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1. CE ESTE DERMATOMIOZITA JUVENILA

1.1 Ce fel de boala este aceasta?

Dermatomiozita juvenila (DMJ) este o boala rara care afecteaza muschii
si pielea. O boala este definita ca ,juvenila", atunci cand debuteaza
inaintea varstei de 16 ani.

Dermatomiozita juvenila (DMJ) apartine unei categorii de boli denumite
"boli autoimune". De obicei, sistemul imunitar ne ajuta sa luptam
impotriva infectiilor. in bolile autoimune, sistemul imunitar reactioneaza
in mod diferit si devine hiperactiv in tesutul normal. Aceasta reactie a
sistemului imunitar cauzeaza inflamatia, care determina tumefierea
(umflarea) tesuturilor si poate duce la leziuni ale tesutului.

in DMJ, inflamatia afecteaza vasele de sdnge foarte mici din muschi
(miozita) si din piele (dermatita). Aceasta conduce la aparitia de
simptome precum hipotonie (slabiciune musculara) sau durere
musculara, mai ales in muschii trunchiului si in muschii din jurul
soldurilor, umerilor si gatului. Cei mai multi pacienti prezinta, de
asemenea, eruptii cutanate tipice. Aceste eruptii pot afecta mai multe
zone ale corpului: fata, pleoape, pe dosul degetelor de la maini,
genunchi si coate. Eruptiile cutanate nu se manifesta intotdeauna in
acelasi timp cu hipotonia: ele se pot dezvolta inainte sau dupa aceasta.
in cazuri rare, pot fi de asemenea implicate vasele mici de sange din
alte organe.

Atat copiii si adolescentii, cat si adultii pot dezvolta dermatomiozita.
Exista unele diferente intre dermatomiozita juvenila si cea a adultilor. in
~ 30% dintre cazurile de adulti cu dermatomiozita, exista o relatie cu
cancerul (= malignitate), in timp ce in DMJ nu exista nicio asociere cu
cancerul.
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1.2 Cat este de frecventa?

DM] este o boala rara la copii. Aparitia bolii este estimata la aproximativ
4 cazuri la 1 milion de copii. Este ceva mai frecventa la fete decat la
baieti. Debutul se produce cel mai adesea intre varstele de 4 si 10 ani.
Copiii din Intreaga lume si din toate mediile etnice pot dezvolta DMJ.

1.3 Care sunt cauzele bolii? Este o boala care se mosteneste?
De ce copilul meu are aceasta boala si poate ea fi prevenita?
Cauza exacta a dermatomiozitei ramane necunoscuta. Pe plan
international, se fac multe studii de cercetare pentru a incerca sa se
gaseasca cauza DM]J.

DM] este in prezent privita ca o boala autoimuna si este, probabil,
cauzata de mai multi factori. Acestia ar putea include predispozitia
genetica a unei persoane, in combinatie cu expunerea la medii
declansatoare, cum ar fi radiatiile UV sau infectiile. Studiile au aratat ca
unii germeni (virusuri si bacterii) pot declansa un raspuns anormal al
sistemului imunitar. Unele familii cu copii afectati de DMJ sufera de alte
boli autoimune (diabet sau artrita, de exemplu). Cu toate acestea,
atunci cand exista un caz de DMJ in familie, riscul ca un al doilea
membru al familiei sa dezvolte boala nu este crescut.
in prezent, nu se poate face nimic pentru a preveni DMJ. Cel mai
important, nu exista nimic ce ati fi putut face ca parinte pentru a
preveni imbolnavirea cu DMJ a copilului dvs.

1.4 Este o boala contagioasa?
DM] nu este infectioasa si nu este nici contagioasa.

1.5 Care sunt principalele simptome?
Simptomele sunt diferite de la o persoana la alta. Majoritatea copiilor
manifesta:

Oboseala
Copiii sunt adesea obositi. Acest lucru poate duce la o capacitate
limitata de a face exercitii fizice si, eventual, potentiale dificultati in
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desfasurarea normala a activitatilor de zi cu zi.

