A &
Q{r paediatric
) . . rheumatology
] o auropaan
X E society

https://www.printo.it/pediatric-rheumatology/TR/intro

Juvenil Dermatomiyozit
2016'un tarevi

1. JUVENIL DERMATOMIYOZIT NEDIR?

1.1 Ne tur bir hastalhiktir?
Juvenil dermatomiyozit (JDM), kaslari ve cildi etkileyen nadir bir
hastaliktir. Bir hastalik 16yasindan 6nce basladiginda "javenil" (cocukluk
cagi) olarak adlandirilir.
Juvenil dermatomiyozit, otoimmun hastaliklar oldugu dustnulen bir grup
rahatsizlik arasinda yer almaktadir. Bagisiklik (immun) sistemi,
normalde bizlere enfeksiyonlarla savasmakta yardim eder. Otoimmun
hastaliklarda, bagisiklik sistemi farkli bir sekilde tepki gosterir ve saglikl
dokuda asiri reaksiyon verir hale gelir. Bu bagisiklik sistemi reaksiyonu,
dokularin cdemlenmesine sebep olan ve olasi doku zedelenmesine yol
acabilen iltihaba neden olur.

Dermatomiyozit, derideki kiicuk kan damarlarini (dermato-) ve kaslari
(miyozit) tutar. Ozellikle gévdedeki, kalca, omuz ve boyun cevresindeki
kaslarda gucsuzlik veya agri gibi sorunlara yol acar. Cogu hastada tipik
deri dokuntuleri de vardir. Bu dokuntuler vucudun cesitli alanlarini
tutabilir: yuz, g6z kapaklari, el parmaklarindaki eklemler, diz ve
dirsekler. Deri dokuntlsu daima kas glgstzlugu ile ayni anda meydana
gelmez; oncesinde veya sonrasinda gelisebilir. Nadir vakalarda, baska
organlardaki kucuk damarlar da tutulabilir.

Cocuk, ergen, yetiskin herkeste dermatomiyozit gelisebilir.
Yetiskinlikteki ile cocukluk cagindaki dermatomiyozit arasinda bazi
farklar vardir. Dermatomiyozitli eriskinlerin yaklasik %30'unda kanser
(=malignite) ile iliski varken JDM'de ise boyle biri iliski bulunmamistir.

1.2 Ne kadar yaygindir?
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JDM cocuklarda nadir bir hastaliktir. Her yil, her 1 milyon cocuktan
yaklasik 4 tanesinde JDM gelisecektir. Erkeklere oranla kizlarda daha
yaygindir. Genellikle 4 ila 10 yas arasinda baslamakla birlikte her yastan
cocukta JDM gorulebilir. Tim dunyadan ve tum etnik kdokenlerden
cocuklarda JDM gelisebilir.

1.3 Hastaligin sebepleri nelerdir ve kahitimsal midir?
Cocugumda bu hastalik neden oldu, engellenebilir mi?
Dermatomiyozitin tam sebebi bilinmemektedir. JDM'in sebebini bulmak
amaciyla uluslararasi pek cok arastirma devam etmektedir.

Su an icin JDM oto-immun hastalik olarak kabul edilmektedir ve
muhtemelen bircok etmenden kaynaklanmaktadir. Bunlar arasinda
kisideki genetik yatkinlik ile UV i1sin1 veya enfeksiyonlar gibi cevresel
tetikleyicilerin bir birlesimi bulunur. Calismalar, bazi mikroplarin
(virUsler ve bakteriler) bagisiklik sisteminin anormal reaksiyon
vermesini tetikleyebildigini gostermistir. Bazi JDM'li cocuklarin aileleri,
diger oto-immuUn hastaliklardan (seker veya artrit gibi) yakinmaktadir.
Ancak ikinci bir aile Uyesinde JDM gelismesi riskinde artis
bulunmamistir.

Su anda, JDM'yi 6nlemek icin yapabilecegimiz bir sey yoktur. En
onemlisi, cocugunuzun JDM olmasini dnlemek icin anne-baba olarak
yapmis olabileceginiz bir sey yoktu.

