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1. STO JE JUVENILNI DERMATOMIOZITIS

1.1 Kakva je to bolest ?
Juvenilni dermatomiozitis (JDM) je rijetka bolest koja zahvacda misSice i
kozu. Bolest se naziva "juvenilni" kada pocinje prije Sesnaeste godine
zivota.
Juvenilni dermatomiozitis pripada skupini stanja koja se smatraju
autoimunim bolestima. Obi¢no nam imunoloski sustav pomaze u borbi
protiv infekcija. U autoimunim bolestima imunoloski sustav reagira
drugacije i postaje prekomjerno aktivan u zdravim tkivima. Ta
sistemska imunoloSka reakcija dovodi do upale koja uzrokuje oteklinu
tkiva uz mogucnost njihovog ostecenja.

U JDM-u upalom su zahvacene male krvne zile u kozi ("dermato-") i

-----
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vratnim misi¢ima. Takoder, vecina bolesnika ima specifi¢cne kozne osipe
koji mogu zahvatiti razliCite dijelove tijela: lice, kapke, esktenzorne
strane zglobova prstiju Saka, koljena i laktove. Kozni osip se ne javlja u
isto vrijeme kada i slabost muskulature: moze se razviti prije ili poslije.
U rijetkim slu€ajevima male krvne zile mogu biti upaljene i u drugim
organima.

Dematomiozitis se moze razviti u djece, adolescenata ili odraslih.
Postoje neke razlike izmedu bolesnika odrasle i dje¢je dobi. U 30 %
odraslih bolesnika dermatomiozitis je povezan s malignom bolesc¢u, dok
u slucCajevima juvenilnog dermatomiozitisa ne postoji povezanost s
malignim oboljenjima.

1/12



1.2 Kolika je ucestalost bolesti ?
JDM je rijetka bolest u djece. Prosjecno 4 od milijun djece oboli od JDM-a
svake godine. Ce&¢i je u djevoj¢ica nego u djecaka. Bolest pocinje
najcesce izmedu 4. i 10.godine zivota, ali moze poceti u bilo kojoj dobi.
Bilo gdje na svijetu, neovisno o etnickoj pripadnosti, dijete moze oboljeti
od JDM-a.

1.3 Koji su uzroci bolesti i je li nasljedna ? Zasto moje dijete
ima ovu bolest i moze li se njezina pojava sprijeciti ?

TocCan uzrok ove bolesti nije poznat. Trenutno se u mnogim centrima
diljem svijeta provode istrazivanja kojima se nastoji utvrditi uzrok JDM-
a.

JDM se trenutno smatra autoimunom bolescu i vjerojatno je uzrokovan
vecim brojem cimbenika. Oni ukljuCuju genetsku predispoziciju u
kombinaciji s izlaganjem Cimbenicima okoliSa kao Sto su UV zracCenje i
infekcije. Dosadasnje znanstvene studije pokazale su da neki uzrocnici
(virusi i bakterije) mogu pokrenuti abnormalnu reakciju imunoloskog
sustava. U obiteljima neke djece oboljele od JDM-a postoje Clanovi koji
boluju od drugih autoimunih bolesti (npr. Secerna bolest ili artritis). Ipak,
rizik ponavljanja JDM-a u drugih ¢lanova bolesnikove obitelji nije
povecan.

Trenutno, ne postoji nacin na koji mozemo sprijeciti pojavu JDM-a.
Najvaznije, kao roditelj niste nista mogli uciniti da sprijecite pojavu
bolesti u vaseg djeteta.

1.4 Je li to infektivna bolest ?
JDM nije infektivna niti zarazna bolest.

1.5 Koji su glavni simptomi ?
Svaki bolesnik s JDM-om imati ¢e razlicite simptome. Najvedi broj
oboljele djece ima:

Umor (zamaranje)

Oboljela djeca su ucestalo umorna. To moze dovesti do smanjene
mogucnosti vjezbanja ili do teSkoc¢a u obavljanju svakodnevnih
aktivnosti.
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Bolovi u misi¢ima i slabost misica

NajcesSce su zahvaceni miSiéi u blizini trupa kao i misici trbuha, leda i
vrata. Prakti¢no to znaci da djeca pocinju odbijati duze hodanje ili
bavljenje sportom, manja djeca postaju nemirna i traze da ih se vise
nosi. Kako se |DM pogorsava, djeca se teze uspinju stubama i teze
ustaju iz kreveta. U neke djece upaljeni miSi¢i postaju napeti i skraceni
(to se naziva kontraktura misi¢a) sto rezultira teSko¢ama u vidu
nemogucnosti potpunog ispruzanja zahvacene ruke ili noge odnosno
laktovi i koljena postaju fiksirani u savinutom polozaju. To moze utjecati
na opseqg pokreta ruku ili nogu.