Dureri si slabiciune musculara

Muschii din apropierea trunchiului sunt adesea implicati, la fel si
muschii de la nivelul abdomenului, spatelui si gatului. in termeni
practici, un copil ar putea sa refuze sa mearga pe jos distante lungi si sa
faca sport, copiii mici pot "deveni mofturosi", cerand sa fie luati mai des
in brate. Pe masura ce DMJ evolueaza, urcatul scarilor si ridicarea din
pat ar putea deveni o problema. La unii copii, muschii inflamati devin
rigizi si scurti (asa numitele contracturi musculare). Acest lucru duce la
dificultati la unele miscari cum ar fi intinderea completa a bratului sau
piciorului afectat (coatele si genunchii tind sa se mentina intr-o pozitie
fixa indoita). Acest lucru poate afecta miscarile bratelor sau picioarelor.

Dureri articulare si uneori tumefierea (umflarea) si rigiditatea
articulara

Atat articulatiile mari cat si cele mici pot fi inflamate in DM). Aceasta
inflamatie poate provoca articulatii umflate, dureri si dificultati in
miscarea articulara. Inflamatia raspunde bine la tratament si rareori
conduce la lezarea articulatiilor.

Eruptii cutanate

Eruptiile ce se manifesta in cazul DMJ pot afecta fata prin aparitia de
umflaturi in jurul ochilor (edem periorbital) si o decolorare purpurie-roz
a pleoapelor (rash heliotrop). De asemenea, apare si roseata in obraji
(rash malar), precum si pe alte parti ale corpului (partea de sus a
degetelor, genunchi si coate), caz in care pielea poate deveni ingrosata
(noduli Gottron). Eruptiile cutanate se pot dezvolta cu mult inainte de
aparitia durerilor si hipotoniei musculare. Copiii cu DMJ pot dezvolta
multe alte forme de eruptii cutanate. Modificari ale vaselor superficiale
pot fi vizibile sub forma unor puncte rosii la marginea patului unghial si
a pleoapelor. Unele eruptii sunt sensibile la lumina soarelui
(fotosensibile), in timp ce altele pot duce la ulcere (rani).

Calcinoza

Pe parcursul bolii se pot dezvolta noduli duri sub piele continand calciu.
Aceasta manifestare se numeste calcinoza. Uneori este deja prezenta la
debutul bolii. Pe partea de sus a nodulilor se pot dezvolta rani deschise,
pe unde se poate scurge un lichid laptos continand calciu. Dupa
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aparitie, leziunile de calcinoza sunt dificil de tratat.

Durere abdominala sau dureri de burta

Unii copii au probleme la nivelul intestinelor. Acestea pot include dureri
abdominale sau constipatie, uneori chiar probleme abdominale severe

(in cazul in care vasele de sange la nivelul intestinului devin afectate).

Afectarea plamanilor

Din cauza hipotoniei musculare, pot aparea probleme de respiratie.
Scaderea tonusului muscular poate provoca, de asemenea si modificari
ale vocii, precum si dificultati de deglutitie (Inghitire). Uneori inflamatia
plamanilor poate duce la dificultati de respiratie.

in cele mai severe cazuri, aproape toti muschii fixati pe schelet (muschii
scheletali) pot fi afectati, inclusiv cei implicati in respiratie, inghitire si
vorbire. De aceea, modificari ale vocii, dificultati la deglutitie, tuse sau
respiratii rapide si scurte constituie importante semne de alerta.

1.6 Boala evolueaza la fel la toti copiii?

Severitatea bolii variaza de la un copil la altul. Unii copii pot avea doar
pielea afectata fara a manifesta hipotonie musculara (dermatomiozita
fara miozita) sau cu hipotonie foarte usoara, care poate fi identificata
numai prin teste. Alti copii pot avea probleme cu multe parti afectate
ale corpului: piele, muschi, articulatii, plamani si intestine.

2. DIAGNOSTIC SI TRATAMENT

2.1 Este aceasta boala diferita la copil fata de adult?

La adulti, dermatomiozita poate apare ca urmare a unor malignitati
(cancere). In DMJ, nu exista nicio asociere cu cancerul.