1.4 Bulasict midir?
JDM, bulasici degildir ve bir kisiden digerine gecmez.

1.5 Baslica belirtileri nelerdir?
Her JDM'li bireyin belirtileri farkli olmaktadir. Cogu cocukta sunlar
gorular:

Yorgunluk hissi

Gocuklar sikhkla yorgundur. Bu da egzersiz yapma kapasitelerinin sinirli
olmasina ve nihayetinde, gunluk faaliyetlerinde olasi zorluklara yol
acabilir.

Kaslarda agrn ve gucsuzluk
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Genelde govdeye yakin olan kaslarin yani sira karin, sirt ve boyundaki
kaslar etkilenir. Pratik anlamda, cocuk uzun mesafeleri yurumeyi ve
spor yapmayi reddetmeye baslayabilir, kicuk cocuklar kendilerini
baskasinin tasimasini daha fazla talep ederek "mizmizlasabilir". JDM
ilerledikce merdiven cikmak ve yataktan kalkmak sorun olabilir. Bazi
cocuklarda iltihapl kaslar, sert ve kisa bir hal alir (bu durum kontraktur,
devamli kasilma hali olarak adlandirilir). Etkilenen kol veya bacagin tam
acllmasinda gucluklere yol acabilir: Diz ve dirsekler bukulu halde sabit
kalma egilimi gdsterir. Bu da kol ve bacak hareketlerini etkileyebilir.

Eklem agrisi, bazen eklemde sisme ve sertlik
JDM'de hem buyuk hem de kucuk eklemler iltihaplanabilir. Bu iltihaptan
dolayi eklemler sisebilir ve ayrica eklemlerde agri ve hareket guclugu
olabilir. iltihap, tedaviye iyi yanit verir ve eklemlerde hasara yol acmasi
sik degildir.

Deri dokuntuleri
JDM'de gorulen dokuntuler; gozlerin etrafinda sislik (periorbital 6dem)
ve g0z kapaklarinda mor-pembe renk degisikligi (heliotrop dokuntul) ile
yuzu etkileyebilir; ayrica yanaklarda kizariklik (kelebek dokuntu) ve
cildin kalinlasabildigi diger vicut boélgelerinde (el parmak eklemlerinin
ustleri, dizler ve dirsekler) kizartilar (Gottron papulleri) olabilir. Deri
dokuntuleri, kas agrisi veya guc¢suzligunden cok daha 6nce ortaya
cikabilir. JDM hastasi cocuklarda pek cok baska dokuntu olabilir.
Doktorlar bazen ¢cocugun tirnak yataklarinda veya g6z kapaklarinda
(kirmizi noktalar halinde gorunen) siskin kan damarlari gorebilir. Bazi
JDM doékuntuleri gunes 1sigina karsi hassasken, diger dokuntuler Ulser
(actk yara) olusumuna sebep olabilir.

Kalsinozis

Hastaligin seyri esnasinda, deri altinda, kalsiyum iceren sert birikintiler
olusabilir. Bu duruma kalsinozis denir. Bazen, hastaligin daha
baslangicinda mevcuttur. Bu birikintilerin Uzerinde yaralar acilabilir ve
kalsiyumdan olusan sutsu bir sivi disari sizabilir. Bir kez olustuktan
sonra tedavi edilmeleri zordur.

Karin agrisi
Bazi cocuklar bagirsak sorunlari yasar. Bunlardan bazilari karin agrilari
veya kabizlik ve bazen eger sindirim kanalini besleyen kan damarlari
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etkilenmisse ciddi karin bolgesi sorunlaridir.

Akciger tutulumu

Kaslardaki gucsuzlukten dolayl nefes almada sorunlar meydana
gelebilir. Kas gugsuzligl ayrica cocugun sesinde degisiklikler ve
yutmada zorlanmalara yol acabilir. Bazen akcigerlerde nefes darligina
yol acabilecek enflamasyon mevcuttur.

