&

\F\-lf
Q{r paediatric
] . . rheumatology
L] o european
X L society

https://printo.it/pediatric-rheumatology/Fl/intro

Lapsuusian dermatomyosiitti
Versio 2016

3. VAIKUTUS JOKAPAIVAISEEN ELAMAAN

3.1 Miten tauti vaikuttaa lapsen ja perheen elamaan?
Lapsuusian dermatomyosiitti on krooninen sairaus, joka rasittaa koko
perhetta, ja mita vaikeampi sairaus on, sita enemman se vaikuttaa
lapsen ja perheen elamaan. Lapsen on vaikea selvita sairautensa
kanssa, jos vanhemmatkaan eivat siihen pysty. Lapsen kannalta on
tarkeaa, etta vanhemmat asennoituvat sairauteen mahdollisimman
positiivisesti ja tukevat ja rohkaisevat lasta itsenaisyyteen, jotta han
voittaisi sairauden aiheuttamat vaikeudet, tulisi hyvin toimeen
ikatovereidensa kanssa ja kasvaisi itsenaiseksi ja tasapainoiseksi
aikuiseksi. Tilannetta voidaan tarvittaessa helpottaa tarjoamalla
potilaalle ja hanen vanhemmilleen psykososiaalista tukea.

Normaali aikuiselama on yksi hoidon paatavoitteista ja useimmissa
tapauksissa se saavutetaan. Lapsuusian dermatomyosiitin hoito on
edistynyt valtavasti viimeisten kymmenen vuoden aikana, ja lahiaikoina
markkinoille tulee todennakoisesti useita uusia laakkeita. Lihasvaurioita
pystytaan nykyisin ehkaisemaan tai rajaamaan useimmilla potilaista
yhdistetyn ldaakehoidon ja kuntoutuksen (fysioterapian) avulla.

3.2 Voidaanko lapsen tilaan vaikuttaa liikunnalla ja
fysioterapialla?

Lilkunnan ja fysioterapian tavoitteena on mahdollistaa lapsen
osallistuminen normaaliin elamaan ja selviytyminen paivittaisista
toiminnoista, jotta hanesta voisi kasvaa omatoiminen yhteiskunnan
jasen. Lisaksi liikunta ja fysioterapia ohjaavat lasta terveellisten
elamantapojen pariin. Tavoitteiden toteutuminen kuitenkin edellyttaa,
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etta lapsella on terveet lihakset. Liikunnan ja fysioterapian avulla
voidaan parantaa lihasten liikkuvuutta ja koordinaatiota seka vahvistaa
lihaksia ja lihaskestavyytta. Kun lapsen tuki- ja liikuntaelimisto on
kunnossa, lapsi voi turvallisesti osallistua koulun normaaliin toimintaan
seka harrastaa liikuntaa, urheilua ja muuta vapaa-ajantoimintaa. Hoito
ja kotona tehtavat harjoitteet auttavat lasta pysymaan hyvassa
kunnossa.

3.3 Miten tauti vaikuttaa liikuntaan ja urheiluharrastuksiin?
Liilkkuminen on tarkea osa lasten jokapaivaista elamaa. Yksi
fysioterapian tarkeimmista tavoitteista on auttaa lasta elamaan
mahdollisimman normaalia elamaa ja tuntemaan itsensa aivan
tavalliseksi lapseksi. Yleisesti suositellaan, etta lapsen annetaan
osallistua haluamiinsa liikuntaharrastuksiin, mutta lasta neuvotaan
lopettamaan, jos lihaksissa tuntuu kipua. Nain lapsi pystyy
osallistumaan liikunta- ja urheiluharrastuksiin yhdessa ystaviensa
kanssa mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Vaikka lapsen vointi
saattaa rajoittaa harrastamista, on tama parempi vaihtoehto kuin
joutua sairauden takia lopettamaan harrastus kokonaan. Lapsen
kannalta on tarkeaa, etta haneen asennoidutaan mahdollisimman
positiivisesti ja etta hanta rohkaistaan itsenaisyyteen, jotta han voittaisi
sairauden aiheuttamat vaikeudet. Lapsen olisi hyva noudattaa
fysioterapeutin laatimia voimisteluohjeita, ja joskus fysioterapeutin on
tarpeen valvoa harjoitteiden suorittamista. Fysioterapeutti osaa myos
kertoa, millainen liikunta ja mitka lajit ovat lapsen mahdollisen
lihasheikkouden huomioiden turvallisia. Lihaksia voimistetaan ja
lihaskestavyytta kasvatetaan lisaamalla rasitusta vahitellen.

