Artrita Idiopatica Juvenila
pe intelesul parintilor




Ce este aceasta boala ?

Artrita idiopatica juvenila (AIJ) este o boala cronicd caracterizata
prin inflamarea persistenta a articulatiilor. Semnele tipice ale inflamatiei ar-
ticulare sunt: durere, tumefiere si limitarea miscarii. “Idiopatica” inseamna
ca nu stim cauza bolii si “juvenild’, in acest caz, inseamna ca simptomele apar
inainte de vérsta de 16 ani.

Ce inseamna boala cronica?

O boala este declarata cronicd in cazul in care un tratament adecvat
nu duce la o recuperare imediatd, ci doar la o ameliorare a simptomelor si
a rezultatelor testelor de laborator. Acest lucru inseamnd de asemenea c4,
atunci cand se pune diagnosticul, este imposibil de spus pentru cat timp va fi
bolnav copilul.

Cat este de frecventa AIJ ?

AlJ] este o boald rara care afecteaza aproximativ 80-90 din 100.000 de
copii.

Care sunt cauzele AIJ ?

Sistemul nostru imun ne protejeaza de infectii (virusuri §i bacterii).
In aceastd actiune el este capabil sa distinga celulele inofensive si care apartin
corpului nostru (pe care le tolereaza) de celulele straine si potential pericu-
loase (pe acestea le distruge).

Se considera cd artrita cronicd este o consecintd a raspunsului anor-
mal al sistemului nostru imun, care, din cauze necunoscute, isi pierde o par-
te din capacitatea sa de a distinge intre celulele normale si cele periculoase.
In urma acestui rdspuns anormal organismul ataca propriile sale componen-
te articulare, ceea ce duce la aparifia artritei cronice. Din acest motiv, boli
cum ar fi AIJ sunt numite autoimune, ceea ce inseamna ca sistemul imun
reactioneaza impotriva organelor propriului organism.

Cu toate acestea, mecanismele exacte care produc bolile cronice in-
flamatorii umane (printre care si AIJ) sunt necunoscute.

AI] este o boala ereditara?

AJJ nu este o boala ereditard, deoarece nu poate fi transmisa de la
parinti direct la copiii lor.

Cu toate acestea, exista unii factori genetici, in mare mdsura inca
necunoscuti, care cresc sansele unui individ de a dezvolta boala.




Acordul in comunitatea stiintifica este cd aceasta boald este multifactoriala,
ceea ce inseamna cd este rezultatul unei combinatii intre factorii genetici si
expunerea la factorii de mediu (probabil infectii). Chiar si atunci cand poate
exista o predispozitie genetica, se intampla foarte rar ca in aceeasi familie sa
se nasca doi copii cu AlJ.

Cum se diagnosticheaza AIJ ?

Medicii stabilesc diagnosticul de AlJ in cazul in care debutul bolii
este inainte de vérsta de 16 ani, artrita dureaza mai mult de sase saptdmani,
iar cauzele nu sunt cunoscute (ceea ce inseamna ca toate celelalte boli ce pot
cauza artrita au fost excluse). Artrita trebuie s fie prezenta mai mult de sase
saptamani, in scopul de a exclude formele de artrita temporara care ar putea
urma infectiilor virale.

Diagnosticul de Al] este, prin urmare, bazat pe prezenta si persistenta
artritei i pe excluderea atenta (prin anamneza, examen fizic si teste de labo-
rator) a oricdrei alte boli.

Ce se intampla la nivelul articulatiilor?

Membrana sinoviala este invelisul care inconjoara articulatia si este

de obicei foarte subtire. In AIJ, aceastdi membrand devine mult mai groasi
si se umple cu celule inflamatorii, in timp ce cantitatea de lichid sinovial din
interior creste. Aceasta cauzeaza tumefiere, durere i limitarea miscarii.
O trdsatura caracteristicd a inflamatiei articulare este rigiditatea (redoarea)
articulara, care apare dupa repaus prelungit. Este, prin urmare, deosebit de
accentuatd dimineata (fiind numita rigiditate sau redoare matinala). Ade-
sea, copilul incearca sd reducd durerea prin mentinerea articulatiei in pozitia
la jumatate intre flexie (complet indoit) si extensie (in intregime drept).
Aceastd pozitie se numeste “antalgica” si indica faptul cd este adoptata pen-
tru a reduce durerea.

