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1. CO JE JUVENILNA DERMATOMYOZITIDA

1.1 Aky druh ochorenia to je?
Juvenilna dermatomyozitida (JDM) je zriedkavé ochorenie svalov a koze.
Ochorenie sa definuje ako "juvenilné", ked zacina pred 16. rokom
zivota.
Juvenilnd dermatomyozitida patri do skupiny ochoreni, ktoré sa
pouvazuju za autoimunitné. Za normalnych okolnosti ndm imunitny
systém pomadha bojovat s infekciami. Pri autoimunitnych ochoreniach
imunitny systém reaguje odlisne a stane sa nadmerne aktivny v
normalnom tkanive. Tato imunitna reakcia vedie k zapalu, ktory spdsobi
opuch tkaniv a méze ich poskodzovat.

Pri JDM suU ovplyvnené cievy v kozi (dermato-) a vo svaloch (myozitida).
To vedie k problémom ako su slabost a bolesti svalov a to najma svalov
trupu, krku a v okoli bedier a ramien. Vac¢sina pacientov ma aj typické
vyrazky na kozi. Tie sa m6zu nachddzat na r6znych miestach tela: na
tvari, na ocnych viec¢kach, na hankach, kolenach a laktoch. Kozné
prejavy sa nie vzdy vyskytuju v rovhakom c¢ase ako svalova slabost:
mo&zu sa objavit pred alebo po nej. V zriedkavych pripadoch mézu byt
ovplyvnené aj malé cievy v inych organoch.

Na dermatomyozitidu m6zu ochoriet deti, adolescenti aj dospeli.
Existuje vSak niekolko odliSnosti medzi dermatomyozitidou dospelych a
juvenilnou dermatomyozitidou. Priblizne u 30% dospelych s
dermatomyozitidou sa zisti rakovina (malignita), kym JDM sa nespaja s
rakovinou.

1.2 Ako casté to je?
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JDM je zriedkavé ochorenie deti. Priblizne 4 z 1 miliéna deti nan
ochoreju kazdy rok. Je Castejsie u dievCat ako u chlapcov. NajCastejSie
zaCina medzi 4. a 10. rokom zivota, ale mo6ze sa vyvinut v ktoromkol'vek
veku dietata. Vyskytuje sa u deti z celého sveta a u vsetkych etnik.

1.3 Aké su priciny ochorenia a je dedi¢cné? Preco ma moje dieta
toto ochorenie a da sa mu predchadzat?

Presna pricina dermatomyozitidy nie je zndma. Na medzinarodne;j
arovni prebieha intenzivny vyskum na odhalenie pricCinu tohto
ochorenia.
JDM sa v sucasti povazZzuje za autoimunitné ochorenie a je
pravdepodobne spdsobené viacerymi faktormi. K tymto by mohli patrit
individualna geneticka dispozicia v kombinacii s faktormi prostredia ako
su UV Ziarenie a infekcie. Studie ukéazali, Ze niektoré mikréby (virusy a
baktérie) mézu spustit abnormalnu reakciu imunitného systému. V
niektorych rodinach deti s JDM sa vyskytuju iné autoimunitné ochorenia
(napriklad cukrovka alebo artritida). AvSak riziko samotnej |JDM u
rodinnych prislusnikov nie je zvysené.

V sucasnosti neexistuje ni¢, ¢o by sa dalo urobit na prevenciu JDM.
Neexistuje ni¢, ¢o by ste ako rodi¢ boli byvali mohli urobit, aby ste
zabranili vzniku JDM u vasho dietata.

1.4 Je to infekcné ?
JDM nie je infek¢nda ani naklazliva.

1.5 Aké su hlavné priznaky?
Kazdy jedinec s JDM ma iné priznaky. U vacsiny deti sa vSak vyskytn(
nasledovné priznaky:

Unava
Deti byvaju ¢asto unavené. To mbéze obmedzovat ich schopnost cvicit a
napokon viest k potencidlnym tazkostiam pri kazdodennych aktivitach.