Hastaligin en ciddi hallerinde; iskelete bagli olan kaslarin neredeyse
hepsi (iskelet kaslari) tutulabilir ve sonucta nefes almak, yutkunmak ve
konusmakta sorunlar yasanir. Bu yuzden ses degisiklikleri, beslenme
veya yutmada guclukler, 6ksurik ve nefes darligi 6nemli isaretlerdir.

1.6 Hastalik her cocukta ayni midir?

Hastaligin ciddiyeti, her cocukta farkhdir. Bazi cocuklarda kas
gucsuzligu olmaksizin sadece deri tutulumu (miyozit olmaksizin
dermatomiyozit) veya ancak testlerde anlasilabilecek cok hafif kas
gucsuzligu olabilir. Baska cocuklarda ise vicutlarinin tutulan pek ¢cok
kisminda sorunlar olabilir: deri, kaslar, eklemler, akcigerler ve
bagirsaklar.

2. TESHIS VE TEDAVI

2.1 Cocuklarda, eriskinlere gore farkli midir?

Yetiskin kisilerde dermatomiyozit altta yatan kanserlere (malignitelere)
ikincil olarak gelisebilir. Juvenil JDM'nin kanserle iliskisi yoktur.
Yetiskinlerde sadece kaslarin etkilendigi bir hali mevcutken
(polimiyozit), cocuklarda bu cok nadirdir. Yetiskinlerde bazen, testlerle
saptanan baz antikorlar olabilir. Bu antikorlarin cogu cocuklarda
gorulmez, ancak son 5 yilda cocuklara 6zgu bazi antikorlar taninmaya
baslamistir. Kalsinozis yetiskinlerden ¢cok ¢cocuklarda yaygindir.

2.2 Nasil teshis edilir? Testler nelerdir?
JDM teshisi icin cocugunuzun fiziksel muayenenin yani sira, kan testleri
ve MRG veya kas biyopsisi gibi baska testlerden gecmesi gerekir. Her
cocuk farkhdir ve her bir cocuk icin en iyi testlerin neler olduguna
doktorunuz karar verecektir. JDM, belli bir tirde kas gutc¢suzlagu (uyluk

4/12



ve ust koldaki kaslarin tutulmasi) ve 6zgun deri dokuntuleri ile kendini
gosterir: Bu vakalarda JDM'nin teshis edilmesi daha kolaydir. Fiziksel
muayene esnasinda kas gucu, deri dokuntuleri ve tirnak yataklarindaki
kan damarlari kontrol edilir.

JDM bazen diger oto-immun hastaliklara (6rn. artrit, Sistemik Lupus
Eritamatozus veya vaskllit) veya dogumsal bir kas hastaligina benzer.
Testler, cocugunuzda hangi hastalik oldugunu ¢6zmeye yardimci olur.

Kan testleri

Kan testleri, iltihap olup olmadiginin, bagisiklik sistemi islevlerinin ve
iltihaba ikincil olarak kaslarda gecirgenlik gibi sorunlarin arastiriimasi
amaciyla yapihr. JDM'li cocuklarin cogunda kaslar "gecirgen" hale gelir.
Yani, kas hucrelerinin icindeki maddeler kana sizar ve burada
Olculebilirler. Bunlarin en dnemlileri, kas enzimi adi verilen proteinlerdir.
Kan testleri genellikle hastaligin ne derecede aktif oldugunu ve takip
sirasinda tedaviye yaniti degerlendirmek amaciyla kullanilir (asagiya
bkz.) Olculebilen bes tane kas enzimi bulunmaktadir: CK, LDH, AST, ALT
ve aldolaz. Her zaman olmasa da hastalarin cogunda bunlardan en az
birinin seviyesi ylksektir. Diger laboratuvar testleri tanida yardimci
olabilir. Bu testler arasinda anti nukleer antikorlar (ANA), miyozite ozel
antikorlar (MSA) ve miyozitle iliskili antikorlar (MAA) bulunur. ANA ve
MAA diger otoimmun hastaliklarda da pozitif cikabilir.