Dacd nu este tratata corespunzator, inflamatia articulara poate pro-
duce pagube prin doud mecanisme principale:

a) Membrana sinoviald se poate ingrosa si poate forma ceea ce se nu-
meste “panus sinovial’, care, prin eliberarea de substante diferite, stimuleaza
eroziunea cartilajului articular si a osului.

b) Pastrarea articulatiei in pozitia antalgicd pentru o lunga perioada
de timp determina atrofie musculard (care inseamnd degradarea muschilor
si tesuturilor moi), aceasta conducand la deformarea in flexie.

Exista diferite tipuri de boala?
Exista mai multe forme diferite de AIJ. Acestea se disting in principal

prin prezenta sau absenta de simptome sistemice (febrd, eruptie cutanata,
pericarditd, etc.) si de numarul de a3rticula';ii afectate.




Prin conventie, diferitele forme de AIJ sunt definite in functie de
simptomele prezentate in cursul primelor sase luni ale bolii. Din acest motiv,
ele sunt adesea mentionate ca forme de debut.

Al] sistemica. Aceastd forma este diagnosticata prin asocierea artritei
cu manifestari sistemice. Principalul simptom sistemic este reprezentat de
febra mare, adesea insotita de o eruptie cutanata de culoarea somonului care
apare in timpul febrei. Alte simptome pot include: dureri musculare, marirea
ficatului, splinei sau a ganglionilor limfatici (grupuri de celule din sistemul
imun care refin celulele infectate din sédnge) si inflamarea membranelor din
jurul inimii (pericardita) sau plamanilor (pleurita). Artrita poate fi prezenta
la debutul bolii sau poate apare mai tarziu. Boala poate afecta copiii la orice
varsta. Aproximativ jumatate din toti pacientii prezinta in principal carac-
teristicile sistemice. La cealalta jumatate dintre pacienti, simptomele sistem-
ice de multe ori tind sd dispara cu timpul si implicarea articulara devine
mai importanta. La o mica parte dintre acesti pacienti, simptomele sistemice
persistd, impreuna cu manifestarile articulare. AlJ sistemica reprezintd mai
putin de 10% din toate cazurile de AIJ, dar este rareori observata la varsta
adulta.

Al] poliarticulara. Aceasta este diagnosticata datorita implicarii a
cinci sau mai multe articulatii in primele sase luni ale bolii si in absenta
simptomelor sistemice mentionate mai sus. Prezenta sau absenta unui auto-
anticorp in sange numit factor reumatoid (FR) permite ca AlJ poliarticulara
sa se imparta in doud subforme: cu FR negativ, respectiv FR pozitiv.

1) AIJ poliarticulara cu FR pozitiv. Acest tip este rar la copii (<5%
din toti pacientii cu AIJ). Este considerat echivalentul artritei reumatoide
cu FR pozitiv a adultului (tipul major de artrita cronica la adulti). Este mult
mai frecventd la sexul feminin si debuteaza de obicei, dupa varsta de 10 ani.
Aceasta formd cauzeaza adesea artrita simetricd afectand initial in special
articulatiile mici ale mainilor si picioarelor, ulterior extinzdndu-se la alte ar-
ticulatii pe méasura ce boala progreseazd. Aceasta este adesea o forma severa
de artrita.

2) AlJ poliarticulara cu FR negativ. Aceasta reprezinta 15-20% din
totalitatea cazurilor de AlJ si poate aparea la orice varstd. Este o forma com-
plexa, care include, probabil, mai multe boli diferite. Evolutia variabild si
rezultatul final al bolii la diferiti pacienti reflectd aceasta complexitate.

