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Juvenilni Dermatomyositis

Verzija

3. SVAKODNEVNI ZIVOT

3.1 Kako ova bolest moze utjecati na svakodnevni zivot mog
djeteta i porodice?

Neophodno je obratiti paznju na psiholoski ucinak ove bolesti na djecu i
njihove porodice. Hroni¢na bolest poput JDM je tezak izazov za cijelu
porodicu i naravno, sto je bolest teza, teze je nositi se s njom. Djetetu
¢e biti teze nositi se s boles¢u ukoliko roditelji to nisu u stanju. Pozitivan
stav roditelja koji podrzavaju i ohrabruju dijete da bude sto
samostalnije, uprkos bolesti, je od velike vrijednosti. Pomaze djeci da
prevazidu teskoce vezane za bolest, da se uspjesno nose sa vrsSnjacima
i da postanu samostalna i uravnotezena. Kad je potrebno, pedijatarski
reumatoloski tim bi trebao predloziti psihosocijalnu podrsku.

Omoguditi djetetu normalno odrastanje je jedan od glavnih ciljeva
terapije i dostignut je u mnogim slucajevima. LijeCenje |DM je
dramatic¢no poboljsano u zadnjih deset godina te je mogucée zamisliti da
¢e nekoliko novih lijekova biti dostupno u skorijoj buducnosti.
Kombinacijom farmakoloskog lijeCenja i rehabilitacije mogude je
sprijeciti ili ograniciti oste¢enost misi¢a kod mnogih pacijenata.

3.2 Mogu li vjezbanje i fizicka terapija pomod¢i mom djetetu?
Svrha vjezbanja i fiziCke terapije je da pomogne djetetu da Sto potpunije
ucestvuje u svim normalnim, svakodnevnim aktivnostima zivota kao i
da ispune svoj potencijal unutar drustva. Vjezbanje i fiziCka terapija
koriste da bi se ohrabrio aktivan zdrav zivot. Da bi se to postiglo,
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bolje fleksibilnosti miSi¢a, snage misic¢a, koordinacije i izdrzljivosti. Ovi
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aspekti muskuloskeletalnog zdravlja omogucavaju djeci da uspjesno i
bezbjedno ucestvuju u Skolskim aktivnostima, kao i u vanskolskim
aktivnostima, poput igre i sporta. Tretman i programi za vjezbanje kod
kuce pomazu kod postizanja normalnog nivoa fiziCcke spremnosti.

3.3 Moze li se moje dijete baviti sportom?
Bavljenje sportom je bitan aspekat svakodnevnog zivota svakog djeteta.
Jedan od glavnih ciljeva fiziCke terapije je omoguditi dijete da ima
normalan zivot i da se ne smatraju razliCitim od njihovih prijateljaa.
Opsti savjet je dopustiti pacijentu da se bavi sportom koji zeli, uz
dijete rano pocne sa lijeCenjem svoje bolesti; djelomicno ograniCene
sportske aktivnosti su bolje nego iskljuCenost iz vjezbanja i igre sa
prijateljima zbog bolesti. Opcenito, potrebno je ohrabriti dijete da bude
samostalno u okviru ogranicenja nametnutih boles¢u. Vjezbanje treba
pocCeti nakon savjetovanja sa fizioterapeutom (a ponekad je potrebno
da fizioterapeut nadgleda vjezbanje). Fizioterapeut moze savjetovati
koje vjezbe ili koji sportovi su bezbjedni, u zavisnosti od slabosti misica.
Intenzitet vjezbe se treba postepeno povecavati radi ojacanja misSica i
poboljsanja izdrzljivost.

3.4 Moze li moje dijete redovno pohadjati nastavu?

Skola je za djecu sli¢no $to je posao za odrasle: to je mjesto gdje djeca
uCe kako postati nezavisne i samostalne individue. Potrebno je da
roditelji i nastavnici pokazu dozu fleksibilnosti kako bi djeci bilo
omoguceno da ucestvuju u Skolskim aktivnostima sto normalnije. Ovo
¢e pomodi djetetu da postigne sto bolji uspjeh akademski, kao i
sposobnost integracije i prihvacenosti od strane vrSnjaka i odraslih.
Neophodno je da dijete redovno pohada sSkolu. Nekoliko faktora mogu
uzrokovati problem: poteskoce pri hodanju, umor, bol ili ukocenost.
Vazno je obavijestiti nastavnike o potrebama djeteta: pomo¢ usljed
otezane sposobnosti pisanja, odgovarajuci radni stol, dozvola da se
krec¢e redovno kako bi se izbjegla ukoc¢enost misi¢a i pomo¢ da
ucestvuje u nekim aktivnostima fizickog odgoja. Potrebno je ohrabriti
pacijente da ucestvuju u Casovimaa fiziCkog vaspitanja kadgod je to
moguce.
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3.5 Moze li ishrana pomodi mom djetetu?

Ne postoji evidencija da ishrana utjeCe na proces bolesti ali se
preporucuje normalna, uravnotezena ishrana. Zdrava, uravnotezena
ishrana sa proteinima, kalcijem i vitaminima se preporucuje za svu
djecu u rastu. Prejedanje trebaju posebno izbjegavati pacijenti koji
uzimaju kortikosteroide, jer povecdavaju apetit Sto moze dovesti do
prekomjernog povecanja tjelesne tezine.

3.6 Utjece li klima na tok bolesti mog djeteta?
Trenutna istrazivanja traze vezu izmedju UV-zracenja i |DM.

3.7 Moze li moje dijete biti vakcinisano ili primiti imunizaciju?
U vezi sa imunizacijom, posavjetujte se sa vasim ljekarom, koji ¢e
odluciti koje su vakcine bezbjedne i preporucljive za vase dijete.
Preporucuju se mnoge vakcinacije: tetanus, poliomielitis putem
injekcije, difterija, pneumokoka i gripe putem injekcije. Ovo su ne-zive
kombinovane vakcine koje su bezbjedne za pacijente koji uzimaju
imunosupresivne lijekove. Ipak, zive, atenuirane vakcine se opcenito
izbjegavaju usljed pretpostavke rizika indukcije infekcije kod pacijenata
koji primaju visoku dozu imunosupresivnih lijekova ili bioloSkih agenata
(poput zausnjaka, ospica, rubeole, BCG -protiv meningitisa, hepatitisa).

3.8 Postoje li problemi povezani sa seksom, trudnoc¢om ili kod
kontrole radjanja?

JDM se nije pokazala da negativno djeluje na seksualnu aktivnost ili
trudnocu. Ipak, mnogi od lijekova koji se koriste da bi se kontrolisala
bolest mogu utjecati negativno na fetus. Savjetuje se pacijentima koji
su seksualno aktivni da koriste bezbjedne metode kontrole radanja, i da
raspravljaju o pitanjima kontracepcije i trudnoce (pogotovo prije nego
sto pokusaju zacece) sa svojim doktorom.
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