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1. Ml A GYERMEKKORI DERMATOMIOZITISZ

1.1 Milyen betegség ez?

A gyermekkori dermatomiozitisz (JDM) az izmokat és a bért érinté ritka
betegség. Egy betegség akkor ,gyermekkori", ha 16 éves kor el6tt
alakul ki.

A gyermekkori dermatomiozitisz az autoimmun betegségeknek tartott
kérképek csoportjadba tartozik. Altaldban az immunrendszer segit
lekUzdeni a fert6zéseket. Az autoimmun betegségekben az
immunrendszer masként reagal, és tulzottan aktivva valik az
egészséges sejtekben. Ez az immunrendszeri reakcié gyulladas
kialakuldsahoz vezet, aminek kovetkeztében a szovetek megduzzadnak
és esetleg karosodnak.

A |DM a bdr (dermato-) és az izmok (miozitisz) hajszalereit érinti. Ez
problémakat, példaul izomgyengeséget vagy izomfajdalmat okoz,
kilonosen a torzs és a csipdtdjék, a vall és a nyak izmaiban. A betegek
tobbségénél jellegzetes borkiltés is kialakul. Ezek a bérkiltések a test
kilonbo6zd részein jelenhetnek meg, igy példaul az arcon, a szemhéjon,
az ujjizuletek felett, a térden és a konyokon. A bérkittés nem feltétlenul
ugyanakkor jelenik meg, mint az izomgyengeség: eldtte vagy utana is
kialakulhat. Ritka esetekben a betegség mas szervek hajszalereit is
érintheti.

A dermatomiozitisz gyermekekben, serdlulékben és felnéttekben is
kialakulhat. A gyermekkori és a felndttkori dermatomiozitisz kozott
vannak bizonyos kllénbségek. A dermatomiozitiszben szenvedd
feln6ttek ~30%-anal rakbetegséggel (rosszindulatd daganattal) all
osszefluggésben, mig JDM-nél ez nem all fenn.
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1.2 Milyen gyakori?

A |DM igen ritka gyermekeknél. 1 millié gyermekbdl kb. 4-nél alakul Ki
JDM évente. Lanyoknal gyakoribb, mint fidknal. A legtobb esetben 4 és
10 éves kodzott kezdddik, de barmikor kialakulhat. A JDM a vilag
barmelyik vidékén, barmilyen etnikai szarmazasu gyermeknél felléphet.

1.3 Mik a betegség okai? Oréklédik-e? Miért betegedett meg
ebben a gyermekem? Megel6zhetd-e ez a betegség?

A dermatomiozitisz pontos oka nem ismert. Vilagszerte szamos kutatas
folyik a JDM okdanak kideritése céljabdl.

A |DM-et jelenleg autoimmun betegségnek tartjak, amelyet valdszindleg
tobb tényezd idéz eld. llyen lehet a genetikai hajlam és koérnyezeti okok,
példaul ultraibolya (UV) sugarzas vagy fert6zések egyuttes jelenléte.
Vizsgalatokban igazoltak, hogy bizonyos kérokozdk (virusok és
baktériumok) hatasara az immunrendszer rendellenesen reagalhat.
El6fordulhat, hogy a JDM altal érintett gyermekek csaladtagjainak
autoimmun betegsége (példaul cukorbetegsége vagy izlleti gyulladasa)
van. Ettél még azonban nem nagyobb a kockdzata annak, hogy a
csaladnak egy masik tagjanal is kialakul a JDM.
Jelenleg semmit nem tehetlink a JDM megel§zésére. Ennél is fontosabb,
hogy szil6ként On sem tudott volna semmit tenni azért, hogy
megel6zze a JDM-et a gyermekénél.