Bolesti a slabost svalov
Casto su postihnuté svaly v blizkosti trupu ako aj svaly brucha, chrbta a
krku. Prakticky sa to mo6ze prejavit tym, ze dieta zaCne odmietat dlhsie
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prechadzky a Sportovanie, malé deti sa mo6zu stat ,trucovité" a mézu sa
chciet viac nosit na rukach. Ako sa JDM zhorsuje, mbze sa stat
problematické stupanie po schodoch a vstavanie z postele. U niektorych
deti sa zapalené svaly napnu a skratia (vznikaju kontraktury). Tie sa
prejavia neschopnostou plne vystriet postihnuté horné alebo dolné
koncatiny: lakte a kolena maju sklon k fixacii v ohnutej polohe. To
ovplyvni pohyby hornych a dolnych koncatin.

Bolesti kibov a niekedy opuchy a stuhnutost kibov

Pri JDM mozu byt zapélené velké aj malé kiby. Tento zdpal méze
sposobit ich opuch, ako aj bolesti a obmedzenie ich pohyblivosti. Tento
zapal dobre odpoveda na lieCbu a je nezvycajné, aby spbsobil
poskodenie kibov.

Kozné vyrazky

Vyrazky pri JDM sa vyskytujd na tvari, kde spdsobia opuch viecCok
(periorbitalny edém) a ruzovo-fialové sfarbenie viecok (heliotropny
ras).. Taktiez sa vyskytuje zacervenanie na licach (maldrny ras) ako aj
na inych Castiach tela (na hankach, kolenach a laktoch) kde koza méze
zhrubnut (Gottronove papuly). Kozné prejavy sa mézu objavit dlho pred
svalovymi bolestami a slabostou. U deti s JDM sa mézu vyvinut rézne
iné vyrazky. Niekedy mo6zu lekari vidiet opuch ciev (vidno ich ako
cervené bodky) na nechtovych l6zkach alebo na ich vieCkach. Niektoré
kozné prejavy pri JDM su citlivé na slnecné svetlo (fotosenzitivita), kym
iné sa mo6zu vyvijat do koznych defektov (ulceréacie).

Kalcindza

V priebehu ochorenia sa mo6zu vyvinut v podkozi tvrdé utvary, ktoré
obsahuju vapnik. Toto sa oznacuje ako kalcinéza. Niekedy je pritomna
uz pri zaCiatku ochorenia. Na vrchole tychto Utvarov sa moézu vytvorit
kozné defekty a mo6ze z nich vytekat mlieCna tekutina, ktora pozostava
z vapnika. Ak sa uz raz vyvinuli, je ich liecba velmi tazka.

Bolesti brucha

Niektoré deti maju problémy s ¢revami. K tym mozu patrit bolesti
brucha, zapcha a niekedy aj zdvazné brusné problémy v pripade ak su
postihnuté cievy zazivacieho traktu.

Postihnutie pluc
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Tazkosti s dychanim mézu byt doésledkom svalovej slabosti. Svalové
slabost moze spdsobit aj zmenu hlasu ako aj tazkosti s prehitanim.
Niekedy mo6zu byt aj plica postihnuté zapalov, ¢o sa mbze prejavit
pocitom nedostatku vzduchu.

Pri najtazSej forme ochorenia, m6zu byt postihnuté doslova vsSetky svaly
pripojené na kostru (kostrové svaly) a dostavia sa problémy s
dychanim, prijmom potravy a reCou. Zmeny hlasu, tazkosti s prijmom
potravy alebo prehitanim, kasel a pocit nedostatku vzduchu su preto
délezité priznaky.

1.6 Je toto ochorenie rovnaké u kazdého dietata?

Zavaznost priebehu ochorenia sa odliSuje od dietata k dietatu. Niektoré
deti vykazuju len postihnutie koze bez svalovej slabosti
(dermatomyositis sine myositis), alebo len s miernou svalovou
slabostou, ktorda mo6ze byt zjavna len pri cielenom testovani. Niektoré
deti m6Zu mat problémy s mnohymi ¢astami tela: koZou, svalmi, kibmi,
pldcami a ¢revami.

2. DIAGNOZA A LIECBA

2.1 Odlisuje sa u deti a dospelych?

U dospelych moéze byt dermatomyozitida sekundarna pri rakovina
(malignitach). JDM sa nespaja sa rakovinou.