Bolovi u zglobovima i povremeno oticanje i ukocenost
zglobova

U sklopu JDM-a mogu biti zahvadeni veliki i mali zglobovi. Upala moze
uzrokovati oticanje i bolnost te ograniCenje pokreta zahvacenog zgloba.
Ta upala dobro reagira na lijeCenje i rijetko rezultira oste¢enjem
zahvacenog zgloba.

Kozni osipi

Osipi koji se pojavljuju u JDM-u mogu zahvatiti lice uz pojavu otoka oko
oCiju (periorbitalni edem) i ljubicasto-roze diskoloracije kapaka
(heliotropni osip); moze se pojaviti crvenilo obraza (malarni oisp) kao i
drugih dijelova tijela (vrhovi ekstenzornih strana zglobova prstiju Saka,
koljena i laktovi) gdje koza moze postati zadebljana (Gottronove
papule). Kozni osip se moze razviti puno prije pojave misi¢ne boli i
slabosti. U djece s JDM-om mogu se razviti i drugi osipi. Ponekad lijecnik
koji pregledava dijete moze uociti otok krvnih zila (crvene tockice) na
lezistima noktiju ili na kapcima. Neki osipi u JDM-u mogu biti osjetljivi na
suncevu svjetlost (fotosenzitivni) dok drugi mogu rezultirati pojavom
ulceracija (Cireva).

Kalcinoze

Tijekom razvoja bolesti mogu se pojaviti tvrde potkozne kvrzice koje se
zovu kalcinoze. Ponekad mogu biti prisutne na pocetku bolesti. Kvrzice
mogu ulcerirati i tada iz njih istjeCe mlijeCna tekucina bogata kalcijem.
Jednom kada se razviju, kalcinoze se tesko lijece.

Bolovi u trbuhu
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Neka oboljela djeca imaju problema sa svojim crijevima. Problemi mogu
ukljucCivati bolove ili konstipaciju. Ukoliko bolest zahvati krvne Zile
crijeva mogu se razviti ozbiljne komplikacije.

Zahvacanje pluca

U sklopu bolesti mogu se javiti smetnje disanja zbog slabosti
respiratorne muskulature. Slabost muskulature moze uzrokovati i
promjene u glasu djeteta te smetnje gutanja. Ponekad se moze razviti i
upala pluénog tkiva koja rezultira skracivanjem daha (ubrzanim
disanjem).

U najtezim slucajevima, mogu biti zahvaceni doslovno svi skeletni misSici
Sto rezultira smetnjama disanja, gutanja i govora. Stoga, promjene
glasa, teskoce u hranjenju i gutanju, kasalj i kratak dah predstavljaju
vazne simptome.

1.6 Je li bolest jednaka u sve oboljele djece ?

Tezina bolesti je razlicita u svakog oboljelog djeteta. U neke djece
zahvadena je samo koza bez razvoja slabosti misSi¢a (dermatomiozitis
bez miozitisa) ili samo s blagom misi¢énom slaboS¢u zamjetnom samo
pri izvodenju pojedinih testova. Druga djeca mogu imati probleme s

.....

probavnim traktom.

2. DIJAGNOZA | TERAPIJA

2.1 Je li bolest drugacija u djece u odnosu na odrasle ?
Dermatomiozitis u odraslih moze biti sekundarna pojava u odnosu na
osnovnu, malignu bolest. Juvenilni dermatomiozitis nije povezan s
malignom bolescu.