1.4 Fert6zo6-e a betegség?
A |DM nem fert6z6 és nem ragalyos.

1.5 Mik a fo tiinetei?
Minden JDM-es betegnél kilonb6zd tinetek jelentkeznek. A gyermekek
tobbségénél a kovetkezok:

Faradtsag

A gyermekek gyakran faradtak. Ennek kdvetkeztében gyengllhet az
erdnlétik, ami végul nehézségekhez vezethet a mindennapi
tevékenységeikben.
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Izomfajdalom és izomgyengeség

A torzshoz kozel esd izmok gyakran érintettek, ahogy a has, a hat és a
nyak izmai is. A gyakorlatban ez azt jelenti, hogy a gyermek esetleg
elkezd tiltakozni a hosszabb gyaloglas vagy a sportolas ellen, a
kisgyermekek pedig nyligosek lesznek, és gyakrabban kérik, hogy
vegyék fel 6ket. A betegség rosszabboddsaval a 1épcsdzés és az agybol
valé felkelés is problémat okozhat. Egyes gyermekeknél a begyulladt
izmok feszessé valnak és lerdvidilnek (izomzsugorodas). Ennek
kovetkeztében nehézzé valhat az érintett kar vagy labszar kinyujtasa,
mivel a konyok és a térd gyakran behajlitott helyzetben régzil. Ez
befolyasolhatja a kar és a labszar mozgasat.

iziileti fajdalom, néha iziileti duzzanat és merevség
JDM esetén mind a nagy, mind a kis iziletek begyulladhatnak. A
gyulladas hatasara az iztletek megduzzadhatnak, mozgatasuk
fajdalmassa és nehézzé valhat. Ez a gyulladas j6l reagal a kezelésre, és
nem gyakori, hogy izlletkdrosodassal jar.

Borkiutések
JDM esetén kilitések jelentkezhetnek az arcon szem korili duzzanattal
(periorbitalis 6démaval), valamint a szemhéj lilas rézsaszin
elszinezddésével (heliotrép 6démaval) egyltt; a bér az arcon is
kivorosodhet (pofacsonti kitités), ahogy a test mas részein (az
ujjiziletek, a térd és a konyok felett) is, ahol meg is vastagodhat
(Gottron-féle papuldk). Bdrkittések joval az izomfajdalom vagy
izomgyengeség elbtt kialakulhatnak. A JDM-es gyermekeknél sok mas
bérkiltés is jelentkezhet. Az orvosok néha piros pottydk formajaban
megjelend duzzadt vérereket figyelhetnek meg a gyermek
kéromagyaban vagy szemhéjan. A JDM okozta kiGtések némelyike
érzékeny a napfényre (fotoszenzitivitas), masok kifekélyesedhetnek
(kisebesedhetnek).

Kalcindzis

A betegség ideje alatt kalciumot tartalmazé kemény csomaék
alakulhatnak ki a bér alatt. Ezt kalcindzisnak nevezzik. Néha mar a
betegség kezdetekor jelentkezik. A csomék felett a bdr kifekélyesedhet,
és kalciumot tartalmazd tejszer( valadék folyhat beldlUk. Kialakulasuk
utan nehéz kezelni ezeket a csomdékat.
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Hasi fajdalom vagy hasfajas

Egyes gyermekeknél bélproblémak jelentkezhetnek. llyen lehet a
hasfajas vagy székrekedés, illetve alkalmanként sulyos hasi problémak
is, ha a betegség a belekbe vezetd vérereket is érinti.

A tudo érintettsége

Az izomgyengeség légzési nehézségeket okozhat. Az izomgyengeség
valtozasokat idézhet el6 a gyermek hangjaban, valamint nyelési
nehézségeket is okozhat. El6fordulhat tiddgyulladas is, melynek
kovetkeztében légszomj Iéphet fel.

A betegség legsulyosabb formainal gyakorlatilag a csontvaz 6sszes
izma (vazizomzat) érintett lehet, aminek a kovetkeztében |égzési,
nyelési és beszédproblémak jelentkezhetnek. Ezaltal a hang
megvaltozik, evési és nyelési nehézségek Iéphetnek fel, valamint
kdhodgés és légszomij is eléfordul: ezek fontos jelek.

