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Systemic Sclerosis: Questions & Answers
Information for patients and families

Q1. What is systemic sclerosis?

Systemic sclerosis is a long-term autoimmune condition.

This means the body’s defence system (immunity) becomes overactive and starts affecting its own tissues.
It can cause:
· Tightening and hardening of the skin
· Problems with blood circulation
· In some people, involvement of internal organs like lungs, heart, kidneys, or food pipe

Q2. Is systemic sclerosis the same as scleroderma?
Yes.
Systemic sclerosis is the medical term for the condition commonly known as scleroderma.

Q3. Why does this disease occur? Did I do something wrong?
No. This condition is not your fault.
The exact cause is unknown, but it involves:
· Overactive immune system
· Excess collagen (hard protein)
· Changes in small blood vessels

👉 It is NOT contagious
👉 It is NOT caused by food, lifestyle, or stress
👉 It is NOT cancer

Q4. What symptoms can occur?
Symptoms differ from person to person.
Skin-related
· Tight, shiny, or thick skin
· Hard fingers
· Difficulty opening fists or mouth
Circulation
· Fingers or toes turning white/blue in cold or stress (Raynaud’s phenomenon)
Digestion
· Acidity or heartburn
· Difficulty swallowing
· Bloating
General symptoms
· Tiredness
· Joint pain
· Breathlessness

Q5. How is systemic sclerosis diagnosed?
There is no single test.
Doctors use:
· Your symptoms
· Physical examination
· Blood tests (autoantibodies)
· Sometimes scans or organ-related tests

Q6. What are autoantibodies?
Autoantibodies are proteins in the blood that show the immune system is overactive.
They help doctors:
· Confirm the diagnosis
· Understand the type of disease
· Plan monitoring and treatment

Q7. What does a positive ANA mean?
ANA (Antinuclear Antibody):
· Commonly positive in systemic sclerosis
· Shows an autoimmune tendency
· Does NOT indicate disease severity
👉 Some healthy people may also have a mild positive ANA

Q8. What is Anti–Scl-70 antibody?
· Seen in some patients with systemic sclerosis
· May be associated with lung involvement
· Helps doctors decide on closer follow-up
👉 Having this antibody does not mean the disease will definitely worsen

Q9. What are APLA antibodies?
APLA (Antiphospholipid antibodies) affect blood clotting.

They may increase risk of:
· Blood clots
· Pregnancy-related complications
👉 Not everyone has APLA
👉 If present, close monitoring is required

Q10. If antibodies are positive, does it mean severe disease?
❌ No.
· Some people have antibodies but mild disease
· Some have symptoms even if antibodies are negative
· Treatment is based on symptoms and organ involvement, not just blood reports

Q11. Can systemic sclerosis be cured?
There is no permanent cure, but:
✅ Symptoms can be controlled
✅ Organ damage can be prevented or slowed
✅ Quality of life can be improved
Many patients live active, productive lives with regular care.

Q12. How is systemic sclerosis treated?
Treatment is individualised and may include:
· Medicines to control immunity
· Medicines to improve blood circulation
· Treatment for acidity and reflux
· Organ-specific treatment if needed
· Physiotherapy and skin care
· Regular follow-up tests

Pregnancy & Systemic Sclerosis
Q13. Can a woman with systemic sclerosis get pregnant?
✔️ Yes, many women can have successful pregnancies
However, pregnancy should be:
· Planned
· Closely monitored
· Managed by a team of specialists

Q14. Is pregnancy risky in systemic sclerosis?
Pregnancy risks depend on:
· Disease severity
· Organ involvement (lungs, kidneys, heart)
· Presence of antibodies like APLA
· Blood pressure control
👉 Women with stable disease usually do very well

Q15. What problems can occur during pregnancy?
Possible risks (not in everyone):
· High blood pressure
· Preterm delivery
· Growth problems in baby
· Blood clots (if APLA positive)
👉 With proper monitoring, risks can be minimised

Q16. Are medications safe during pregnancy?
· Some medicines are safe
· Some need to be changed or stopped
· Never stop or change medicines without doctor advice
👉 Always inform your doctor if pregnancy is planned or suspected

Q17. Is delivery possible normally?
✔️ Many women can have normal delivery
✔️ Some may need planned caesarean, depending on condition
Decision is made based on mother and baby’s safety

Q18. Can breastfeeding be done?
· Often yes
· Depends on medications being used
· Your doctor will guide you
Daily care tips
✔ Keep hands and feet warm
✔ Moisturise skin regularly
✔ Avoid smoking
✔ Eat smaller, frequent meals
✔ Attend regular check-ups
✔ Seek emotional support
When should you contact your doctor urgently?
· Sudden breathlessness
· Chest pain
· Swelling of face or hands
· Very high blood pressure
· Reduced urine output

