt stallning far ocksa diafragman och andningen fungera sa effektivt som mojligt.
Fast uppmarksamhet vid en god hallning alltid nar du rér pa dig och under traningen.




Ansiktsdvningar

Med hjalp av ansiktsévningar kan du uppratthalla munomradet flexibelt och underlatta
dppnandet av munnen. Gor varje 6vning 5-10 ganger och hall positionen i 3-5 sekunder. Kom
ihdg en god hallning under traningen.

2. Blas upp
kinderna.

1. Knip ihop
lapparna som
om du ger en
kyss eller
blaser ut ett
ljus.

3. Le brett sa 4. Oppna din

att alla tander mun sa stort som
SYHS. majligt.

5. Tanj ut

mungiporna med
fingrarna.




Handdvningar

Med hjalp av handdvningar kan du uppratthalla dina handers funktionsformaga. Trana dagligen.
Du kan varma eller smorja in handerna fore traningen. Borja med fa upprepningar, du kan
senare 6ka antalet upprepningar. Gor rorelserna lugnt. Det ar bra att halla tanjningsstallningen i
3-5 sekunder.

Boj fingrarna i knytnave och
koncentrera dig pa bojningen
av knoglederna. Vid behov
kan du hjalpa med den andra
handen. Strack ut fingrarna.
Vid behov kan du med den
andra handen trycka fingrarna
raka mot bordytan.

Boj och strack ut handlederna.
Fingrarna far vara avslappnade.

Satt handerna mot varandra. Bdj och
strack ut knoglederna, fingertopparna
och handlederna halls ihop.

Boj tummen till att réra vid &ndan pa
lillfingret. Lat tummen glida nerat langs
med fingret. Strack tummen rak.
Upprepa glidningen av tummen med
de andra fingrarna.



Fotgymnastik

Trana dagligen sittande eller staende. Malet ar att starka de muskler som stoder fotbladen och
att uppratthalla ledrorligheten. Gor upprepningar i 1 minut/6vning. Individuella anvisningar far du
vid behov av fysioterapeuten.

Tryck stortdn mot golvet och lyft upp de andra tarna. Lyft upp stortan och tryck de andra tarna
mot golvet. Upprepa den turvisa rérelsen i lugn takt. Halen och tarnas metatarsofalangealleder
ar hela tiden fast i golvet.

Boj tarna i fotbottnens riktning. Forsok lyfta ett papper eller ett litet féremal, t.ex. en penna, fran
golvet med tarna.

Bred ut tarna och for ihop dem igen. Vid behov kan du hjalpa med fingrarna att géra rum mellan
tarna.



Andningsévningar

Regelbundna andningsdvningar ar speciellt viktiga om det redan finns foérandringar i lungorna.
Med regelbundna andningsovningar kan du ocksa i forebyggande syfte uppratthalla
bréstkorgens rorlighet, starka andningsmusklerna och forbéattra lungventilationen.
Andningsovningar kan ocksa ha en gynnsam effekt pa avslappningen, aterhamtningen och
stresshanteringen.

Kom ihag en bra stallning dar diafragman kan rora sig fritt och brostkorgen har rum att utvidgas
nar du gor évningarna. Nar du gér 6vningarna, sitt pa en stol i en bekvam stallning eller ligg i
sangen i halvsittande stallning med stdd for éverkroppen. Fokusera pa en lugn och djup
andning.

Vid diafragma-andning gérs andningen lugnt in genom nasan och ut genom munnen eller
nasan. Vid inandning drar diafragmamuskeln ihop sig och trycks ner mot bukhalan, vilket syns i
att magen hojer sig och bréstkorgen utvidgas. Vid utandning slappnar andningsmusklerna av
och diafragman och bréstkorgen atervander till sin vilostallning.

Hjalp i vardagen av rehabilitering

Fundera forst i vilken funktionsformaga eller vardagsutmaning du onskar mest forandring. Ta
upp rehabiliteringsbehovet med din vardande lakare.

Du kan soka till rehabiliterings- och anpassningskurser som ordnas av FPA eller
Reumaftrbundet. Via patientorganisationer, sasom Reumaférbundet och
Sklerodermiféreningen, kan du fa kamratstod och aktuell information om sjukdomen och
behandlingen av den. Du kan ha mdjlighet till olika terapier som medicinsk rehabilitering. En
socialarbetare kan hjalpa dig och din familj att hitta lampliga tjanster fér den nya livssituationen,
utreda dina mojligheter till olika férmaner och hjalpa med att kartlagga och samla ihop ett
stddjande natverk.



| anknytning till &mnet:

Systemiska reumatismsjukdomar. Halsobyn / Reumatalo.fi Symtom vid systemisk sklerodermi |
Reumatalo.fi | Halsobyn (terveyskyla.fi/sv)

En guide till egenbehandling av sklerodermi. Opas skleroderman itsehoitoon (pa finska) |
Kuntoutumistalo.fi | Terveyskyla (terveyskyla.fi)

Sklerodermi. Terveyskyla / Kuntoutumistalo.fi Kuntoutujalle (pa finska)| Kuntoutumistalo.fi |
Terveyskyla (terveyskyla.fi)

Reumafdrbundet Systemisk skleros| Reumafdrbundet

Hoito ja itsehoito — KOVA KAKKU (sklerosisko.info) (pa finska)

Suomen sklerodermayhdistys Etusivu - Suomen Sklerodermayhdistys Ry (pa finska)



https://www.terveyskyla.fi/reumatalo/reumasairaudet/systeemiset-reumasairaudet/systeeminen-skleroosi-eli-skleroderma/systeemisen-skleroosin-eli-skleroderman-oireet
https://www.terveyskyla.fi/reumatalo/reumasairaudet/systeemiset-reumasairaudet/systeeminen-skleroosi-eli-skleroderma/systeemisen-skleroosin-eli-skleroderman-oireet
https://www.terveyskyla.fi/kuntoutumistalo/kuntoutujalle/reumasairaudet/opas-skleroderman-itsehoitoon
https://www.terveyskyla.fi/kuntoutumistalo/kuntoutujalle/reumasairaudet/opas-skleroderman-itsehoitoon
https://www.terveyskyla.fi/kuntoutumistalo/kuntoutujalle#termid=10
https://www.terveyskyla.fi/kuntoutumistalo/kuntoutujalle#termid=10
https://www.reumaliitto.fi/fi/reuma-aapinen/reumataudit/systeeminen-skleroosi
https://sklerosisko.info/hoito/
https://www.sklero.org/
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