U odraslih bolesnika se moze razviti bolest u kojoj su zahvacdeni samo
bolesnika laboratorijskim testovima ponekad mogu detektirati
specificna protutijela koja se ne nalaze u oboljele djece. S druge strane,
u posljednjih 5 godina detektirana su i neka specificna protutijela u
djece oboljele od JDM-a. Kalcinoze se ¢esce razvijaju u oboljele djece u
odnosu na odrasle bolesnike.
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2.2 Kako se bolest dijagnosticira ? Kojim pretragama ?

U VaSeg djeteta ¢e se uciniti fizikalni pregled uz laboratorijske testove iz
uzoraka venske krvi. Uz to ¢e za postavljanje dijagnoze biti potrebne i
druge pretrage, kao Sto su magnetska rezonanca ili biopsija misic¢a.
Svako dijete je drugacije i vas lijeCnik ¢e odluciti koje pretrage su
najbolje za svako oboljelo dijete. JDM se moze prezentirati specificnim
uzorkom misi¢ne slabosti (slabost muskulature natkoljenica i
nadlaktica) i koznih osipa sto olakSava postavljanje dijagnoze. Fizikalni
pregled ¢e ukljucivati provjeru misi¢ne snage, traganje za osipima i
promjenama krvnih zila u lezistima noktiju.

Ponekad JDM moze sliciti na druge autoimune bolesti (kao Sto su artritis,
sistemski eritemski lupus ili vaskulitis) ili kongenitalne misi¢ne bolesti.
Pretrage ¢e pomoci u detektiranju bolesti koju ima vase dijete.

Pretrage iz uzoraka krvi

Pretrage iz uzoraka krvi se izvode s ciljem detektiranja upale, procjene
funkcije imunoloskog sustava i problema nastalih zbog upale, kao sto je
"propusnost" misi¢a. U vecine djece s JDM-om misici postaju "propusni".
To znaci da pojedine tvari iz miSi¢nih stanica "istjeCu" u krvne zile gdje
mogu biti izmjerene . Najvaznije su proteini zvani misi¢ni enzimi.
Pretrage iz uzoraka krvi se najc¢esce koriste za utvrdivanje aktivnosti
bolesti i utvrdivanje odgovora na terapiju tijekom pracenja bolesnika
(vidjeti u daljnjem tekstu). Postoji pet enzima koji se mogu odredivati:
CK, LDH, AST, ALT i aldolaza. Koncentracija barem jednog od njih je
povisena u vecine bolesnika, iako ne uvijek. | drugi laboratorijski testovi
mogu pomodi u postavljanju dijagnoze. Oni ukljucuju odredivanje
antinuklearnih antitijela (ANA), miozitis specificnih protutijela (MSA) i
miozitis vezanih protutijela (MAA). ANA i MAA mogu biti pozitivha i u
drugim autoimunim bolestima.

Magnetska rezonanca (MR)
Upala misi¢a moze se prikazati magnetskom rezonancom (MR-om)

Druge pretrage misica

Nalazi dobiveni pregledom uzorka misi¢a dobivenog biopsijom
(uzimanje malenog komadic¢a misic¢a) su vazne za potvrdu dijagnoze.
Dodatno, biopsija moze posluziti kao sredstvo za bolje razumijevanje
bolesti.
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elektrodama koje se postavljaju kao igle u misice (elektromiografija,
EMG). Ova pretraga moze pomoci u razlikovanju JDM-a od nekih
kongenitalnih bolesti misSi¢a. Nije uvijek nuzna, posebno u jasnim
sluc¢ajevima bolesti.

Ostale pretrage

Postoje pretrage koje se koriste s ciljem otkrivanja zahvacéenosti drugih
organa. Elektrokardiografija (EKG) i ultrazvuk srca (UZV) su korisne u
otkrivanju zahvacenosti srca, dok RTG srca i pluca ili CT pluca s plu¢nim
funkcijskim testovima mogu otkriti zahvacdenost plu¢nog tkiva. RTG
pretraga akta gutanja koja se izvodi uz gutanje posebnog kontrastnog
sredstva otkriva mogucu zahvacenost misica zdrijela i jednjaka.
Ultrazvuk trbuha se koristi za otkrivanje zahvacdenosti probavne cijevi.