1.6 Minden gyermeknél azonos a betegség?

A betegség sulyossaga minden gyermeknél mas. Néhanyuknal csak a
bért érintheti izomgyengeség nélkil (miozitisz nélkuli dermatomiozitisz)
vagy nagyon enyhe izomgyengeséggel, amelyet esetleg csak vizsgalat
mutat ki. Mas gyermekeknél problémak jelentkezhetnek szamos érintett
testrészen: a b6ron, az izmokban, az iziletekben, a tidében és a
belekben.

2. DIAGNOZIS ES TERAPIA

2.1 Mas ez a gyermekeknél, mint a felnétteknél?

Feln6tteknél a dermatomiozitisz mogottes rakbetegséget (rosszindulatu
daganatot) kisérhet. A gyermekkori JDM nem fligg 6ssze
rakbetegséggel.

Feln6tteknél |étezik olyan allapot is, amikor csak az izmok érintettek
(polimiozitisz), de ez gyermekeknél igen ritka. Felnétteknél ilyenkor
bizonyos antitestek termel6dnek, amelyeket tesztekkel lehet kimutatni.
Ezek kozll az antitestek kozUl sok nincs jelen a gyermekeknél, azonban
specifikus antitesteket fedeztek fel naluk is az elmult 5 évben.
Kalcindzis gyakrabban figyelheté meg gyermekeknél, mint feln6tteknél.

4/13



2.2 Hogyan diagnosztizalhato? Milyen vizsgalatokat kell
végezni?

A |DM diagnosztizalasa céljabdl a gyermeknek fizikalis kivizsgalason kell
részt vennie, valamint vér- és egyéb vizsgalatokat is végeznek, példaul
MRI-t vagy izombiopsziat. Minden gyermek mas, és az orvos donti el,
hogy melyik vizsgdalat a legjobb az adott esetben. A JDM az
izomgyengeségnek egy specialis valtozataval (a comb és a felkar
izmainak érintettségével) és jellegzetes bdrkiltésekkel jarhat: ezekben
az esetekben kénnyebben diagnosztizalhatd. A fizikalis vizsgalat
kiterjed az izomerd, a bérkiutések és a koromagyak vérereinek
ellendrzésére.

A |DM néha hasonlithat mas autoimmun betegségekre (pl. izlleti
gyulladasra, szisztémas lupusz eritematdzuszra vagy vaszkulitiszre)
vagy velesziletett izombetegségre. A tesztek alapjan kiderul, hogy a
gyermeknél melyik betegség all fenn.

Vérvizsgalatok

A vérvizsgalatok célja az esetleges gyulladas, az immunfunkcié és a
gyulladast kisérd problémak, példaul ,lyukas" izmok jelenlétének
kimutatasa. A JDM-ben szenvedd gyermekek tobbségénél az izmok
~lyukasak" lesznek. Ez azt jelenti, hogy az izomsejtekben Iév6 anyagok
a vérbe szivarognak, ahol ki lehet 6ket mutatni. Ezek kozil a
legfontosabbak az izomenzimnek nevezett fehérjék. Vérvizsgalatokat
gyakran végeznek a betegség aktivitasanak, valamint az utankovetés
sordn a terdpias valasznak a felmérése céljabdl (Idsd aldbb). Ot
mérhetd izomenzim van: CK, LDH, GOT, GPT és aldolaz. Kozultk
legalabb egynek a szintje megemelkedik a legtdobb betegnél, de nem
minden esetben. Mas laboratériumi tesztek is segithetnek a diagndzis
felallitasaban. llyenek példaul az antinukledris antitestek (ANA) és a
miozitiszre jellemzd antitestek (MAA) kimutatdsara iranyulé tesztek. Az
ANA és az MAA vizsgalatanak eredménye pozitiv lehet mas autoimmun
betegségekben.

MRI
Az izomgyulladds magnesrezonancias vizsgalatokkal (MRI) is
kimutathat9.

Egyéb izomvizsgalatok
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A diagndzis megerdsitéséhez fontos az izombiopszia (az izombdl vett
szovetdarabkdak vizsgalatanak) eredménye. Ezenkivll a biopszia
segithet a betegséggel kapcsolatos tudas bdvitésére iranyuld
kutatasban is.