U dospelych existuje ochorenie, ktoré postihuje iba svaly
(polymyozitida), ale toto je vel'mi zriedkavé u deti. U dospelych sa pri
laboratérnom testovani Casto dokazu Specifické protilatky. Mnohé z nich
vObec nevidat u deti, ale za poslednych 5 rokov sa podarilo rozpoznat
niektoré Specifické protilatky aj u deti. Kalcindza je CastejSia u deti ako
u dospelych.

2.2 Ako sa diagnostikuje? Ktoré testy sa pouzivaju?

Na postavenie diagnézy JDM bude VaSe dieta potrebovat fyzikalne
vysetrenie spolu s krvnymi testami a dalsimi vySetreniami ako su MRI
alebo biopsia svalov. Kazdé dieta je iné a Vas lekar rozhodne o
najlepsich testoch pre kazdé dieta. JDM sa mo6ze prejavovat Specifickym
vzorcom slabosti svalov (s postihnutim stehennych a ramennych
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svalov) a Specifickymi koznymi vyrazkami - v ostatnych pripadoch sa da
JDM Tlahsie diagnostikovat. Fyzikalne vysetrenie bude obsahovat testy
na stanovenie svalovej sily, zhodnotenie koznych prejavov a vySetrenie
krvnych ciev v nechtovych I6zkach.

JDM moéze niekedy vyzerat ako iné autoimunitné ochorenia (ako
artritidy, systémovy lupus erythematosus alebo vaskulitida) alebo
vrodené ochorenie svalov. Uvedené testy pomézu odlisit, ktorym z
tychto ochoreni Vase dieta trpi.

Krvné testy

Krvné vysetrenia sa robia na to, aby odhalili zapal, funkciu imunitného
systému a a problémy v dosledku zapalu ako zvysenu ,,priepustnost"
svalov. U vacsiny deti s JDM sa svaly stanud , priepustné". Znamena to,
ze latky, ktoré su obsiahnuté v svaloch unikaju do krvi, kde ich je mozné
merat. K najdolezitejSim patria bielkoviny nazyvané svalové enzymy.
Krvné testy a Casto pouzivaju na zhodnotenie aktivity ochorenia a na
sledovanie efektu lieCby pocCas dalSieho sledovania (vid nizsSie). Existuje
pat svalovych enzymov, ktoré je mozné merat: CK, LD, AST, ALT a
aldolaza. U vacsiny pacientov je zvySend hladina v krvi aspon jedného z
nich, i ked nie vzdy. Aj dalSie laboratérne testy pomdahaju pri stanovené
diagndzy. K nim patria antinuklearne protilatky (ANA), protilatky
Specifické pre myozitidu (MSA) a protilatky spojené s myozitidou (MAA).
ANA a MAA mo6zu byt pozitivne aj pri inych autoimunitnych ochoreniach,

MRI
Zapal svalov je mozné vidiet pomocou metéd magnetickej rezonancie
(MRI).

Iné svalové testy

Nalezy v svalovej biopsii (odstranenie malych kdskov svalu) su dblezité
na potvrdenie diagnézy. Navyse moze byt svalova biopsia aj
vyskumnym prostriedkom na lepsSie pochopenie tohto ochorenia.
Funk¢né zmeny v svale je mozné merat Specialnymi elektrédami, ktoré
sa ako ihly vpichnud do svalov (elektromyografia, EMG). Toto vysetrenie
mobze byt doblezité na doliSenie JDM od vrodenych svalovych ochorent,
ale nie je vzdy potrebné v jednoznacnych pripadoch.

Iné testy
DalSie vysetrenia je mozné urobit na identifikaciu postihnutia inych
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organov. Elektrokardiografia (EKG) a sonografia srdca
(echokardiografia) su prinosné pri postihnuti srdca, kym rontgen a CT
hrudnika mézu spolu s funkénym vysetrenim hrudnika odhalit
postihnutie pl'ic. Rontgen hltacieho aktu s pouzitim Specialnej tekutiny
(kontrastna latka) preukaze postihnutie svalov hrdla a pazeraka.
Sonografiu brucha je mozné pouzit na detekciu postihnutia Creva.