AlJ oligoarticulara. Acest diagnostic se stabileste atunci cand in
primele sase luni ale bolii sunt implicate mai putin de cinci articulatii si nu
existd simptome sistemice. Aceasta afecteaza articulatiile mari (cum ar fi
genunchii si gleznele), intr-un mod asimetric. Uneori, este afectata doar o
articulatie (forma monoarticulard). La unii pacienti, numdrul de articulatii




afectate creste dupd primele sase luni ale bolii pana la cinci sau mai multe,
aceasta numindu-se oligoartritd extinsa. Oligoartrita debuteazd de obicei
inainte de vérsta de sase ani i este in principal observata la sexul feminin.
Cu tratament adecvat, exista sanse bune de a mentine utilizarea aproape nor-
mala a articulatiei in cazul in care boala se limiteaza la cateva articulatii.
Este mai greu de anticipat rezultatul pe termen lung pentru acei pacienti
care dezvoltd in evolutie o crestere a numarului de articulatii afectate. Un
numadr important de pacienti pot dezvolta probleme cu vederea (uveita an-
terioara), datorita inflamatiei membranei care acopera ochiul si care contine
reteaua vasculard (vasele care furnizeaza sange). Intrucat irisul §i corpul
ciliar formeazd aceastd parte a ochiului, complicatia este numitd uveita
anterioara cronica sau iridociclita cronica.

Daca nu este recunoscuta §i ramane netratata, uveita anterioara pro-
greseaza si poate provoca leziuni foarte grave ale ochilor. Recunoasterea pre-
coce a acestei complicatii este, prin urmare, de cea mai mare importanta.
Deoarece nu exista simptome evidente, uveita anterioarda nu poate fi obser-
vata de catre parin{i sau medicul curant (pediatru sau reumatolog). Pentru
acest motiv, la copiii cu risc crescut, este imperios necesara efectuarea unui
control oftalmologic o data la trei luni, folosind un instrument special numit
lampd cu fanta.

Oligoartrita este cea mai frecventa forma de AlJ, reprezentand 50%
din cazuri. Tipul AAN pozitiv (a se vedea examenele de laborator), combinat
cu uveita, este o boala tipica copilariei, care nu a fost observata la adulti.

Artrita psoriazicd. Diagnosticul este stabilit in prezenta artritei, aso-
ciata cu psoriazis sau leziuni cutanate cu trasaturi psoriazice. Psoriazisul este
o boala de piele cu placi scuamoase, in principal situate pe coate si genunchi.
Boala de piele poate preceda sau urma debutul artritei. Aceasta forma are
trasaturi clinice si prognostice complexe.

Artrita asociata cu entezita. Manifestarea cea mai comuna este oli-
goartrita (afectand in special articulatiile mari ale membrelor inferioare),
asociata cu entezita. Entezita este inflamatia enthesis-ului, punctul de in-
serare a tendoanelor pe oase. Localizarea cea mai comuna a durerii la aceasta
forma de artrita este la nivelul piciorului, in spatele cdlcaiului sau sub acesta.
Uneori, acesti pacienti pot prezenta si o uveitd anterioard acutd. Spre deose-
bire de forma oligoarticulard, uveita anterioara asociatd cu entezita se poate
manifesta prin congestia conjunctivei oculare (ochi rosii), licrimare excesivad
sau cresterea sensibilitatii dureroase la lumina. Majoritatea pacientilor au re-
zultate pozitive pentru testul de laborator numit HLA-B27. Boala afecteaza
in principal sexul masculin si debuteaza, de obicei, dupa varsta de 7-8 ani.
Evolutia acestei forme de boala este variabila. La unii pacienti boala intra in
remisie (simptomele dispar), in timp ce la altii boala se extinde si afecteaza




regiunea coloanei vertebrale incepand cu articulatiile sacroiliace (ale ba-
zinului, in partea de jos a spatelui). Aceasta forma apartine unui grup de boli
care sunt mai frecvente la adulti si sunt numite spondiloartropatii, deoarece
acestea pot afecta coloana vertebrala.

Care sunt cauzele care provoaca iridociclita cronica? Exista o
relatie cu artrita?

Ca si in cazul artritei, inflamatia la nivel ocular este cauzata de un
raspuns imun anormal impotriva ochiului (un raspuns autoimun). Mecanis-
mele biologice implicate nu sunt bine cunoscute. Aceasta complicatie este in
principal observata la pacientii cu artrita oligoarticulara. Acesti pacienti au
in general o varstd mai mica la debut si un test de laborator numit anticorpi
antinucleari pozitiv (AAN).

Nu se stie de ce iridociclita este legata de boala articulara. Este im-
portant sa ne amintim ca artrita si iridociclita pot avea evolutii independen-
te, astfel incat examinarile periodice cu lampa cu fanta trebuie sa fie contin-
uate, chiar dacd artrita intrd in remisie. Iridociclita evolueaza cu exacerbari
(reactivari) periodice, independente de exacerbarile artritei.