Az izommukodés valtozasait specidlis elektrodak segitségével lehet
mérni, amelyeket tih6z hasonldéan az izmokba szurnak
(elektromiografia, EMG). Ez a vizsgalat segithet a JDM és bizonyos
veleszlletett izombetegségek megkillonboztetésében, de nem mindig
van rajuk szikség az egyértelmi esetekben.

Egyéb vizsgalatok

Egyéb vizsgalatokat is lehet végezni mas szervek érintettségének
kimutatasara. Az elektrokardiografia (EKG) és a sziv ultrahangvizsgalata
(ECHO) hasznosak a szivbetegség megallapitasaban, mig a
mellkasréontgen vagy a CT-vizsgalat a tidd |égzésfunkcids vizsgalataval
egyutt fényt derithet a tlidd érintettségére is. A nyelési folyamat
rontgenvizsgalata specialis atlatszatlan folyadék (kontrasztanyag)
hasznalataval kimutatja a torok és a nyel6csd izmainak érintettségét.
Hasi ultrahanggal vizsgalhaté a belek érintettsége.

2.3 Mi a jelentésége ezeknek a vizsgadlatoknak?

A |DM jellegzetes esetei megallapithaték az izomgyengeséqg fajtajabdl (a
comb és a felkar izmainak érintettsége), valamint a klasszikus
bérkitutésekbdl. Ezt kovetben a vizsgalatok célja a JDM diagndzisanak
megerdsitése és a kezelés nyomon kovetése. ]DM esetén az
izombetegséget standardizalt izomvizsgalati pontszamok (gyermekkori
miozitiszt értékeld skala - CMAS; manualis izomvizsgalat - Manual
Muscle Testing 8, MMT8) és az emelkedett izomenzimszint és a
gyulladas kimutatasat célzo vérvizsgalatok alapjan lehet értékelni.

2.4 Terapia

A |DM kezelhetd betegség. Nincs ra gyégymod, azonban a kezelés célja
a betegség kontrollaldsa (atmeneti javulasanak eldidézése). A kezelés
egyénre szabott az adott gyermek szikségletei alapjan. Ha a
betegséget nem kontrolldljadk, akkor izomkarosodas Iéphet fel, amely
visszafordithatatlan lehet: hosszu tavon problémakat, példaul
rokkantsagot okozhat, amely akar a betegség megszinését kdvetden is
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megmaradhat.

Sok gyermeknél a fizioterapia a kezelés fontos része; bizonyos
gyermekeknél és csaladtagjaiknal pszicholdgiai tamogatasra is szukség
van annak érdekében, hogy konnyebben meg tudjanak birkézni a
betegséggel és annak a mindennapi életUkre kifejtett hatasaval.

2.5 Milyen kezelések léteznek?
Az 0sszes gydgyszer az immunrendszer elnyomasa révén fejti ki hatasat
a gyulladas megsziintetése és a karosodas megel6zése érdekében.

Kortikoszteroidok

Ezekkel a gyégyszerekkel rovid id§ alatt kivaléan kontrollalhatd a
gyulladas. A kortikoszteroidokat néha a vénaba adjak (intravénas vagy
iv. vezetéken keresztil), hogy a gydgyszert gyorsan a szervezetbe
juttassak. Ez életmento lehet.

El6fordulnak azonban mellékhatdsok, ha hosszu ideig kell nagy
dézisokat alkalmazni. A kortikoszteroidok mellékhatasai k6zé tartoznak
a novekedési problémak, a fokozott fert6zésveszély, a magas
vérnyomas és az oszteopordzis (csontritkulds). Kis adagban a
kortikoszteroidokat kevés problémat okoznak; a legtobb gond nagy
dézisok adasa esetén merdl fel. A kortikoszteroidok elnyomjak a
szervezet altal termelt szteroidokat (kortizolt), és ez sulyos, akar
életveszélyes problémakat okozhat, ha a beteg hirtelen abbahagyja a
gyogyszer szedését. Ezért kell a kortikoszteroidok adagolasat lassan
csOkkenteni. Kortikoszteroidokkal egyutt mas immunszuppressziv
szereket (példaul metotrexatot) is lehet szedni a gyulladas hosszu tavu
kezelése érdekében. A részletesebb tudnivaldkat lasd a gydgyszeres
terapiarél sz616 részben.