Afectarea musculara izolatq, fara afectarea pielii (polimiozita), este mai
frecventa la adulti, fiind insa foarte rara la copii. Adultii pot avea, de
asemenea, anumiti anticorpi detectati prin teste. Multi dintre acestia nu
sunt observati la copii, dar anticorpii specifici au devenit recunoscuti la
copii in ultimii 5 ani. Calcinoza este mai frecvent observata la copii
decat la adulti.
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2.2 Cum este diagnosticata boala? Ce teste trebuie facute?
Copilul dumneavoastra va avea nevoie de un examen fizic, impreuna cu
teste de sange si alte teste, cum ar fi un RMN sau o biopsie musculara
pentru diagnosticarea DM|. Fiecare copil este diferit, iar medicul
dumneavoastra va decide cu privire la cele mai adecvate teste in
fiecare caz in parte. DMJ poate prezenta o varianta specifica de
hipotonie musculara (implicarea muschilor coapselor si bratelor) si
eruptii cutanate specifice: in aceste cazuri DM) este mai usor de
diagnosticat. Examenul fizic va include verificarea fortei musculare,
examinarea eruptiilor cutanate si vasele de sange de la marginea
patului unghial.

Uneori, boala se poate asemana cu alte boli imunitare (cum ar fi artrita
reumatoida juvenila, lupusul eritematos sistemic, vasculitele) sau bolile
musculare congenitale. Testele de laborator vor ajuta la stabilirea bolii

de care sufera copilul dumneavoastra.

Teste de sange

Testele de sange sunt efectuate pentru a investiga inflamatia, functia
sistemului imunitar si probleme secundare ale inflamatiei, cum ar fi
leziunea musculara. La cei mai multi copii cu DM}, muschii devin
"permeabili". Aceasta inseamna ca exista substante in celulele
musculare care ,scapa" in sange, unde acestea pot fi masurate. Cele
mai importante sunt niste proteine, denumite enzime musculare.
Testele de sange sunt de obicei utilizate pentru a evalua cat de activa
este boala si de a evalua raspunsul la tratament in evolutie (vezi mai
jos). Exista cinci enzime musculare care pot fi masurate: CK, LDH, AST,
ALT si aldolaza. Cel putin nivelul uneia dintre acestea este crescut la
majoritatea pacientilor, desi nu intotdeauna. Exista si alte teste de
laborator care pot ajuta la diagnosticare. Acestea includ anticorpii
antinucleari (AAN), anticorpii specifici miozitei (ASM) si anticorpii
asociati miozitei (AAM). AAN si AAM pot fi pozitivi si in alte boli
autoimune.

RMN
Inflamatia musculara poate fi observata folosind tehnici de rezonanta
magnetica (RMN).

Alte teste musculare
Rezultatele unei biopsii musculare (extragerea unei bucati mici de
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muschi) sunt importante pentru a confirma diagnosticul. in plus, biopsia
poate fi si un instrument de cercetare pentru o mai buna intelegere a
bolii.

Modificarile functionale ale muschilor pot fi masurate cu ajutorul unor
electrozi speciali care se insereaza sub forma unor ace in muschi
(electromiografie, EMG). Aceasta investigatie poate fi utila pentru a
distinge DMJ de unele boli musculare congenitale, dar nu este necesara
intotdeauna in cazurile simple.

Alte teste

Pot fi efectuate si alte teste pentru a detecta implicarea altor organe.
Electrocardiografia (ECG) si ecocardiografia (ECHO) sunt utile pentru
decelarea afectarii cardiace, iar radiografia toracica sau tomografia
computerizata (CT), alaturi de testele functionale pulmonare, pot
evidentia afectarea pulmonara. Examinarea cu raze X a procesului de
inghitire, folosind substanta de contrast, detecteaza afectarea
muschilor de la nivelul gatului si esofagului. Ecografia abdomenului
poate fi utilizata pentru a evidentia afectarea intestinala.