2.3 Aky vyznam maju vySetrenia?

Typické pripady JDM je mozné diagnostikovat z distriblcie svalového
postihnutia (postihnutie stehennych a ramennych svalov) a klasickych
koznych vyrazok. VySetrenia sa potom pouzivaju na potvrdenie
diagnézy JDM a na sledovanie lieCby. Ochorenie svalov pri JDM je mozné
hodnotit Standardizovanymi svalovymi testami (childhood myositis
assessment scale, CMAS; Manual Muscle Testing 8, MMT8) a krvnymi
vysetreniami (zvysené svalové enzymy a zapalové parametre)

2.4 Liecba
JDM je lie¢itelné ochorenie. Uplné vylie€enie nie je mozné, ale cielom
lieCby je kontrolovat ochorenie (dosiahnut remisiu ochorenia). Liecba je
Sitd na mieru na individudlne potreby daného dietata. Ak nie je
ochorenie pod kontrolou, méze do6jst poskodeniu, ktoré moéze byt
nenavratné: moéze spdsobovat dlhodobé problémy vratane disability,
ktord pretrvava aj ked aktivne ochorenie ustupilo.

| mnohych deti je fyzioterapia dolezitou suUcastou lieCby. Niektoré deti a
ich rodiny taktiez potrebuju psychologickd podporu, aby sa vyrovnali s
ochorenim a jeho vplyvom na ich kazdodenny zivot.

2.5 Aka liecba existuje?
Vsetky pouzivané lieky posobia tak, ze potlacajd imunitny systém, aby
zastavili zapal a zabranili poskodeniu.

Kortikosteroidy

Tieto lieky su vyborné na navodenie rychlej kontroly zapalu. Niekedy sa
kortikosteroidy podavaju do zily (cez intravendzny katéter), aby sa liek
do tela dostal rychlo. To méze byt Zivot zachranujuce.

Avsak vyskytuju sa aj neziaduce ucinky ak su potrebné vysoké davky
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dlhodobo. K neziaducim ucinkom kortikosteroidov patria problémy s
rastom, zvysené riziko infekcii, vysoky krvny tlak a osteoporéza
(rednutie kosti). Pri nizkych davkach spdsobuju kortikosteroidy len malo
problémov - vacsina problémov sa vyskytuje iba pri vyssich davkach.
Kortikosteroidy potlacaju telu vlastné steroidy (kortizol) a to moze
spoOsobit vazne, az zivot ohrozujlce problémy, ak sa lieCcba nahle
ukonci. To je dovod, pre ktory je potrebné davku kortikosteroidov
znizovat postupne. V kombinécii s kortikosteroidmi je mozné pouzit aj
iné imunosupresivne lieky (ako metotrexat), ktoré pomézu kontrolovat
zapal dlhodobo. Pre dalsie informacie vid medikamentéznu liecCbu.

Metotrexat
Tento liek potrebuje 6-8 tyzdnov, aby zacal pésobit a vacsinou sa
podava dlhodobo. Jeho hlavhym neziaducim Gcinkom je nevolnost
(nauzea) v obdobi ked' sa podava. Prilezitostne sa vyskytuju sliznicné
defekty v Ustnej dutine, mierne preriednutie vlasov a pokles bielych
krviniek Ci vzostup pecenovych testov. PeCenové problémy su mierne,
ale vyznamne ich méze zhorSovat alkohol. Pridanie vitaminu - kyseliny
listovej do lieCby znizuje riziko neziaducich Ucinkov a to najma na
funkciu pecCene. Existuje teoreticky zvysené riziko infekcii, i ked v praxi
sa nevyskytli problémy, okrem ovcich kiahni. Pocas lieCby sa musi
zabranit otehotneniu, lebo metotrexat ma neziaduce Ucinky na plod.
Ak sa nepodari ochorenie kontrolovat kombinaciou kortikosteroidov s
metotrexatom, je mozna lieCba aj inymi lieCivami, Casto v
kombinaciach.

Iné imunosupresivne lieky

Cyklosporin, podobne ako metotrexat, sa vacsinou podava dlhodobo. K
jeho dlhodobym neziaducim Ucinkom patria zvySenie krvného tlaku,
zvyraznenie telového ochlpenia, zdurenie dasien a tazkosti s oblickami.
Mofetil mykofenolatu sa taktiez uziva dlhodobo. Vo vSeobecnosti ho
pacienti dobre znésaju. K jeho hlavhnym neziaducim ucinkom patria
bolesti brucha, hnacka a zvysené riziko infekcii. Cykolfosfamid méze byt
indikovany pri tazkych pripadoch alebo ak je ochorenie odolné na
lieCbu.