Metotrexat
Ennek a gydgyszernek 6-8 hétre van szilksége ahhoz, hogy hatasat
elkezdje kifejteni, és altalaban hosszu id6n at alkalmazzak. F6
mellékhatdsa az émelygés (hanyinger), amely a beadasakor jelentkezik.
Alkalmanként szajuregi fekély, a haj kismértékl elvékonyodasa, a
fehérvérsejtek szamanak csokkenése, illetve a majenzimek szintjének
emelkedése is megfigyelhetd. A majproblémak enyhék, de az alkohol
sokat ronthat rajtuk. A folsav vagy folinsav nev( vitamin adasaval
csOkkenthet6 a mellékhatdsok kockazata, féleg azoké, amelyek a majat
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érintik. EIméletileg fennall a fertézések fokozott kockazata, a
gyakorlatban azonban nem tapasztaltak problémakat, kivéve a
baranyhimld esetén. A kezelés alatt kerulni kell a teherbe esést a
metotrexat altal a magzatra kifejtett hatasok miatt.

Ha a betegséget nem kortikoszteroidok és metotrexat egylttadasaval
kezelik, szamos mas terdpias lehetdség is van, amelyeket gyakran
kombinaciéban kell alkalmazni.

Egyéb immunszuppressziv gyogyszerek

A metotrexathoz hasonldéan a ciklosporint is altaldban hosszu ideig
alkalmazzak. Hosszu tavu mellékhatasai kdzé tartozik a magas
vérnyomas, a szlrzet fokozott nOvekedése, az iny megvastagodasa és
veseproblémak. A mikofenolat-mofetil nevld gydégyszert szintén hosszU
tavon alkalmazzak. A betegek altalaban jol toleraljak. F6 mellékhatasai:
hasi fajdalom, hasmenés, fert6zések fokozott kockazata. A
ciklofoszfamid addasa suUlyos esetekben vagy a kezeléssel szemben
ellendllé betegség esetén lehet indokolt.

Intravénas immunglobulin (IVIG)

Ez a szer vérbdl kinyert human (emberi) ellenanyagokat tartalmaz. A
véndba adjak be, és az immunrendszer mikodésének médositasan
keresztll fejti ki hatasat a gyulladas csokkentésével. A pontos
hatdsmechanizmusa nem ismert.

Fizioterapia és testmozgas

A |DM gyakori fizikdlis tinete az izomgyengeség és az izileti merevség,
amelyek a mozgasképesség és az erdnlét csokkenését
eredményezhetik. Az érintett izmok megroévidulése
mozgaskorlatozottsaghoz vezethet. Ezek a problémak rendszeres
fizioterdpiaval enyhithetdk. A fizioterapeuta megtanitja a gyermekeknek
és a szlleiknek a megfeleld nyujtod, erdsitd és erdnlétjavitd
gyakorlatokat. A kezelés célja az izomerd ndvelése és az alloképesség
javitasa, valamint az iziletek mozgastartomanyanak fenntartasa.
Rendkivul fontos, hogy a szuldket is bevonjak ebbe a folyamatba azért,
hogy segithessenek gyermeklknek elvégezni a tornagyakorlatokat az
el6irtaknak megfelelden.

Kiegészité (adjuvans) kezelések
Kalcium és D-vitamin megfelel§ szedése javasolt.
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2.6 Mennyi ideig tartson a kezelés?

A kezelés idétartam minden gyermeknél mas. Flgg attél, hogy a JDM
hogyan érinti a gyermeket. A JDM-es gyermekek tobbségét legalabb 1-2
évig kell kezelni, de némelyikik sok éven at tarté kezelésre szorulnak. A
kezelés célja a betegség ellendrzés alatt tartdsa. A kezelés fokozatosan
csokkenthetd, majd leallithatd azutan, hogy a JDM egy ideig (altaldban
tobb hénapig) inaktiv. Inaktiv JDM-rél akkor beszélhetlink, ha a gyermek
jél van, nem mutatja aktiv betegség jeleit, és a vérvizsgalati
eredményei is megfelel6ek. Az inaktiv betegség megallapitasa
korultekintést igényl6 folyamat, amelynek soran minden szempontot
figyelembe kell venni.