सिस्टमिक स्क्लेरोसिस : प्रश्न–उत्तर
रोगियों और उनके परिवारों के लिए सरल जानकारी

प्रश्न 1: सिस्टमिक स्क्लेरोसिस क्या है?
सिस्टमिक स्क्लेरोसिस एक ऑटोइम्यून बीमारी है।
ऑटोइम्यून का मतलब है कि शरीर की रक्षा प्रणाली (इम्यून सिस्टम) गलती से अपने ही शरीर पर हमला करने लगती है।
इस बीमारी में:
· त्वचा सख़्त और कसी हुई हो सकती है
· रक्त नलिकाओं (blood vessels) में समस्या हो सकती है
· कुछ लोगों में फेफड़े, हृदय, किडनी या खाने की नली भी प्रभावित हो सकती है

प्रश्न 2: क्या सिस्टमिक स्क्लेरोसिस और स्क्लेरोडर्मा एक ही हैं?
✔️ हाँ।
स्क्लेरोडर्मा का मेडिकल नाम सिस्टमिक स्क्लेरोसिस है।

प्रश्न 3: यह बीमारी क्यों होती है? क्या मेरी कोई गलती है?
❌ नहीं, यह आपकी गलती नहीं है।
इसका सटीक कारण अभी तक ज्ञात नहीं है, लेकिन इसमें:
· इम्यून सिस्टम ज़रूरत से ज़्यादा सक्रिय हो जाता है
· शरीर में ज़्यादा कोलेजन बनता है
· छोटी रक्त नलिकाओं में बदलाव होते हैं
👉 यह बीमारी छूने से नहीं फैलती
👉 खान-पान या तनाव की वजह से नहीं होती
👉 यह कैंसर नहीं है

प्रश्न 4: इसके लक्षण क्या हो सकते हैं?
लक्षण हर व्यक्ति में अलग-अलग हो सकते हैं।
त्वचा से जुड़े लक्षण
· त्वचा का सख़्त या चमकदार हो जाना
· उँगलियों या चेहरे की त्वचा का कड़ा हो जाना
· मुट्ठी या मुँह खोलने में दिक्कत
रक्त संचार से जुड़े लक्षण
· ठंड या तनाव में उँगलियों का सफेद, नीला या लाल पड़ जाना
(इसे Raynaud’s phenomenon कहते हैं)
पाचन से जुड़े लक्षण
· एसिडिटी या जलन
· खाना निगलने में परेशानी
· पेट फूलना
अन्य लक्षण
· थकान
· जोड़ों में दर्द
· साँस फूलना

प्रश्न 5: सिस्टमिक स्क्लेरोसिस की पहचान कैसे होती है?
कोई एक टेस्ट नहीं होता।
डॉक्टर पहचान करते हैं:
· लक्षणों के आधार पर
· शारीरिक जाँच से
· खून की जाँच (एंटीबॉडी टेस्ट)
· कभी-कभी स्कैन या ऑर्गन से जुड़े टेस्ट

प्रश्न 6: ऑटोएंटीबॉडी क्या होती हैं?
ऑटोएंटीबॉडी खून में पाई जाने वाली प्रोटीन होती हैं, जो बताती हैं कि
इम्यून सिस्टम ज़रूरत से ज़्यादा सक्रिय है।
इनसे डॉक्टर को मदद मिलती है:
· बीमारी की पुष्टि करने में
· बीमारी के प्रकार को समझने में
· आगे की जाँच और इलाज की योजना बनाने में

प्रश्न 7: ANA पॉजिटिव होने का मतलब क्या है?
ANA (Antinuclear Antibody):
· ज़्यादातर सिस्टमिक स्क्लेरोसिस के मरीजों में पॉजिटिव होता है
· यह ऑटोइम्यून बीमारी की ओर संकेत करता है
· इसका मतलब बीमारी बहुत गंभीर है — ऐसा नहीं होता

👉 कुछ स्वस्थ लोगों में भी ANA हल्का पॉजिटिव हो सकता है

प्रश्न 8: Anti-Scl-70 एंटीबॉडी क्या है?
· यह कुछ मरीजों में पाई जाती है
· फेफड़ों की समस्या से जुड़ी हो सकती है
· डॉक्टर को यह तय करने में मदद करती है कि
किन जाँचों पर ज़्यादा ध्यान देना है
👉 इसका होना यह नहीं बताता कि बीमारी ज़रूर बढ़ेगी

प्रश्न 9: APLA एंटीबॉडी क्या होती है?
APLA (Antiphospholipid Antibodies) खून जमने की प्रक्रिया को प्रभावित करती हैं।
इनसे खतरा बढ़ सकता है:
· खून के थक्के बनने का
· गर्भावस्था में जटिलताओं का
👉 हर मरीज में APLA नहीं होती
👉 अगर होती है, तो कड़ी निगरानी ज़रूरी होती है