2.3 Care este importanta analizelor?

Cazurile tipice de DMJ pot fi diagnosticate prin asocierea hipotoniei
musculare (implicarea muschilor de la nivelul coapselor si partea
superioara a bratelor) cu eruptii cutanate clasice. Analizele de laborator
sunt apoi folosite pentru a confirma diagnosticul de DMJ si pentru a
monitoriza tratamentul. Afectarea musculara in DMJ poate fi evaluata
prin scorurile standardizate de testare musculara (scara de evaluare a
miozitei in copilarie, CMAS; Testarea musculara manuala 8, MMT8) si
analize de sange (prin cautarea de enzime musculare crescute si
prezenta inflamatiei).

2.4 Tratamentul

DM] este o boala care se poate trata. Nu exista vindecare, dar scopul
tratamentului este de a controla boala (atingerea remisiunii bolii).
Tratamentul este adaptat nevoilor fiecarui copil in parte. Daca boala nu
este controlata, se pot produce leziuni ireversibile. Aceste leziuni pot
cauza probleme pe termen lung, inclusiv dizabilitati, care sa persiste
chiar dupa ce boala a disparut.
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Pentru multi copii, fizioterapia este un element important de tratament,
unii copii si familiile lor avand nevoie si de sprijin psihologic pentru a
face fata bolii si efectelor acesteia in viata lor de zi cu zi.

2.5 Care sunt mijloacele terapeutice?
Toate medicamentele actioneaza prin suprimarea sistemului imunitar,
pentru a opri inflamatia si a preveni producerea de leziuni ireversibile.

Corticosteroizii

Aceste medicamente sunt extrem de eficiente pentru controlul rapid al
inflamatiei. Uneori corticosteroizii sunt administrati intravenos (printr-o
linie intravenoasa - I.V.) pentru a asigura o actiune foarte rapida a
medicamentelor. Acest lucru poate salva viata pacientului.

Cu toate acestea, exista si efecte secundare daca este necesara
administrarea de doze mari pe termen lung. Efectele secundare ale
corticosteroizilor includ incetinirea cresterii, risc crescut de infectie,
hipertensiune arteriala si osteoporoza (subtierea oaselor). Toate aceste
efecte secundare sunt dependente de doza, adica dozele mai mici
cauzeaza probleme mai mici, iar cresterea dozei se acompaniaza de
accentuarea efectelor secundare. Corticosteroizii suprima producerea
steroizilor proprii de catre organism (cortizol), ceea ce poate avea un
impact fatal daca medicatia este oprita brusc. De aceea, oprirea
tratamentului trebuie facuta lent, progresiv. in combinatie cu
corticosteroizi, poate fi initiata administrarea de alte medicamente
imunosupresoare (de exemplu metotrexat) pentru a ajuta la controlul
pe termen lung al inflamatiei. Pentru mai multe informatii, consultati
terapia medicamentoasa.

Metotrexatul
Este un medicament care necesita 6 - 8 saptamani de tratament pentru
a intra in actiune si se administreaza de obicei pentru o perioada lunga
de timp. Principalul sau efect secundar este senzatia de rau (greata) in
jurul orei de administrare. Ocazional, pot aparea ulceratii la nivelul gurii,
caderea partiala a parului, o scadere a numarului de celule albe din
sange sau o crestere a enzimelor hepatice. Problemele hepatice sunt
usoare, dar pot fi agravate de consumul de alcool. Adaugarea de acid
folic sau acid folinic (o vitamina), diminueaza riscul unor efecte adverse,
in special asupra functiei hepatice. Teoretic, exista un risc crescut de
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infectii, dar in practica au fost observate probleme doar atunci cand a
fost vorba de varicela. Metotrexatul are efecte serioase asupra fatului,
prin urmare nu poate fi administrat in timpul sarcinii.

Daca boala nu este controlata de combinatia de corticosteroizi si
metotrexat, o serie de alte terapii sunt posibile, deseori in combinatie.

Alte medicamente imunosupresoare

Ciclosporina, ca si metotrexatul, se administreaza de obicei pe termen
lung. Efectele sale secundare cuprind: hipertensiune arteriala, cresterea
pilozitatii corporale, tumefierea gingiilor si probleme renale.
Micofenolatul de mofetil este utilizat, de asemenea, pe termen lung.
Este de obicei bine tolerat. Principalele sale efecte secundare sunt
dureri abdominale, diaree si un risc crescut de infectii. Ciclofosfamida
poate fi indicata in cazurile severe sau rezistente la tratament.
Imunoglobulina intravenoasa (IGIV)

Aceasta contine un concentrat de anticorpi umani, extrasi din sange. Se
administreaza intravenos si actioneaza asupra sistemului imunitar,
cauzand o diminuare a inflamatiei. Mecanismul exact al actiunii sale
este Tnca necunoscut.