2.7 Mi a helyzet a nem konvencionalis (nem szokvanyos),
illetve kiegészité terapiakkal?

Szamos kiegészitd és alternativ terdpia létezik, ami 6sszezavarhatja a
betegeket és csaladtagjaikat. A terapiak kozul sok nem bizonyult
hatdsosnak. Korultekintéen gondolja at e terdpiak kiprébalasanak
kockdzatait és el6nyeit, mivel a jotékony hatds nem kellen igazolt, és
ezek a kezelések megterhel6k lehetnek id6ben, anyagilag és a gyermek
szamara is. Ha kiegészitdé vagy alternativ terapiakat szeretne kiprébalni,
érdemes megbeszélni ezeket a lehet6ségeket a
gyermekreumatolégussal. Bizonyos terapiak és a hagyomanyos
gyogyszerek kozott kélcsonhatasok |éphetnek fel. A legtdbb orvosnak
nincs ellenvetése a kiegészitd terapiakkal szemben, feltéve ha tovabbra
is kOvetik a szakmai tanacsaikat. Nagyon fontos, hogy nem szabad
abbahagyni az orvos altal felirt gydgyszerek szedését. Amennyiben
bizonyos gyodgyszerek, mint példaul kortikoszteroidok sziikségesek a
JDM ellen6rzés alatt tartdsahoz, nagyon veszélyes lehet ledlini ezekkel,
amig a betegség még aktiv. Ha aggalya van a gyégyszerekkel
kapcsolatosan, beszélje meg gyermeke kezel6orvosaval.

2.8 Kontrollvizsgalatok

Fontosak a rendszeres kontrollvizsgalatok. Ezeken a viziteken ellenérzik
a JDM betegség aktivitasat és a kezelés esetleges mellékhatasait. Mivel
a JDM a szervezet sok részét megtamadhatja, az orvosnak a gyermeket
teljes egészében figyelmesen meg kell vizsgalnia. Néha specialis
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modszerekkel megmérik az izomerd6t. Gyakran van szikség
vérvizsgalatra a JDM betegség aktivitdsanak ellenfrzése és a kezelés
nyomon koévetése érdekében.

2.9 Progndzis (hosszu tavu kimenetel a gyermek szamara)
Lefolyasa szerint a JDM altalaban haromféle lehet:

Monociklikus (egy ciklusu) JDM: egyetlen epizdd, amely a kezdetét
kovetd 2 éven belll lecsillapodik (vagyis a betegség nem aktiv),
relapszusok (visszaesések) nélkul; Policiklikus (t6bb ciklusu) JDM: a
hosszU id6szakokig tarté remisszié (a betegség nem aktiv, és a
gyermek jél van) lehet relapszusokkal valtakozva, amelyek gyakran a
kezelés csokkentésekor vagy abbahagyasakor jelentkeznek; Krénikus
aktiv betegség: folyamatosan aktiv DM a kezelés ellenére (krénikus
remittalo lefolyas); ez utdbbi csoportnal magasabb a szovédmények
kockazata. A dermatomiozitiszben szenvedé felnéttekhez képest a JDM-
es gyermekek altalaban jobban vannak, és nem alakul ki naluk
rakbetegség (rosszindulatl daganat). Sokkal sdlyosabb a betegség
azoknal a gyermekeknél, akiknél a JDM bels6 szerveket érint, példaul a
tiddt, a szivet, az idegrendszert vagy a beleket. A JDM életveszélyes
lehet, de ez attdl fligg, hogy mennyire sulyos, beleértve az
izomgyulladas suUlyossagat, valamint azt, hogy mely szervek érintettek,
és hogy kalcindzis (kalciumcsomadk a bér alatt) kialakult-e. Az izmok
feszessége (zsugoroddasa), az izomtdémeg csokkenése és a kalcindzis
hosszU tavu problémakat okozhatnak.