MRG
Kaslardaki iltihaplanma, manyetik rezonans (MRG) yontemleri
kullanilarak goruntulenebilir.

Diger kas testleri

Kas biyopsisi (kastan klcuk bir parca alinmasi) ile elde edilen bulgular,
taninin teyit edilmesinde 6nemlidir. Biyopsi ayrica hastaligin daha iyi
anlasilmasi icin bir arastirma araci olabilir.

Kastaki islevsel degisiklikler, kaslarin icine igne gibi sokulabilen 6zel
elektrodlarla olculebilir (elektromiyografi, EMG). Bu inceleme JDM'nin
bazi dogumsal kas hastaliklarindan ayirt edilmesinde yararli olabilir,
ancak bariz vakalarda her zaman gerekli degildir.

Diger testler
Diger organlardaki tutulumu saptamak icin baska testler yapilabilir.
Elektrokardiyografi (EKG) ve kalp ultrasonu (EKO) kalp hastaliklarini
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degerlendirmekte yararl iken, akciger tutulumunu ortaya cikarmakta
ise akciger filmi (rontgen) veya BT taramasi ile solunum fonksiyon
testleri fayda saglar. Ozel bir opak madde (kontrast) kullanilarak yutma
strecinin filminin cekilmesi, bogaz ve yutaktaki kaslarda tutulumu
belirler. Sindirim kanalinin tutulumu icin karin ultrasonu cekilebilir.

2.3 Testlerin onemi nedir?

Tipik JDM vakalari, kas gug¢suzlugunun seklinden (uyluk ve Ust koldaki
kaslarin tutulmasi) ve klasik deri dokuntulerinden teshis edilebilir. Daha
sonra JDM tanisini dogrulamak ve tedaviyi izlemek icin testler kullanilir.
JDM'deki kas hastaligi, standardize edilmis kas testi skorlari (cocukluk
cagl miyozit degerlendirme dlcegi, CMAS; Manuel Kas Testleri 8, MMT8)
ve kan testleri (kas enzimlerinde yukselmeye ve iltihap olup olmadigina
bakan) ile degerlendirilebilir.

2.4 Tedavi
JDM tedavi edilebilir bir hastaliktir. Hastaligin tam olarak iyilestirilmesi
mumkuin degildir, ancak tedavide amac hastaligi kontrol altina almaktir
(hastaligin remisyona girmesidir). Tedavi, cocugun bireysel ihtiyaclarina
gore duzenlenir. Hastalik kontrol edilemezse hasar gelisebilir ve bunun
geriye donlst mumkin olmayabilir. Oyle ki sakatlik dahil uzun vadeli
sorunlar olusturabilir ve bunlar hastalik sona erdiginde bile devam
edebilir.

Pek cok cocukta, fizyoterapi, tedavinin dnemli bir 6gesi iken bazi
cocuklar ve aileleri bu hastalikla ve gunluk yasamlarinda olusturdugu
etkilerle basa cikmak icin psikolojik destege ihtiyac duyar.

2.5 Tedaviler nelerdir?
Tum ilacglar, enflamasyonu durdurmak ve hasari dnlemek amaciyla
bagisiklik sistemini baskilayarak calisir.