Intravendzne imunoglobuliny (IVIG)

Tieto obsahuju ludské protilatky skoncentrované y krvi darcov.
Podavaju sa do zily a dobre ucinkuju na imunitny systém u niektorych
pacientov a znizuju zapal. Presny mechanizmus ako pdsobia nie je
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znamy.

Fyzioterapia a cvicenie
JDM sa beZne prejavuje svalovou slabostou a stuhnutostou kibov a to
vedie k znizeniu pohyblivosti a fyzickej kondicie. Skratenie postihnutych
svalov vedie k obmedzeniu ich pohyblivosti. Tie problémy je mozné
zmiernit pravidelnou reahabilitaciou. Fyzioterapeut nauci rodicov aj
dieta sUbor vhodnych strecingovych, posilfovacich a vytrvalostnych
cvikov. Cielom lieCby je vybudovat svalovu silu a vydrz a zlepsit alebo
udrzat rozsah pohybu v kiboch. Je velmi délezité, aby boli rodi¢ia
zaangazovani v tomto procese, aby pomahali svojmu dietatu dodrziavat
rehabilitacny program.

Podporna liecba
Odporuca sa pravidelny prijem vapnika a vitaminu D.

2.6 Ako dlho by mala trvat liecba?

Dizka lie¢by je individuélna u kazdého dietata. Zavisi od toho akym
spdésobom JDM ovplyvriuje dieta. Vacsina deti s JDM sa lie¢i minimalne
1-2 roky, ale niektoré deti vyzaduju aj niekolko ro¢nu liecbu. Cielom
lieCby je kontrolovat ochorenie. LieCba sa mbze postupne znizovat az
ukoncit ak bolo ochorenie nejaky ¢as neaktivne (vacsSinou niekolko
mesiacov). Inaktivity je pri JDM definovana ako stav dietata, ktoré nema
znamky aktivneho ochorenia a ma normalne laboratérne vysledky.
Hodnotenie inaktivity ochorenia je opatrny proces, pri ktorom je nutné
zvazit vsetky aspekty ochorenia.

2.7 Existuje nekonvencna alebo dopinkova liecba?

Existuje mnoho nekonvencnych a doplnkovych terapeutickych pristupov
a to moze byt matuce pre pacientov a ich rodiny. U vacsiny
terapeutickych pristupov nebola preukazand ich ucinnost. Uvazujete
opatrne o rizikdch a prinosoch vyskusania tychto terapeutickych
pristupov kedZe o ich Ucinnosti je len méalo dokazov a mézu byt narocné
v zmysle finanénych nakladov, ¢asu a zataze pre dieta. Ak uvazujete
nad alternativnou alebo doplnkovou lieCbou je rozumné tieto moznosti
prediskutovat s detskym reumatolégom. Niektoré mézu interagovat s
konvencnymi liekmi. VacSina lekarov nebude mat vyhrady voci
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doplnkovej lieCbe za predpokladu, ze dodrziavate lekarske odporucania.
Je vel'mi dblezité neukoncit predpisanu liecbu. Ak sU na udrzanie
kontroly JDM potrebné lieky ako kortikosteroidy, mbéze byt ukoncenie
tejto lieCby v Case ked je ochorenie esSte aktivne velmi nebezpecné.
Prosim, prediskutujte obavy z liekov s lekdrom Vasho dietata.

2.8 Kontroly a sledovanie

Sledovanie s pravidelnymi kontrolami je dbélezité. PoCas kontrol sa
sleduje aktivita ochorenia a pripadné neziaduce Ucinky lieCby. KedZe
JDM méze ovplyvriovat mnohé Casti tela, lekar musi pozorne vysetrit
celé dieta. Niekedy sa vykonavaju Specidlne merania svalovej sily.
Casto sU potrebné krvné testy na odhalenie aktivity ochorenia a na
monitorovanie lieCby.