3. MINDENNAPI ELETVITEL

3.1 Hogyan befolyasolhatja a betegség a gyermekem és a
csaladom mindennapi életét?

Figyelmet kell forditani a betegségnek a gyermekre és csaladjara
kifejtett pszicholdgiai hatdsara. Egy olyan krénikus betegség, mint a
JDM, nem egyszeru kihivas az egész csaladnak, és természetesen minél
sulyosabb a betegség, annal nehezebb megbirkdzni vele. Nehéz lesz a
gyermeknek jél venni ezt az akadalyt, ha a szuleinek is problémat okoz.
Rendkivul hasznos a szul6k pozitiv gondolkodasmddbeli hozzaallasa,
amellyel a gyermeket tamogatjak és batoritjak az 6nallésagra a
betegsége ellenére, amennyire csak lehetséges. Ez segitséget jelent a
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gyermeknek a betegségével kapcsolatos akadalyok lekiizdésében,
tovabbda abban, hogy sikeresen beilleszkedjen tarsai kdzé, és 6nallova,
kiegyensulyozotta valjon. Szikség esetén a gyermekreumatoldgiai
szakembereknek pszichoszocialis segitséget kell felajanlaniuk.

A terapia egyik f6 célja, hogy a gyermek szadmara lehet6vé tegye a
normalis felndtt életet, ami az esetek tobbségében megvaldsithaté. A
JDM kezelése erdételjes fejlodésen esett at az elmdlt tiz évben, és
elképzelhetd, hogy szamos Uj gyégyszer valik elérhetdvé a
kozeljovdben. A gydgyszeres kezelés és a rehabilitacio kombinaciéjaval
jelenleg a betegek legtobbjénél megelézhetd vagy mérsékelhetd az
izomkarosodas.

3.2 Segithet-e gyermekemen a testmozgas és a fizikoterapia?
A testmozgas és a fizikoterapia célja, hogy segitse a gyermeket abban,
hogy a lehetd leginkabb részt vegyen a szokasos napi életvitelhez
tartoz6 6sszes tevékenységben, és a képességeinek megfeleldn
betdltse a szerepét a tarsadalomban. A testmozgas és a fizikoterapia
emellett az aktiv egészséges életmaddra is 6sztonodz. Ezeknek a céloknak
az eléréséhez egészséges izmokra van szukség. Testmozgassal és
terapiaval javitani lehet az izmok ruganyossagat és erejét, valamint a
koordinacidt és az alloképességet (erdnlétet). Az egészséges vaz-izom
rendszer lehetdvé teszi a gyermekek szamara, hogy sikeresen és
biztonsagban részt vegyenek az iskolai és az azon kivduli
tevékenységekben, példaul a szabadid6s és sporttevékenységekben. A
kezelés és az otthoni tornagyakorlatok hasznosak lehetnek a megfelel6
erdnlét eléréséhez.

3.3 Sportolhat-e a gyermekem?

A sport nélklulézhetetlen eleme a gyermek mindennapi életének. A
fizikoterapia egyik f6 célja, hogy a gyermekek, amennyire csak
lehetséges, normadlis életet éljenek, és ne érezzék Ugy, hogy
kGlénbdznek a barataiktdl. Altaldnos tanacs, hogy a beteget hagyni kell
azt a sportot Gzni, amelyiket szereti, de azt kell javasolni neki, hogy
hagyja abba, ha fajnak az izmai. A gyermek igy koran elkezdheti a
betegsége kezelését; a részlegesen korlatozott sportolas jobb annal,
minthogy a betegség miatt eltiltsak attél, hogy mozogjon és sportoljon
a barataival. Az a j6 adltalanos hozzaallas, ha batoritjuk a gyermeket
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arra, hogy a betegsége altal szabott korlatok kozott legyen 6nallé. A
testmozgast a fizikoterapeuta tanacsainak megfeleléen (bizonyos
esetekben a felligyelete alatt) kell elkezdeni. A fizikoterapeuta tanacsot
tud adni arra vonatkozdan, hogy milyen tipusu testmozgas és sport
biztonsdgos a gyermek szadmara, ugyanis ez az izomgyengesége
mértékétdl fligg. A terhelést fokozatosan novelni kell az izmok erdsitése
és az alléképesség javitasa érdekében.