Kortikosteroidler

Bu ilaclar, iltihabin cabuk kontrol edilmesinde oldukca iyidir. ilacin
vucuda hizl ulastiriimasi icin bazen kortikosteroidler bir damardan
(intravenoz ya da IV yolla) verilir. Bunun yapilmasi hayat kurtarici
olabilir.
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Ancak, yuksek dozlar uzun slre gerekirse yan etkileri olabilir.
Kortikosteroidlerin yan etkileri arasinda buyumeyle ilgili sorunlar,
enfeksiyon riskinin artmasi, yuksek tansiyon ve osteoporoz (kemik
erimesi) vardir. Kortikosteroidler dusuk dozda ise ¢cok az soruna yol
acar. Sorunlarin cogu yuksek dozlarda gorualur. Kortikosteroid vicudun
kendi steroidlerini (kortizol) baskilar ve eger ilac aniden birakilirsa bu
baskilama ciddi ve hatta 6limcul sorunlar dogurabilir. Bu yUzden,
kortikosteroidler yavas yavas azaltilmahdir. Kortikosteroidlerle birlikte
(metotreksat gibi) bagisikhik baskilayici baska ilaclar da uzun dénemde
iltihabl kontrol etmeye yardimci olmasi icin verilebilir. Daha fazla bilgi
icin ilac tedavisi boliumune bakiniz.

Metotreksat
Bu ilacin etkisini gostermeye baslamasi 6 ila 8 hafta surer ve genelde
uzun donem verilir. Baslica yan etkisi verildigi zaman dolaylarinda
bulanti hissidir. Zaman zaman agizda Ulserler, sacta biraz seyrelme,
beyaz kan hlcrelerinde azalma veya karaciger enzimlerinde artis
olabilir. Karacigerdeki sorunlar hafiftir, ama alkolle cok daha
kotulesebilir. Tedaviye bir vitamin olan folik veya folinik asitin
eklenmesi, 6zellikle karaciger islevi Uzerindeki olmak Uzere, yan
etkilerin riskini azaltir. Teorik olarak enfeksiyon riski artmakla birlikte
pratikte, sucicegi haricinde sorun yasanmamaktadir. Bu tedavi sirasinda
gebe kalmaktan sakinmak gerekir cunku metotreksat fetusu
etkileyebilir.
Eger hastalik, kortikosteroidler ve metotreksat birlesimi ile kontrol altina
alilnamazsa genellikle birlikte verilen baska tedaviler de mumkundur.

Bagisiklik sistemini baskilayici (immun-suprasif) diger ilaclar
Siklosporin de metotreksat gibi genelde uzun donem verilir. Uzun
donemdeki yan etkileri arasinda kan basinci artisi, vucuttaki killarda
artis, diseti sisligi ve bobrek sorunlari bulunur. Mikofenolat mofetil de
uzun sure kullanilir. Genellikle iyi tolere edilir. Baslica yan etkileri; karin
agrisi, ishal ve enfeksiyon riskinde artistir. Siklofosfamid agir vakalarda
veya tedaviye direncli hastalikta endike (uygun) olabilir.

Intraven6z immiinoglobilin (IVIG)

Kandan konsantre edilen insan antikorlarini barindirir. Damar icine
verilir ve daha az enflamasyon saglayarak, bagisiklik sisteminde
olusturdugu etkiler aracihigiyla bazi hastalarda ise yarar. Tam calisma
mekanizmasi bilinmemektedir.
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Fizyoterapi ve egzersiz
JDM'nin yaygin fiziksel belirtileri olan kas guc¢suzlugu ve eklem katihgt,
hareketlilik ve zindeligin azalmasina yol acar. Etkilenen kaslarin
kisalmasi hareketlerin kisitlanmasina neden olabilir. Bu sorunlara
duzenli fizyoterapi seanslar yardimci olabilir. Fizyoterapist gerek
cocuklara gerekse anne babalara uygun germe, guclendirme ve fitness
egzersizlerini 6gretir. Bu tedavinin amaci, kas gucu ve dayanikligini
takviye etmek ve eklemlerde hareket acikhgini iyilestirmektir. Anne
babalarin, cocuklarinin egzersiz programini surdurmesine yardimci
olmak icin bu surece dahil olmalari cok onemlidir.

Adjuvan (yardimci) tedaviler
Kalsiyum ve D vitamininin dogru alinmasi tavsiye edilir.