2.3 Zasto su pretrage vazne ?

Tipi¢ni slucajevi JDM-a mogu biti dijagnosticirani na temelju specificnog
uzorka misi¢ne slabosti (zahvacdenost misSi¢a natkoljenica i nadlaktica) i
klasi¢nih koznih osipa. Pretrage se tada koriste s ciljem potvrde
dijagnoze i pracenja uspjeha lijeCenja. Stupanj zahvacenosti misi¢a u
JDM-u se moze utvrdivati standardiziranim testovima (Skala za pracenje
dje¢jeg miozitisa, CMAS; Manualno testiranje misi¢a 8, MMT8) i
pretragama iz uzoraka krvi (traganje za povisenim koncentracijama
misi¢nih enzima i znakovima upale).

2.4 Terapija
JDM je bolest koja se moze lijeciti. Ne postoji lijek koji dovodi do
izljeCenja ali se terapijom moze postici kontrola bolesti (remisija).
Terapija je posebno prilagodena potrebama svakog pojedinog djeteta.
Ako se ne uspostavi kontrola bolesti moze dodi do razvoja
nepopravljivih ostecenja, koja mogu uzrokovati dugoro¢ne probleme
poput invaliditeta koji zaostaje Cak i kada aktivnhost bolesti prestane.
Fizikalna terapija je vazan element lijeCenja u vecine oboljele djece.
Neka djeca kao i ¢lanovi njihove obitelji trebati ¢e i psiholosku potporu
kako bi se adekvatno nosili s boles¢u i njezinim utjecajem na
svakodnevni Zivot.
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2.5 Sto se sve koristi u lije¢enju ?
Svi lijekovi koji se koriste u lijeCenju JDM-a suprimiraju imunoloski
sustav s ciljem zaustavljanja upale i sprjeCavanja ostecenja.

Glukokortikoidi

Ovi lijekovi su odli¢ni za brzu kontrolu upale. Mogu se primijeniti i
intravenskim putem kako bi brzo usli u krvotok. To je ponekad nuzno
kako bi se spasio zivot bolesnika.

Ipak, ovi lijekovi imaju i svoje nuspojave ukoliko se moraju duze
primjenjivati. Nuspojave glukokortikoida ukljuCuju probleme s rastom,
povecan rizik od infekcija, porast krvnog tlaka i osteoporozu (stanjivanje
kostiju). Nuspojave su manje izrazene kod primjene manjih doza, vecina
nuspojava nastaje kod primjene viSih doza. Glukokortikoidi suprimiraju
luCenje vlastitih steroida (kortizol) sto moze dovesti do ozbiljnih, cak i
vitalno ugrozavajucih problema, ako se terapija navedenim lijekovima
naglo prekine. Zato se doze glukokortikoida smanjuju polagano. U
slucaju potrebe, u kombinaciji s glukokortikoidima mogu se primjenjivati
i drugi imunosupresivi (npr. metotreksat), s ciliem dugorocne kontrole
upale.

Metotreksat
Za postizanje punog ucinka ovom lijeku je potrebno 6-8 tjedana i obi¢no
se koristi za dugorocno lijeCenje. Glavna nuspojava lijeka je mucnina
koja se javlja nakon uzimanja. Rjede se mogu razviti ulceracije usne
supljine, umjereno opadanje kose, pad broja leukocita u krvnoj slici ili
porast koncentracije jetrenih enzima. Problemi vezani uz jetru obic¢no su
blagi ali se mogu pogorsati konzumiranjem alkohola. Rizik nuspojava se
smanjuje dodavanjem folne kiseline u terapiju, posebno u smislu
poremecdaja jetrene funkcije. Postoji teoretski povecana vjerojatnost
infekcija, iako je realno povecan rizik samo od vodenih kozica. Tijekom
terapije metotreksatom savjetuje se primjena kontracepcije
(izbjegavanje trudnoce) zbog mogucdih nuspojava metotreksata na plod.
Ukoliko se ne postigne kontrola bolesti primjenom kombinacije
glukokortikoida i metotreksata moguca je primjena drugih kombinacija
lijekova.

Drugi imunosupresivni lijekovi
Ciklosporin se, poput metotreksata, obi¢no primjenjuje u dugoro¢nom
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lijeCenju. Moguce nuspojave ukljuCuju porast krvnog tlaka, porast
dlakavosti, otok desnih i probleme s bubrezima. Mikofenolat mofetil se
takoder primjenjuje dugorocCno. Opcenito se dobro podnosi. Glavne
nuspojave ukljuCuju bolove u trbuhu, proljev i povecanje rizika od
infekcija. Ciklofosfamid moze biti indiciran u tezim formama bolesti ili u
sluCajevima bolesti rezistentne na ostalu terapiju.