प्रश्न 10: अगर एंटीबॉडी पॉजिटिव हैं तो क्या बीमारी गंभीर है?
❌ ज़रूरी नहीं।
· कुछ लोगों में रिपोर्ट पॉजिटिव होती है लेकिन लक्षण हल्के होते हैं
· कुछ में रिपोर्ट नेगेटिव होने पर भी लक्षण होते हैं
· इलाज लक्षणों के आधार पर होता है, सिर्फ रिपोर्ट पर नहीं

प्रश्न 11: क्या सिस्टमिक स्क्लेरोसिस ठीक हो सकती है?
इसका स्थायी इलाज (cure) अभी उपलब्ध नहीं है, लेकिन:
✅ लक्षणों को कंट्रोल किया जा सकता है
✅ बीमारी की रफ्तार धीमी की जा सकती है
✅ जीवन की गुणवत्ता बेहतर बनाई जा सकती है
कई मरीज सामान्य और सक्रिय जीवन जीते हैं।

प्रश्न 12: इसका इलाज कैसे किया जाता है?
इलाज हर मरीज के अनुसार अलग-अलग होता है, जैसे:
· इम्यून सिस्टम को कंट्रोल करने की दवाएँ
· ब्लड सर्कुलेशन सुधारने की दवाएँ
· एसिडिटी की दवाएँ
· ज़रूरत अनुसार फेफड़े या दिल की दवाएँ
· फिजियोथेरेपी और त्वचा की देखभाल
· नियमित फॉलो-अप

गर्भावस्था और सिस्टमिक स्क्लेरोसिस
प्रश्न 13: क्या सिस्टमिक स्क्लेरोसिस में गर्भ ठहर सकता है?
✔️ हाँ, कई महिलाओं को सफल गर्भावस्था होती है।
लेकिन गर्भ:
· प्लान किया हुआ होना चाहिए
· डॉक्टर की करीबी निगरानी में होना चाहिए

प्रश्न 14: क्या गर्भावस्था में खतरा रहता है?
खतरा इस पर निर्भर करता है:
· बीमारी कितनी कंट्रोल में है
· फेफड़े, किडनी या दिल प्रभावित हैं या नहीं
· APLA एंटीबॉडी है या नहीं
· ब्लड प्रेशर

👉 बीमारी अगर स्थिर है तो ज़्यादातर महिलाएँ सुरक्षित रहती हैं

प्रश्न 15: गर्भावस्था में कौन-सी समस्याएँ हो सकती हैं?

हर किसी में नहीं, लेकिन कभी-कभी:
· हाई ब्लड प्रेशर
· समय से पहले डिलीवरी
· बच्चे का कम वज़न
· ब्लड क्लॉट (खून जमना)

👉 सही देखभाल से जोखिम कम किया जा सकता है
 
प्रश्न 16: क्या दवाएँ गर्भावस्था में सुरक्षित होती हैं?
· कुछ दवाएँ सुरक्षित होती हैं
· कुछ बदलनी या बंद करनी पड़ती हैं

👉 डॉक्टर से पूछे बिना दवा बंद न करें

प्रश्न 17: क्या नॉर्मल डिलीवरी हो सकती है?

✔️ कई मामलों में नॉर्मल डिलीवरी संभव है
✔️ कभी-कभी सीज़ेरियन की ज़रूरत पड़ सकती है

फैसला माँ और बच्चे की सुरक्षा देखकर लिया जाता है।

प्रश्न 18: क्या स्तनपान (Breastfeeding) कराया जा सकता है?
· ज़्यादातर मामलों में हाँ
· दवाओं पर निर्भर करता है
👉 डॉक्टर सही सलाह देंगे

रोज़मर्रा की देखभाल के सुझाव
✔ ठंड से हाथ-पैर बचाएँ
✔ रोज़ त्वचा को मॉइश्चराइज़ करें
✔ धूम्रपान से बचें
✔ थोड़ा-थोड़ा खाना खाएँ
✔ नियमित जाँच करवाएँ
✔ मानसिक और पारिवारिक सहयोग लें

कब तुरंत डॉक्टर से संपर्क करें?
· अचानक साँस फूलना
· सीने में दर्द
· चेहरे या हाथों में तेज सूजन
· बहुत ज़्यादा ब्लड प्रेशर
· पेशाब कम होना

आख़िरी संदेश
सिस्टमिक स्क्लेरोसिस हर व्यक्ति को अलग तरह से प्रभावित करती है।
समय पर पहचान, नियमित इलाज और सही देखभाल से
अधिकांश मरीज अच्छी और सक्रिय ज़िंदगी जी सकते हैं।
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