2.6 Tedavi ne kadar surmelidir?

Tedavinin slresi her cocukta farkhdir. Stre, JDM'nin cocugu nasill
etkiledigine bagli olacaktir. JDM hastasi cocuklarin biyuk kisminda
tedavi en az 1-2 yil iken, bazi cocuklar yillarca tedaviye ihtiyac
duyabilir. Tedavinin amaci hastaligi kontrol etmektir. Tedavi kademe
kademe azaltilarak cocuktaki JDM belli bir sure boyunca (genelde
aylarca) inaktif kaldiginda kesilebilir. inaktif JDM: cocugun aktif hastalik
belirtisi olmaksizin iyi olmasi, kan testlerinin normal ¢cikmasi olarak tarif
edilir. inaktif hastaligin degerlendirilmesi tim yénlerden dikkate
alinmasi gereken, dikkat isteyen bir surectir.

2.7 Standart olmayan veya tamamlayici tedaviler hakkinda ne
soylenebilir?

Cok sayida butunleyici ve alternatif tedavi bulunmaktadir ve bu durum,
hastalar ve aileleri icin kafa karistirici olabilir. Cogu tedavinin etkili
oldugu kanitlanmamistir. Bu tedavileri denemenin tehlike ve faydalarini
dikkatlice dusunun, zira kanitlanmis faydalar ¢cok azdir ve gerek zaman
gerekse cocuga getirdigi yuk ve maddi kulfet bakimindan maliyetli
olabilir. EGer tamamlayici ve alternatif tedavileri arastirmak istiyorsaniz
bu secenekleri cocuk romatolojisi uzmaniniz ile gorusmek mantiklidir.
Bazi tedaviler standart ilac tedavileri ile etkilesime girebilir. Doktorlarin
buyuk kismi, tibbi tavsiyelere uydugunuz surece tamamlayici tedavilere
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muhalif olmayacaktir. Receteli ilaclarinizi almayi birakmamaniz cok
onemlidir. Hastalgi kontrol altina almak icin kortikosteroid gibi ilaclarin
gerekli oldugu hallerde hastalik halen aktif iken bunlari almayi birakmak
cok tehlikeli olabilir. Lutfen ilaclarla ilgili meseleleri, cocugunuzun
hekimiyle gorusun.

2.8 Kontroller

Duzenli kontroller 6nemlidir. Bu ziyaretler sirasinda JDM hastalignin
aktivitesi ve tedavinin olasi yan etkileri takip edilecektir. JDM vucudun
pek cok kismini tutabilecegi icin doktorun cocugun her yerini dikkatlice
muayene etmesi gerekecektir. Bazen 6zel kas gucu olcumleri yapilir.
JDM aktivitesini arastirmak ve tedaviyi izlemek icin sik sik kan testleri
gerekir.

2.9 Prognoz (cocuk icin uzun vadedeki sonu¢ anlamina gelir)
JDM genelde su U¢ yolu izler:

Tek atakli seyir izleyen JDM : hastaligin sadece tek bir atagi olup
baslangicindan sonra 2 yil icinde, nuks etmeksizin remisyona girer (yani
hic hastalik aktivitesi olmaz) Cok atakli seyir izleyen JDM: uzun suren
remisyonlar (hi¢ hastalik aktivitesi olmayip cocuk iyi hisseder) ile
genelde tedavinin azaltildigi veya kesildigi zamanlarda meydana gelen
JDM nuksu donemleri birbirini takip eder. Suregen aktif hastalik:
tedaviye ragmen suregiden aktif JDM ile karakterizedir (kronik inisli
cikisli hastalik seyri). Bu son grupta daha yuksek komplikasyon riski
bulunur. Dermatomiyoziti olan yetiskinlerle kiyaslandiginda JDM'li
cocuklar genelde daha iyidir ve kanser (malignite) gelismez. Akciger,
kalp, sinir sistemi veya sindirim kanali gibi i¢ organlar etkilenmis JDM'li
cocuklarda hastalik cok daha ciddidir. JDM olumcul olabilir, ancak bu kas
iltihaplanmasinin siddeti, vicudun hangi organlarinda tutulma oldugu,
kalsinozis (deri altinda kalsiyum birikintileri) olup olmadigi dahil olmak
Uzere hastaligin ciddiyetine baglidir. Kaslarin gerilmesi (kontraktar), kas
kitlesi kaybi ve kalsinozisten kaynaklanan uzun vadeli sorunlar olabilir.