2.9 Progndza (dlhodoby vysledok liecby pre dieta)
JDM vo vSeobecnosti prebieha tromi sp6sobmi:
JDM s monocyklickym priebehom: ochorenie ma len jednu epizddu ktora
prejde do remisie (teda inaktivity ochorenia) do 2 rokov od zaciatku
ochorenia bez relapsov (vzplanuti aktivity). JDM s polycyklickym
priebehom: mo6zu sa striedat dlhé obdobia remisie (bez aktivity
ochorenia a dieta sa ma dobre) s obdobiami relapsov JDM, ktoré sa
casto vyskytuju po redukcii alebo ukonceni lieCby. Chronické aktivne
ochorenie: charakteristicky pretrvavajucou aktivitou JDM napriek liecbe
(chronicky remitujuci priebeh); tato posledna skupina ma najvyssie
riziko komplikacii. V porovnani s dospelymi s dermatomyozitidou, sa
maju deti vo vSeobecnosti lepsie a nevyvind sa u nich nadorové
ochorenia (malignity). Ochorenie je ovela zavaznejSie u deti s JDM, u
ktorych su postihnuté vnatorné organy ako pllca, srdce, nervovy
systém alebo ¢revo. JDM moéze byt zivot ohrozujuca, ale to zavisi od
zavaznosti ochorenia vratane zavaznosti svalového zapalu, od organov,
ktoré su postihnuté a od toho, i sa vyvinula kalcindza. (loziskad vapnika
v podkozi). DIhodobé problémy mo6zu byt spdsobené skratenymi svalmi
(kontaktury), stratou svalovej hmoty a kalcinézou.

3. KAZDODENNY ZIVOT
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3.1 Ako moze ochorenie ovplyvnit zivot mojho dietata a mojej
rodiny?

Je potrebné venovat pozornost psychologickému dopadu ochorenia na
deti a ich rodiny. Chronické ochorenie ako JDM je tazkou vyzvou pre
celd rodinu a samozrejme, ¢im zavaznejSie je ochorenie, tym tazSie je
sa s nim vyrovnat. Pre choré dieta bude tazké zaobchadzat primerane
so svojim ochorenim, ak s nim budud mat problém zaobchadzat jeho
rodic¢ia. Vel'mi cenny je pozitivny postoj rodi¢ov, ktory podporuje dieta,
aby bolo napriek svojmu ochoreniu ¢o najviac nezavislé. Pomdaha to
dietatu prekonat tazkosti spojené s ochorenim, UspesSne interagovat s
rovesnikmi a stat sa nezavislym a vyrovnanym. V pripade potreby, by
detsky reumatolég mal ponuknut rodine psychologickld podporu.
Jednym z hlavnych cielov lieCby je umoznit dietatu normalny dospely
Zivot a tento mo6ze byt dosiahnuty vo vacsSine pripadov. Liecba JDM sa v
priebehu poslednych 10 rokov dramaticky zlepsSila a da sa
predpokladat, ze v dohladnej dobe bude k dispozicii viacero novych
liekov. Kombindacia farmakologickej lieCby s rehabilitaciou je uz teraz
schopnd zabranit alebo obmedzit poskodenie svalov u vacsiny
pacientov.

3.2 Moze cvicenie a rehabilitacia pomoct mojmu dietatu?
U¢elom cvi¢enia a rehabiliticie je umoznit dietatu zG¢astriovat v
maximalnej moznej miere vsetkych normalnych zivotnych cCinnostiach a
naplnit jeho spolocensky potencidl. Cvi¢enie a rehabilitaciu je mozné
pouzit aj na podporu aktivheho zdravého zivotného Stylu. Zdravé svaly
su podmienkou dosiahnutia tychto cielov. Cvicenie a rehabilitacia mézu
pomoct pri dosahovani lepsej svalovej flexibility, svalove;j sily,
koordinacie a vydrze. Tieto stranky muskuloskeletalneho zdravia
umoznuju detom, aby sa Uspesne a bezpecne zapdjali do Skolskych ako
aj mimoskolskych cinnosti ako su volnoCasové aktivity a Sporty.
LieCebna telesnd vychova a domdce cvi¢enia moézu byt ndpomocné pri
dosahovani normalnej fyzickej vykonnosti.