Intravenski imunoglobulini (IVIG)

IVIG sadrze ljudska protutijela dobivena koncentriranjem iz krvi
dobrovoljnih davatelja. Primjenjuju se intravenskim putem i u nekih
bolesnika djeluju na imunoloSki sustav smanjujudi upalu. ToCan
mehanizam djelovanja je nepoznat.

Fizikalna terapija i vjezbanje

Uobicajeni nalaz u bolesnika s JDM-om je misi¢na slabost i ukoCenost
zglobova sto rezultira smanjenjem pokretljivosti i fiziCke kondicije.
Skracdivanje zahvacdenih misi¢a moze rezultirati smanjenjem opsega
pojedinih pokreta. Ove tegobe se mogu reducirati redovitom fizikalnom
terapijom. Fizioterapeut ¢e nauciti svako dijete i njegove roditelje niz
prikladnih vjezbi za istezanje i jaCanje muskulature te povrat fizicke
kondicije. Cilj lijeCenja je povrat misi¢ne snage i izdrzljivosti kao i
poboljSanje i odrzavanje opsega pokreta pojedinih zglobova. Iznimno je
vazno da u ovom segmentu lijeCenja aktivno sudjeluju i roditelji kako bi
pomogli djetetu svladavanje vjezbi.

Dodatna terapija
Preporuca se dodatni unos kalcija i vitamina D.

2.6 Koliko traje lijeCenje ?

Duzina lijecenja je razlicita za svako oboljelo dijete i ovisi o tezini
bolesti. U vecline djece lijeCenje se provodi minimalno 1-2 godine, ali u
neke djece moze trajati i godinama. Cilj lijeCenja je kontrola bolesti.
Terapija se moze postupno smanjivati i prekinuti tek kada se je bolest
inaktivna, smanjivanje terapije se provodi polagano - obi¢no tijekom
nekoliko mjeseci. Inaktivha bolest se definira kao stanje u kojem je
bolesnik dobro, bez znakova aktivne bolesti uz uredne laboratorijske
nalaze.
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2.7 Sto je s nekonvencionalnim i komplementarnim lijeéenjem?
Postoje mnogi dodatni i alternativni oblici lijeCenja, sto moze uzrokovati
zbunjenost bolesnika i Clanova njihove obitelji. Za takve oblike lijeCenja
uglavnom nema dokaza da su ucinkoviti. Pazljivo promislite o rizicima i
koristi koju nose sa sobom ovakvi oblici lijecenja, bududi da od njih ima
malo dokazne koristi, a troskovi su veliki u smislu vremena, opterecenja
djeteta i novca. Ako zelite otkriti viSe o dodatnim i alternativnim
oblicima lijeCenja, raspravite to s vasim djecjim reumatologom. Neki
oblici lijeCenja mogu utjecati na koncenvionalne lijekove. Vecina
lijeCnika nece se protiviti alternativnim oblicima lijeCenja ako se i dalje
provodi lijeCenje koje su savjetovali. Vrlo je vazno da se ne prestanu
uzimati propisani lijekovi. Kada su lijekovi, poput glukokortikoida,
potrebni za drzanje JDM-apod kontrolom, prestanak njihova uzimanja
moze biti vrlo opasan, osobito ako je bolest jos uvijek aktivna. Ako
imate bilo kakve brige u vezi lijekova, molimo vas da razgovarate s
lijeCnikom vaseg djeteta.