3.4 Vaikuttaako tauti koulunkayntiin?

Koulunkaynti on lapselle tarkeaa monessa mielessa. Koulussa lapsi
itsenaistyy ja kasvaa yhteiskunnan tuottavaksi ja omatoimiseksi
jaseneksi. Vanhempien ja opettajien on syyta olla mahdollisimman
joustavia ja sallia lapsen osallistuminen koulun normaaliin toimintaan
paitsi opintojen myos sosiaalisen hyvaksynnan takia. Saanndllinen
koulunkaynti on hyvin tarkeaa. Koulunkaynti saattaa olla ongelmallista:
kaveleminen voi olla hankalaa ja lapsi saattaa vasya helposti seka
karsia kivuista ja lihasten jaykkyydesta. Siksi on tarkeaa kertoa
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opettajille lapsen erityistarpeista: han tarvitsee apua kirjoittamisessa ja
kunnollisen poydan, jaykistymisen estamiseksi hanen taytyy paasta
lilkkumaan saannollisesti myos koulutuntien aikana ja han saattaa
tarvita apua lilkuntatunneille osallistumisessa. Lapsia kannustetaan
osallistumaan liikuntatunneille aina, kun se vain on mahdollista.

3.5 Voiko ruokavaliolla vaikuttaa taudin kulkuun tai hoitoon?
Ruokavalion mahdollisesta vaikutuksesta taudin kulkuun ei ole
tieteellista nayttod. Paasaantoisesti lapsen tulee noudattaa
monipuolista, ikaiselleen soveltuvaa ruokavaliota. Terveellinen ja
monipuolinen ruokavalio sisaltaa riittavasti valkuaisaineita, kalsiumia ja
vitamiineja kasvavan lapsen tarpeisiin. Kortikosteroidilaakitys saattaa
lisata ruokahalua. Jos lapselle on maaratty kortikosteroideja, ruuan
maaraan on syyta kiinnittaa huomiota.

3.6 Voiko ilmasto vaikuttaa taudinkulkuun?
Tutkimukset ultraviolettisateilyn vaikutuksesta lapsuusian
dermatomyosiittiin ovat viela kesken.

3.7 Saako lapselle antaa rokotuksia?

Rokotuksista kannattaa keskustella lasta hoitavan ladkarin kanssa, joka
pystyy parhaiten arvioimaan, mita rokotuksia lapselle voi turvallisesti
antaa. Suositeltavia rokotuksia ovat esimerkiksi jaykkakouristus-,
poliomyeliitti-, kurkkumata-, pneumokokki- ja influenssarokotteet. Nama
yhdistelmarokotteet eivat sisalla elavia heikennettyja taudinaiheuttajia
eivatka ne ole haitallisia silloinkaan, kun potilaalle on maaratty
immunosuppressiivisia laakkeita. Jos potilaalle on maaratty
immunosuppressiivisia laakkeita suurina annoksina tai biologisia
laakkeita, elavia heikennettyja taudinaiheuttajia sisaltavia rokotteita
(esimerkiksi sikotauti-, tuhkarokko- ja vihurirokkorokotteet,
calmetterokotus (BCG), keltakuume- ja vesirokkorokote) ei yleensa
anneta, jotta voidaan valttaa alentuneen vastustuskyvyn seurauksena
mahdollisesti aiheutuvat infektiot.

3.8 Miten tauti vaikuttaa sukupuolielamaan, raskauteen ja
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raskauden ehkaisyyn?

Lapsuusian dermatomyosiitti ei esta normaalia sukupuolielamaa eika
raskautta. Monet taudin hoidossa kaytettavat laakkeet saattavat
kuitenkin aiheuttaa sikidvaurioita. Ehkaisyyn on kiinnitettava erityista
huomiota, ja potilaita kehotetaan keskustelemaan ehkaisysta ja
mahdollisesta raskaudesta laakarin kanssa etukateen.
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