3.4 Jarhat-e a gyermekem rendszeresen iskolaba?

Az iskola a gyermeknek olyan, mint a munka a felndttnek: az a hely,
ahol megtanulhatja, hogyan legyen fuggetlen és 6nallé egyén. A
szUl6knek és tanaroknak rugalmasoknak kell lennitk, hogy lehetdvé
tegyék a gyermekek szamara a lehet6 legtermészetesebb részvételt az
iskolai tevékenységekben. Ezzel segitenek a gyermeknek abban, hogy a
lehetd legsikeresebb legyen a tanulasban, valamint hogy beilleszkedjen
és elfogadott legyen a tarsai és a felndttek kérében egyarant. Rendkivl
fontos, hogy a gyermekek rendszeresen jarjanak iskoldba. Van néhany
tényez@, amely problémat okozhat: jarasi nehézségek, faradékonysag,
fajdalom, merevség. Fontos, hogy elmagyarazzuk a tanaroknak, hogy a
gyermeknek mire van sziksége: segitségre az irassal kapcsolatos
nehézségek miatt, megfelel6 munkaasztalra, rendszeres testmozgasra
az izommerevség megeldzése érdekében, valamint segitségre bizonyos
tornadrai tevékenységeknél. A betegeket batoritani kell, hogy lehet6ség
szerint mindig vegyenek részt a tornadérakon.

3.5 Segithet-e az étrend?

Nem bizonyitott, hogy az étrend befolydasolna a betegség folyamatat,
azonban egészséges, kiegyensulyozott étrend javasolt. A fehérjében,
kalciumban és vitaminokban gazdag, egészséges, kiegyensulyozott
étrend minden, novésben Iévd gyermek szamara ajanlott. Kerulni kell a
tulevést a kortikoszteroidokkal kezelt betegeknél, mivel ezek fokozzak
az étvagyat, ami kdnnyen elhizashoz vezethet.

3.6 Befolyasolhatja-e az éghajlat a gyermekem betegségének
lefolyasat?
Jelenleg is kutatjak az 6sszeflggést az ultraibolya sugarzas és a JDM
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kozott.

3.7 Kaphat-e a gyermekem védodoltast vagy immunkezelést?
Az immunkezeléseket meg kell beszélni a kezel6orvossal, aki eldonti,
hogy milyen véddoltasok biztonsdgosak és javasoltak a gyermek
szamara. Szamos véddoltas ajanlott: tetanusz, poliomielitisz, diftéria,
pneumococcus és influenza elleni oltasok. Ezek nem él6, dsszetett
vakcinak, amelyek biztonsagosak az immunszuppressziv
gydgyszerekkel kezelt betegek szdméara. Altaldban kerllni kell azonban
az él6 gyengitett kérokozét tartalmazd vakcinakat, mivel fertzést
idézhetnek eld a nagy ddzisi immunszuppressziv gyogyszereket vagy
bioldgiai szereket kapd betegekben (ilyen vakcinak példaul a mumpsz,
kanyard, rubeola, BCG és sargalaz és baranyhimld elleni véddoltasok).

3.8 Vannak-e problémak a nemi élettel, terhességgel és
fogamzasgatlassal kapcsolatosan?

A |DM-rél nem igazoltak, hogy befolyasolna a nemi életet vagy a
terhességet. A betegség kezelésére alkalmazott gydgyszerek kozott
azonban sok olyan van, amely nemkivanatos hatasokat fejt ki a
magzatra. Az aktiv nemi életet él6 betegeknek tandcsos biztonsagos
fogamzasgatld modszereket hasznalniuk, illetve a fogamzdasgatlas és a
terhesség kérdését megbeszélniuk orvosukkal (f6éleg a gyermekvallalas
tervezése eldtt).
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