3. GUNLUK HAYAT

3.1 Hastalik cocugumun ve ailemin gunluk hayatini nasil
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etkiler?

Hastaligin cocuk ve ailesi Uzerindeki psikolojik etkisine de 6zen
gosterilmelidir. JDM gibi bir kronik hastalik, butun ailenin karsisindaki bir
gucliktir ve elbette hastalik ne kadar agirsa basa cikmak da o kadar
guclesir. Anne babasl bu hastalikla basa cikmakta zorlaniyorsa, o cocuk
icin de gerektigi gibi basa cikmak zor olacaktir. Anne babalarin cocugu
destekleyen ve hastaliga ragmen mumkuin oldugunca bagimsiz
olabilmeye tesvik eden olumlu bir tutum takinmasi fevkalade onemlidir.
Cocuklarin hastalikla alakal guclukleri yenmesinde, akranlariyla basa
cikmasinda, bagimsiz ve dengeli bireyler olmasinda yardimci olur.
Gerektiginde, pediyatrik romatoloji ekibi tarafindan psikososyal destek
verilmelidir.

Cocugun normal bir eriskin hayati olmasini saglamak tedavinin ana
amaclarindan biridir ve hastalarin cogunda bu amaca ulasilabilir. Son on
yillda JDM tedavisinde muazzam gelismeler kaydedilmis olup yakin
gelecekte cok sayida yeni ilacin kullanilabilir olmasi muhtemeldir.
Farmakolojik tedavi ve rehabilitasyonun birlikte kullaniimasi artik
hastalarin cogunda kas hasarini 6nleyebilmekte veya sinirlamaktadir.

3.2 Egzersiz ve fizik tedavinin cocuguma yarari olur mu?
Egzersiz ve fizik tedavinin amaci, cocugun tim normal gunlik yasamsal
faaliyetlere mimkun oldugunca tamamen katilmasina yardim etmek ve
toplumdaki potansiyel yerini almasini mumkun kilmaktir. Aktif, saglikl
bir hayati tesvik etmek icin de egzersiz ve fizik tedavi kullanilabilir. Bu
hedeflere erisebilmek icin saglikli kaslar gerekir. Egzersiz ve fizyoterapi,
daha iyi bir kas esnekligi, kas direnci, koordinasyon ve dayanikllik elde
etmekte kullanilabilir. Kas-iskelet sistemi sagliginin bu yonleri, cocugun
okul faaliyetlerinin yani sira bos zamanlarindaki etkinlikler ve spor gibi
okul disindaki faaliyetlerde basariyla ve glven icinde yer almasini
saglar. Normal zindelik dizeyine erismekte tedavi ve evde egzersiz
programlari yararh olabilir.

3.3 Cocugum spor yapabilir mi?

Spor yapmak her cocugun gunluk hayatinin vazgecilmez bir parcasidir.
Fiziksel tedavinin amaclarindan biri de cocuklarin normal bir yasam
surmelerine ve kendilerini arkadaslarindan farkli gormemelerine olanak
tanimaktir. Genel tavsiye; hastalarin istedikleri sporu yapmalarina izin
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vermek, ancak kas agrisi varsa durmalarini 6gretmektir. Bu tutum,
cocuklarin hastaligin tedavisine erken baslamasini miamkudn kilar. Spor
faaliyetlerinin kismen kisitlanmasi, egzersizden ve arkadaslariyla spor
yapmaktan hastalik yizunden men edilmekten daha iyidir. Genel tutum,
cocugu, hastalgin getirdigi sinirlamalar dahilinde bagimsiz olabilmeye
tesvik etmektir. Bir fizyoterapistten tavsiye alindiktan sonra egzersiz
yapilmalidir (ve zaman zaman bir fizyoterapistin gozetimi gereklidir). Bu
durum, kaslarin ne 6lcude zayif olduguna bagh oldugundan
fizyoterapist, hangi egzersiz veya sporlarin gtivenli oldugunu konusunda
tavsiyede bulunabilir. Kaslari kuvvetlendirmek ve dayanikhhgi artirmak
amaciyla, calisma yuku asamalil olarak artirililmalidir.