Iridociclita urmeaza, de obicei, dupa debutul artritei, sau poate fi de-
tectatd in acelasi timp.

Iridociclita poate precede artrita, dar acest lucru este rar. Aces-
tea sunt, de obicei, cazurile cele mai nefericite, deoarece boala este
asimptomatica, iridociclita nu este descoperita pana cand nu a provocat deja
unele complicatii simptomatice cum ar fi tulburarile de vedere.

Este boala la copii diferita de boala in cazul adultilor?

In cea mai mare parte, da. Forma poliarticulard FR pozitiva , care
este responsabila de aproximativ 70% din cazurile de artritd reumatoida la
adulti, reprezintd mai putin de 5% din cazurile de AlIJ. Forma oligoarticulara
cu debut precoce reprezinta aproximativ 50% din cazurile de AlJ si nu se
intalneste la adulti. Artrita sistemica este caracteristicd copiilor si este rareori
observata la adulti.

Ce examinari de laborator sunt necesare?

In momentul diagnosticirii, unele examene de laborator ajuti la o
mai buna definire a tipului de AIJ de care sufera pacientul. Acestea pot ajuta,
de asemenea, la identificarea pacientilor cu risc de a dezvolta anumite com-
plicatii, cum ar fi iridociclita cronica.

Factorul reumatoid (FR) este un autoanticorp care este pozitiv si in
concentratie mare numai la forma poliarticulara de AIJ (echivalentul la copii
al poliartritei reumatoide cu FR pozitiv de la adult).

Anticorpii antinucleari (AAI\é) sunt adesea pozitivi la pacientii cu




oligoartrita cu debut precoce. Aceasta identifica pacientii AlIJ cu risc crescut
de dezvoltare a iridociclitei cronice si care trebuie sa aibda un examen ocular
cu o lampa cu fanta la fiecare trei luni.

HLA-B27 este un marker celular, care este pozitiv, la aproximativ
80% din pacientii cu entezitd asociata artritei. Frecventa acestui marker in
populatia generala (sandatoasa) este mult mai mica (5-8%).

Alte examene, cum ar fi viteza de sedimentare a hematiilor (VSH),
sau proteina C reactiva (CRP), masoara nivelul general al inflamatiei si sunt
utile, alaturi de examenul clinic, in luarea deciziilor terapeutice si urmarirea
evolutiei bolii.

Examinarile periodice cu raze X (radiografii) sunt utile pentru a
evalua progresia potentiald a bolii §i, prin urmare, pentru a se asigura ca
schema terapeutica rdimane adecvata.

In functie de terapiile indicate de medic, pacientii pot avea nevoie
de examinari de laborator periodice pentru a evalua toxicitatea potentialad a
medicamentelor.

Cum putem trata AIJ ?

Nu exista nici o terapie specifica pentru a vindeca AIJ. Scopul trata-
mentului este de a permite copiilor sd duca o viatd normald si de a preveni
afectarea articulatiilor si organelor, in timp ce se asteapta remiterea spontand
a bolii. Tratamentul se bazeaza in principal pe utilizarea de medicamente
care inhiba inflamatia si pe procedurile de reabilitare care pastreaza functia
articulatiilor si ajuta la prevenirea deformarilor.

Terapia este complexa si are nevoie de cooperarea mai multor spe-
cialisti (de ex: reumatologi, pediatri, chirurgi ortopezi, fiziokinetoterapeuti,
oftalmologi).

1) Medicamentele anti-inflamatoare nesteroidiene (AINS).

Acestea sunt medicamente simptomatice anti-inflamatoare si antipiretice
(controleaza febra). Termenul de "simptomatice” inseamna ca acestea nu pot
determina remisia bolii, dar servesc la controlarea simptomelor cauzate de
inflamatie. Cele mai utilizate sunt ibuprofenul si naproxenul. Aspirina, desi
eficienta si ieftina, este mai putin utilizata in zilele noastre, din cauza riscului
de toxicitate. AINS sunt, de obicei, bine tolerate si disconfortul gastric (efect
secundar mai frecvent la adulti) este mai rar intalnit la copii. La un pacient
nu se prescriu doua AINS in acelasi timp, dar un AINS poate fi eficient in ca-
zul in care un altul nu a reusit. Efectul optim asupra inflamatiei articulatiilor
apare dupa cateva saptamani de tratament.