2.8 Kontrole

Nuzne su redovite kontrole na kojima ce se pratiti aktivnost bolesti i
ucinkovitost lijeCenja. Kako JDM moze zahvatiti viSe dijelova tijela,
lijeCnik mora svaki put detaljno pregledati dijete. Povremeno se izvode i
posebni miSi¢ni testovi. Obi¢no je nuzno redovito ponavljanje pretraga
iz uzoraka krvi kako bi se pratila aktivnost bolesti i uCinkovitost lijeCenja

2.9 Prognoza (dugorocni ishod bolesti)
JDM se moze razvijati na tri nacina:

Monociklicki tijek bolesti: samo jedna epizoda bolesti koja unutar 2
godine ulazi u fazu remisije (stanje bez aktivnosti bolesti) i vise se ne
ponavlja; Policiklicki tijek bolesti: mogudi duzi periodi remisije (stanje
bez aktivnosti bolesti) se izmjenjuju s periodima relapsa JDM-a (povrat
bolesti) koji se obi¢no razvijaju po smanjivanju ili prekidu terapije;
Kroni¢na aktivna bolest: karakterizirana stalnom aktivnos¢u bolesti
usprkos svoj primijenjenoj terapiji (kronicni remitentni tijek bolesti); ova
grupa bolesnika ima najvisi rizik od razvoja komplikacija. U odnosu na
odrasle bolesnike s dermatomiozitisom, djeca s JDM-om su u pravilu
lakSe bolesna i ne razvijaju malignu bolest. U djece u koje je bolest
zahvatila unutarnje organe kao sto su pluca, srce, centralni zivcani
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sustav ili crijeva, bolest je mnogo ozbiljnija. JDM moze biti zivotno
ugrozavajuca bolest, no to ovisi o tezini same bolesti, ukljuCujudi tezinu
upale miSi¢a, zahvacenost unutarnjih organa i mogudi razvoj kalcinoza
(potkozni Cvori¢i od kalcija). DugoroCni problemi mogu biti uzrokovani
otvrdnjavanjem ili smanjivanjem mase misi¢a i kalcinozama.

3. SVAKODNEVNI ZIVOT

3.1 Kako bolest utjece na zivot moga djeteta i zivot nase
obitelji ?

Mora se obratiti pozornost na psiholoski utjecaj bolesti na djecu i
njihove obitelji. Kronicna bolest poput ]DM-a veliki je izazov za cijelu
obitelj i naravno da se s njome teze boriti Sto je teza. Djetetu se tesko
nositi s bolesc¢u, ako se i roditelji s njome tesko nose. Iznimnu vrijednost
ima pozitivan stav roditelja u smislu pruzanja potpore i ohrabrivanja
djeteta da bude Sto samostalnije, usprkos bolesti. To pomaze djeci da
nadjacaju teSkocde vezane uz bolest, da se postojano bore protiv bolesti
i budu neovisni i uravnotezeni. Po potrebi, oboljeloj djeci i njihovim
roditeljima biti ¢e ponudena psiholoska pomoc.

Jedan od glavnih ciljeva lijeCenja oboljele djece je omogucavanje
normalnog zivota u odrasloj dobi, Sto se u vedini sluCajeva moze i
postici. LijeCenje JDM-a je znatno unaprijedeno zadnjih desetak godina
uz jasne dokaze razvoja novih lijekova u bliskoj buducnosti. Trenutno,
kombinacija lijekova i fizikalne terapije omogucava preveniranje ili
ograniCavanje ostecenja miSi¢a u vecine bolesnika.

3.2 Da li vjezbanje i fizikalna terapija mogu pomoc¢i mome
djetetu?

Svrha vjezbanja i fizikalne terapije je pomo¢ djetetu u postizanju
maksimalne samostalnost u obavljanju svojih dnevnih zivotnih
aktivnosti i ispunjavanju svog potencijala u drustvu. Vjezbanje i fizikalna
terapija mogu biti koristeni i kao poticaj razvoja zdravih zivotnih navika.
Koriste se s ciljem povecdavanja fleksibilnosti miSi¢a, misi¢ne snage,
poboljsanja koordinacije i izdrzljivosti. Zdravlje muskuloskeletnog
sustava omogucuje djeci da uspjesno i sigurno budu ukljuCeni u skolske
i vanskolske aktivnosti, kao sto su slobodne aktivnosti i sport. Fizikalna
terapija i vjezbanje kod ku¢e mogu pomodi u postizanju kondicije
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normalne za dob djeteta.