Fizioterapie si exercitiile fizice

Simptomele fizice obisnuite in DMJ sunt hipotonia musculara si redoarea
articulara, simptome ce conduc la o reducere a mobilitatii si o scadere a
rezistentei la efort fizic. Scurtarea muschilor afectati poate duce la
limitari ale miscarilor. Aceste probleme pot fi ameliorate prin sedinte
regulate de fizioterapie. Fizioterapeutul va invata atat copilul, cat si
parintii, o serie de exercitii de stretching (intindere) si tonifiere
musculara. Aceste exercitii au rolul de a imbunatati forta si rezistenta
musculara, precum si de a ameliora sau mentine mobilitatea articulara.
Este foarte important ca parintii sa se implice in acest proces, astfel
fncat sa ajute copilul sa participe la programul de exercitii.

Tratamente adjuvante
Se recomanda un aport corect de calciu si vitamina D.

2.6 Cat timp ar trebui sa dureze tratamentul?
Durata tratamentului depinde de caracteristicile bolii la fiecare copil in
parte. Acesta va depinde de modul in care DM) afecteaza copilul.
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Majoritatea copiilor cu DM) beneficiaza de tratament pentru cel putin
1-2 ani, dar unii copii vor avea nevoie de tratament pentru mai multi
ani. Scopul tratamentului este de a controla boala. Tratamentul poate fi
redus treptat si se opreste in momentul in care copilul prezinta DMJ
inactiva pentru o perioada lunga de timp (de obicei mai multe luni). DM|
este considerata inactiva atunci cand copilul se simte bine si nu
prezinta nici un semn de boala activa, iar testele de sange sunt in limite
normale. Evaluarea bolii inactive este un proces atent, in care toate
aspectele trebuie sa fie luate in considerare.

2.7 Care sunt terapiile neconventionale sau complementare?
Exista multe terapii complementare si alternative disponibile, iar acest
lucru poate crea confuzie in randul pacientilor si familiilor. Majoritatea
terapiilor nu s-au dovedit a fi eficiente. Meditati cu atentie la riscurile si
avantajele acestor terapii, deoarece exista putine beneficii dovedite si
tratamentele pot fi costisitoare atat in termeni de timp si bani, cat si ca
dificultate pentru copil. Daca doriti sa explorati terapii complementare
si alternative, va rugam sa discutati aceste optiuni cu un specialist
reumatolog pediatru. Unele terapii pot interactiona cu medicamentele
conventionale. Majoritatea medicilor nu se vor opune terapiilor
alternative, cu conditia sa urmati sfatul medical. Este foarte important
sa nu opriti administrarea medicamentelor prescrise. Atunci cand unele
medicamente (cum ar fi corticosteroizii), sunt necesare pentru a
mentine boala sub control, poate fi foarte periculos sa intrerupeti
administrarea lor in cazul in care boala este inca activa. Va rugam sa
discutati preocuparile dumneavoastra privind administrarea
medicamentelor cu medicul copilului dumneavoastra.

2.8 Controale (check-up)

Controalele regulate sunt foarte importante. La aceste vizite, vor fi
monitorizate activitatea bolii si potentialele efecte secundare ale
tratamentului. intrucat DMJ poate afecta toate partile corpului, medicul
va trebui sa faca un examen general al copilului. Uneori se vor face
masuratori speciale de forta musculara. Un test de sange este adesea
necesar pentru a evalua activitatea bolii si pentru a monitoriza
tratamentul.
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2.9 Prognosticul (aceasta inseamna rezultatul pe termen lung
pentru copil)

Evolutia bolii poate fi impartita in 3 subtipuri:

DM] cu o evolutie monociclica este definita printr-un singur episod de
boala, care ajunge in remisie in primii 2 ani de la debut, fara recaderi;
DM] cu evolutie policiclica: pot exista perioade lungi de remisiune (fara
activitate a bolii, iar copilul se simte bine) alternand cu perioade de
recidive, care apar, de multe ori, atunci cand tratamentul este redus
sau oprit; Boala cronica activa: acesta este modelul evolutiv in care DMJ
persista in ciuda tratamentului (evolutie cronica intermitentd). Aceasta
ultima categorie prezinta cel mai mare risc de aparitie a complicatiilor.
Spre deosebire de adultii cu dermatomiozita, copiii cu DMJ se simt, in
general, mai bine si nu dezvolta cancer (tumori maligne). La copiii cu
DM] care au organele interne afectate, cum ar fi plamanii, inima,
sistemul nervos sau intestinele, boala este mult mai grava. DMJ poate
pune viata in pericol, dar acest lucru depinde de cat de grava este
boala (inclusiv severitatea inflamatiei musculare), care organe ale
corpului sunt afectate si daca este prezenta calcinoza (noduli de calciu
sub piele). Problemele pe termen lung pot fi cauzate de contracturi
musculare, atrofie musculara si calcinoza.

3. VIATA DE Z| CU ZI]

3.1 Cum poate afecta boala viata de zi cu zi a copilului meu si a
familiei mele?

O atentie majora ar trebui sa fie acordata impactului psihologic al bolii
asupra copilului si familiei sale. O boala cronica cum este DM]J este o
provocare dificila pentru intreaga familie si, desigur, cu cat boala este
mai grava, cu atat este mai greu pentru pacient si familie sa faca fata
acestei situatii. Va fi dificil pentru un copil sa faca fata bolii, daca
parintii au ei insisi probleme in gestionarea situatiei. O atitudine
pozitiva din partea parintilor pentru a sprijini si incuraja independenta
copilului cat mai mult posibil, in ciuda bolii, este extrem de valoroasa.
Aceasta atitudine ajuta copiii sa poata depasi dificultatile legate de
boala, pentru a face fata cu succes relatiilor cu colegii si a deveni
independenti si echilibrati. Pentru atingerea acestor scopuri, echipa de
reumatologie pediatrica trebuie sa ofere sprijin psiho-social atunci cand
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este necesar.

A permite copilului sa aiba o viata normala de adult este unul dintre
obiectivele principale ale tratamentului si poate fi atins in majoritatea
cazurilor. Tratamentul DMJ s-a imbunatatit in mod decisiv in ultimii zece
ani si nu este exclus ca in viitorul apropiat sa fie disponibile mai multe
medicamente noi pentru tratarea bolii. Utilizarea combinata a
tratamentului farmacologic si a exercitiilor de reabilitare poate preveni
sau limita daunele musculare la majoritatea pacientilor.

3.2 Exercitiile si terapia fizica pot ajuta copilul meu?

Scopul exercitiilor si a terapiei fizice este de a permite copilului sa
participe in mod optim la toate activitatile vietii de zi cu zi si de a-si
indeplini toate rolurile sociale. Exercitiile si terapia fizica pot fi folosite
pentru a incuraja o viata activa sanatoasa. Pentru a putea atinge aceste
obiective, o conditie prealabila sunt muschii sanatosi. Exercitiile si
terapia pot fi folosite pentru a obtine o mai buna flexibilitate si forta,
coordonare si rezistenta musculara. Aceste aspecte ale sanatatii
musculo-scheletice permit copiilor sa participe cu succes si in conditii
de siguranta la activitatile scolare si la activitatile extra-scolare, cum ar
fi activitatile de petrecere a timpului liber si sporturile. Programele de
tratament si exercitiile fizice la domiciliu pot fi de ajutor pentru a ajunge
la nivelul de tonifiere musculara necesar.