3.4 Cocugum duzenli olarak okula gidebilir mi?

Yetiskinler icin is neyse cocuklar icin de okul benzerdir: cocuklarin
bagimsiz, kendine glvenen bir birey olmayi 6grendigi yer. Cocuklarin
okul faaliyetlerine mumkuUin oldugunca normal bir sekilde katilmasina
imkan tanimak amaciyla ailelerin ve 6gretmenlerin esnek olmasi
gerekir. Boylece bir yandan cocugun gerek akranlariyla gerekse
yetiskinlerle butinlesmesine ve onlarda kabul géormesine; diger yandan
akademik acidan olabildigince basarili olmasina yardim edilmis olur.
Cocugun duzenli olarak okula gitmesi son derece 6nemlidir. Sorunlara
yol acabilecek birkac etmen vardir: yuriumekte zorlanmak, yorgunluk,
agr veya tutukluk. Ogretmenlere, cocugun ihtiyaclarini aciklamak
onemlidir: yazi yazmakta guclikten dolayi yardim, kas sertligini
engellemek icin dizenli hareket etmesine izin verilmesi ve beden
eqgitimi faaliyetlerinin bazilarina katilmasinda yardim. Hastalar mdmkun
oldukca beden egitimi derslerine katilmaya 6zendirilmelidir.

3.5 Beslenmenin cocuguma yardimi olabilir mi?

Beslenmenin hastaligi etkiledigine iliskin bir kanit yoktur, ancak normal
dengeli bir beslenme tavsiye edilir. Protein, kalsiyum ve vitaminleri
iceren saglikli ve dengeli bir beslenme bluylime cagindaki tim cocuklar
icin tavsiye edilir. Kortikosteroidler istahi actigi icin bu ilaclar kullanan
hastalar asiri yemeden kacinmalidir, cunkl cabucak asiri kilo alinmasina
yol acabilir.
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3.6 iklim cocugumun hastaliginin seyrini etkiler mi?
Mevcut calismalar, UV isini ile JDM arasindaki iliskiyi arastirmaktadir.

3.7 Cocugum asilanabilir mi veya bagisiklik kazandirilabilir mi?
Asilamalar, cocugunuz icin hangi asilarin guvenli ve tavsiye edilebilir
olduguna karar verecek olan doktorunuzla goérutsulmelidir. Pek cok asi
onerilmektedir: tetanoz, enjeksiyonla cocuk felci, difteri, enjeksiyonla
pndmokok ve grip. Bunlar, bagisiklik baskilayici ilaclar alan hastalar icin
guvenli olan cansiz icerikli asilardir. Ote yandan zayiflatiimis canli
asilardan (6rnegin kabakulak, kizamik, kizamikcik, BCG, sari humma ve
sucicegi) genellikle kacinilir, zira yuksek dozda bagisikhk baskilayici
ilaclar veya biyolojik ajanlar alan hastalarda varsayimsal olarak
enfeksiyonu tetikleme riski vardir.

3.8 Cinsellik, gebelik veya dogum kontrol ile iliskili sorun var
mi?

JDM'nin cinselligi veya gebeligi etkiledigi gosterilmemistir. Ancak
hastaligi kontrol etmekte kullanilan pek cok ilacin fetls Uzerinde
istenmeyen etkileri olabilir. Cinsel bakimdan aktif olan hastalarin,
guvenli dogum kontrol yontemlerine basvurmalari, dogum kontroll ve
gebelik ile ilgili konulari (6zellikle gebe kalmaya calismadan dnce)
doktorlari ile gorismeleri tavsiye edilir.
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