3.3 Moze li se moje dijete baviti sportom ?

Bavljenje sportom predstavlja normalan dio svakodnevnog zivota
djeteta. Jedan od glavnih ciljeva fizikalne terapije je omogudavanje
djetetu da vodi normalan zivot i da se ne smatra drugacijim od svojih
prijatelja. Roditeljima se savjetuje da djeci dozvole bavljenje sportskim
aktivnostima, ali se djecu mora poduciti da s njima prestanu ¢im osjete
bol u misi¢ima. To ¢e omoguditi djetetu da se rano aktivira u tijeku
lijeCenja svoje bolesti; djelomicno ogranicenje bavljenja sportom bolje je
od potpunog prekida vjezbanja i bavljenja sportom s prijateljima zbog
bolesti. Generalni je stav da se dijete potiCe na samostalnost unutar
ogranicenja koja su postavljena boles¢u. Vjezbanje se moze zapoceti
nakon savjetovanja s fizioterapeutom (ponekad uz nadzor specijalista
fizikalne terapije). Fizioterapeut ¢e savjetovati dijete i roditelje koje
vjezbe i sportovi su sigurni, a to ¢e ovisiti o stupnju slabosti misic¢a.
Opteredenje misi¢a se mora postupno povecavati kako bi se povedala
njihova snaga i izdrzljivost.

3.4 Moze li moje dijete redovito pohadati nastavu ?

Skola je djeci ono $to je odraslima radno mjesto: u 3koli djeca uée biti
samostalna i samopouzdana. Roditelji i uitelji moraju biti fleksibilni i
omoguditi djetetu normalno sudjelovanje u skolskim aktivnostima koliko
god je to moguce. To ¢e djetetu omoguditi postizanje primjerenog
Skolskog uspjeha kao i integraciju i prihvac¢anje od strane vrSnjaka i
odraslih. Neobicno je vazno da dijete ide redovito u skolu. Nekoliko
faktora moze predstavljati problem: teSkoc¢e pri hodanju, zamaranje,
bolovi ili ukocenost. Vazno je uciteljima objasniti djetetove potrebe:
pomoc¢ pri teSko¢ama s pisanjem, primjereni radni stol, izbjegavanje
duzih prisilnih polozaja i razgibavanje, pomo¢ pri sudjelovanju na satu
tjielesnog odgoja. Bolesnike treba poticati da kad god je to moguce
sudjeluju u nastavi tjelesnog odgoja.

3.5 Da li odredeni tip prehrane moze pomodc¢i mom djetetu ?
Nema dokaza da prehrana utjeCe na tijek bolesti, ali se preporuca
normalna, uravnotezena prehrana. Zdrava, uravnotezena prehrana s
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dovoljnim unosom proteina, kalcija i vitamina preporuca se svoj djeci
koja rastu. Preporuca se izbjegavati povecan unos hrane, posebno u
djece koja su na terapiji glukokortikoidima, jer to moze lako dovesti do
debljanja.

3.6 Da li klima utjece na tijek bolesti u mog djeteta ?
U tijeku su istrazivanja povezanosti izlaganja UV zracenju i JDM-a.

3.7 Da li se moje dijete moze cijepiti ?

O cijepljenju se treba posavjetovati s vasim lijeCnikom koji ¢e odluciti
koja su cjepiva sigurna i preporucljiva za vase dijete. Preporuca se
cijepljenje vecim brojem cjepiva: protiv tetanusa, poliomijelitisa
(injekcijom), difterije, pneumokoka i gripe (injekcijom). Postoje cjepiva
sastavljena od nezivih komponenti uzroCnika koja su sigurna za
bolesnike na imunosupresivnoj terapiji. Ipak, ziva oslabljena cjepiva se
opcenito izbjegavaju zbog hipotetskog rizika indukcije infekcije u
bolesnika koji primaju visoke doze imunosupresiva ili bioloske pripravke
(npr. cjepivo protiv zausnjaka, osipca, rubele, tuberkuloze, zute
groznice i vodenih kozica) )

3.8 Postoje li problemi vezani uz seksualni zivot, trudnocu ili
kontracepciju ?

JDM ne utjecCe na seksualni zivot ili trudnodu. Ipak, mnogi lijekovi koji se
koriste za kontrolu bolesti mogu nezeljeno djelovati na plod. Spolno
aktivne bolesnike se savjetuje da koriste sigurne metode kontracepcije i
da se sa svojim lije¢nikom posavjetuju o kontracepciji i trudno¢i
(posebno prije pokusaja zaceca).
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