3.3 Copilul meu poate face sport?

Practicarea sporturilor este un aspect esential al vietii de zi cu zi a unui
copil sanatos. Unul dintre principalele obiective ale terapiei fizice este
de a permite copiilor sa desfasoare o viata normala si sa nu se
considere diferiti de colegii lor. Sfatul general este de a permite
pacientilor sa practice sportul pe care il doresc, dar sa fie sfatuiti sa se
opreasca daca au dureri musculare. Acest lucru va permite copilului sa
inceapa devreme tratamentul bolii. Este mult mai indicat sa se permita
participarea la activitatile sportive in mod limitat decat sa li se interzica
practicarea unui sport cu prietenii din cauza bolii. Atitudinea generala ar
trebui sa fie aceea de a incuraja copilul sa fie independent, in limitele
impuse de boala. Exercitiile trebuie sa fie efectuate conform
recomandarilor unui fiziokinetoterapeut (si, uneori, necesita
supravegherea acestuia). Fiziokinetoterapeutul va sti sa va indice care
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sunt exercitiile si sporturile sigure, in functie de tonusul muschilor
copilului. Volumul de exercitii fizice trebuie sa creasca treptat pentru a
permite intarirea muschilor si a imbunatati rezistenta.

3.4 Copilul meu poate frecventa scoala in mod regulat?

Pentru copii, scoala este echivalenta cu locul de munca pentru adulti:
un loc unde Tnvata cum sa devina persoane independente si de sine
statatoare ca individ. Parintii si profesorii trebuie sa fie flexibili, pentru a
permite copiilor sa participe la activitatile scolare, intr-un mod cat mai
normal posibil. Acest lucru nu numai ca va ajuta copilul sa aiba
rezultate scolare bune, dar si sa fie acceptat si apreciat atat de colegi
cat si de adulti. Este extrem de important ca acesti copii sa frecventeze
scoala in mod regulat. Exista cativa factori care pot cauza probleme:
dificultati la mersul pe jos, oboseala, durere sau rigiditate musculara.
Este important sa se explice profesorilor care sunt nevoile copilului:
ajutor la scris, pupitre corespunzatoare, miscari regulate in timpul
orelor de scoala pentru a evita rigiditatea musculara si sprijin in
participarea la unele dintre activitatile de educatie fizica. Pacientii
trebuie incurajati sa ia parte ori de cate ori este posibil la lectiile de
educatie fizica.

3.5 Dieta poate ajuta copilul?

Nu exista dovezi care sa indice ca dieta poate influenta evolutia bolii,
dar se recomanda o dieta normala si echilibrata. Pentru un copil in
crestere se recomanda o dieta sanatoasa, bine echilibrata cu proteine,
calciu si vitamine suficiente. Supraalimentarea trebuie evitata la
pacientii care utilizeaza corticosteroizi, deoarece acestia determina
cresterea poftei de mancare, care poate duce la cresterea excesiva in
greutate.

3.6 Conditiile climatice pot influenta evolutia bolii?
Studii de cercetare actuale incearca sa gaseasca o relatie intre radiatia
UV si DMJ.

3.7 Poate copilul meu sa fie vaccinat sau imunizat?
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Imunizarile trebuie discutate cu medicul dumneavoastra, care va decide
vaccinurile sigure si recomandabile pentru copilul dumneavoastra. Sunt
recomandate mai multe vaccinari: tetanos, poliomielita prin injectare,
difterie, pneumococ si antigripal prin injectare. Acestea sunt vaccinuri
compozite non-vii, care sunt sigure pentru pacientii carora li se
administreaza medicamente imunosupresive. Cu toate acestea,
vaccinurile cu micro-organisme vii atenuate (cum ar fi oreion, rujeola,
rubeola, BCG, febra galbena si varicela) sunt in general evitate datorita
riscului ipotetic de inducere a infectiei la pacientii care primesc
medicamente sau produse biologice imunosupresive in doze mari sau
agenti biologici.

3.8 Sunt probleme asociate cu sexul, sarcina sau contraceptie?
Nu a fost demonstrat daca DMJ afecteaza viata sexuala sau sarcina. Cu
toate acestea, multe dintre medicamentele folosite pentru a controla
boala pot avea efecte adverse asupra fatului. Pacientele active din
punct de vedere sexual sunt sfatuite sa utilizeze metode sigure de
contraceptie si sa discute cu medicul lor problemele legate de
contraceptie si sarcina (mai ales Tnainte de a incerca sa ramana
insarcinate).
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