3.3 Mo6ze moje dieta Sportovat?

Sportovanie je zasadnou strankou kazdodenného Zivota kazdého
dietata. Jednym z hlavnych cielov rehabilitacie je umoznit detom, aby
zily normalny zivot a nepovazovali samy seba za odliSné v porovnani s
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ich kamaratmi. VSeobecne sa odporuca, aby deti robili Sporty, ktoré
chcd, ale usmernit ich, aby prestali ak sa objavia bolesti svalov. Toto
umoznuje detom zacat so Sportom uz skoro od zacatia lieCby; Ciastocne
obmedzené Sportové aktivity su lepSie ako vylucenie z cviCenia a
Sportovania s kamaratmi kvoli ochoreniu. VSeobecne by sa k detom
malo pristupovat tak, aby sa podporovala nezavislost dietata v ramci
obmedzeni danych ochorenim. S cvicenim by sa malo zacat podla
usmernenia fyzioterapeuta a niekedy je potrebny aj dohl'ad
fyzioterapeuta. Fyzioterapeut bude vediet poradit, ktoré cviky a Sporty
sU bezpecné, kedZe toto zavisi od miery slabosti svalov. Zataz by sa
mala postupne stupnovat, aby sa posilnili svaly a zlepSila sa vydrz.

3.4 MO6ze moje dieta normalne chodit do skoly?

Skola ma pre deti podobny vyznam ako praca pre dospelych: je to
miesto kde sa deti ucCia nezavislosti a samostatnoti ako individuum.
Rodicia a ucitelia musia byt flexibilni, aby umoznili detom ucast na
Skolskych aktivitach ¢o najnormalnejSim sp6sobom. Toto pomoéze
dietatu byt o najuspesnejsim akademicky a pomdbze mu integrovat sa a
byt akceptovany rovesnikmi a dospelymi. Je velmi dblezité, aby dieta
navstevovalo Skolu pravidelne. Je niekol'ko faktorov, ktoré moézu byt
zdrojom problémov: stazena chbédza, Unava, bolesti alebo stuhnutost. Je
dolezité vysvetlit ucitelom potreby dietata: pomoc kvoéli tazkostiam s
pisanim, vhodny pracovny st6l, moznost pohybovat sa pravidelne, aby
sa zamedzilo svalovej stuhnutosti a pomoc pri Ucasti na niektorych
aktivitach na telesnej vychove. Pacientov je potrebné podporit, aby sa
Co najCastejSie zucCastnovali hodin telesnej vychovy.

3.5 M6ze mojmu dietatu pomoct diéta?

Neexistuju dokazy o tom, Ze by strava mohla ovplyvnit chorobny proces
a odporuca sa normalna vyvazena strava. Zdrava, dobre vyvazena
strava s bielkovinami, vapnikom a vitaminmi sa odporuca vsetkym
rasticim detom. Pacienti lieCeni kortikoidmi by sa mali vyhybat
prejedaniu, lebo tieto zvysuju chut do jedla a to m6ze lahko viest
nadmernému narastu vahy.

3.6 Mozu klimatické podmienky ovplyvnit priebeh ochorenia u
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mojho dietata?
Vysledky stcasného vedeckého vyskumu poukazuju na sdvislost medzi
UV ziarenim a JDM.

3.7 Mo6ze byt moje dieta ockované?

Ockovania je potrebné prediskutovat s oSetrujicim lekarom, ktory
rozhodne, ktoré ockovacie latky su vhodné pre vase dieta. Mnohé
oCkovania sa odporucaju: tetanus, poliomyelitida, diftéria a
pneumokokova a chripkova vakcina. Pri tychto sa jedna o nezivé
oCkovacie latky, ktoré su bezpecné pre pacientov lieCenych
imunosupresivami. Naopak, zivé atenuované ocCkovacie latky nie su
vhodné pre hypotetickl moznost navodenia infekcie u pacientov
dostavajucich vysokodavkované imunosurpesivne a biologické lieky
(ako mumps, osypky, Cervienka, zIta zimnica a BCG vakcina proti
tuberkuldze a ovcie kiahne)

3.8 Maju pacienti pronblémy v sexudalnom zivote, tehotentstve
a pri planovani rodicovstva?

JDM neovplyvriuje sexualny zivot a tehotenstvo. Avsak mnohé z liekov
pouzivanych na lie¢cbu JDM mo6zu mat neziaduce Gcinky na plod.
Sexualne aktivnym pacientom sa preto odporuca pouzivanie
bezpecnych metdd na prevenciu otehotnenia a prediskutovanie otazok
tykajucich sa tehotenstva a antikoncepcie (najma v Case ked' sa
pokusaju otehotniet) so svojim lekarom.
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