2) Injectiile intra-articulare cu cortizon. Acestea sunt utilizate atunci
cand sunt implicate putine articulatii si cand exista un risc de deteriorare pe
termen lung. Medicamentul injectat este un preparat cortizonic cu actiune
prelungita. Triamcinolone hexacetonide este preferat pentru efectul sdu pre-
lungit (adesea mai multe luni).




3) Medicamentele din treapta a II-a. Acestea sunt prescrise pentru
copiii care au o poliartritd progresiva, in ciuda terapiei adecvate cu AINS si
cortizon intraarticular. Medicamentele din aceasta categorie se adauga tera-
piei cu AINS care, prin urmare, trebuie sa fie continuata.

Efectul medicamentelor din treapta a II-a devine pe deplin evident
numai dupd citeva saptamani sau luni de tratament.

Medicamentul de prima alegere este metotrexatul (administrat in
doza unica saptamanald) care este eficace pentru majoritatea pacientilor.
Acesta are o activitate anti-inflamatorie, dar este de asemenea capabil, la unii
pacienti, sd inducd remisia bolii, desi incd nu se stie cum se produce acest
lucru. Metotrexatul este de obicei bine tolerat, efectul advers cel mai des in-
talnit fiind intoleranta gastrica si o crestere a nivelului transaminazelor (un
tip de enzime hepatice).

Toxicitatea potentiald trebuie monitorizata in timpul tratamentului
cu teste de laborator periodice, asa cum s-a discutat mai sus. Acidul folic, o
vitamina din grupul B, diminueaza riscul de aparitie a efectelor secundare.

Salazopyrina este de asemenea eficienta in AlJ, dar, de obicei, nu este
la fel de bine tolerata ca metotrexatul. Experienta cu salazopyrina este mult
mai limitata decat cea cu metotrexat.

Pana in prezent, nu existd studii adecvate efectuate in AIJ pentru a
evalua eficacitatea altor medicamente potential utile, cum ar fi ciclospori-
na sau leflunomid. Ciclosporina este un medicament valoros pentru trata-
mentul sindromului de activare macrofagica steroid-rezistent (o complicatie
grava in multe boli inflamatorii pediatrice produs de o activare general im-
portanta a procesului inflamator). Aceasta este o complicatie severa a formei
sistemice de AlJ, care poate pune in pericol viata pacientului. Sunt disponi-
bile foarte putine 1nforma1;11 cu privire la utilizarea de leflunomid la copii.

In ultimii ani au fost introduse medicamente noi numite anticorpi
monoclonali cunoscute si sub denumirea de terapii biologice. Un anticorp
monoclonal este un anticorp (un tip de proteind) care a fost conceput sa
recunoasca si sa se lege de o anumita structurd (numitd antigen) intalnita in
organism.

Aceste terapii sunt utilizate in monoterapie sau in asociere cu me-
totrexat si sunt eficiente la majoritatea pacientilor. Efectul lor este destul de
rapid si pand in momentul de fatd siguranta lor s-a dovedit a fi buna. Cu
toate acestea, inca sunt necesare studii pentru urmdrirea pe termen lung a
efectelor adverse. Ca si in cazul tuturor medicamentelor din treapta a Il-a,
terapiile biologice trebuie sa fie administrate sub control medical strict.

4) Corticosteroizii. Acestea sunt cele mai eficiente medicamente an-
ti-inflamatorii disponibile, dar utilizarea lor este limitata pentru ca folosirea
pe termen lung induce mai multe efecte secundare importante, inclusiv os-
teoporoza si oprirea cresterii. Ele sunt, totusi, valoroase pentru terapia simp-
tomelor sistemice care sunt rezistente la alte tratamente, pentru complicatii
sistemice ce pun viata in pericol si pentru controlul fazei acute a AlJ in timp
ce se agteapta ca medicamentele din éreapta a II-a sd isi faca efectul.




In tratamentul iridociclitei sunt utlhzatl steroizi topici (picaturi pentru ochi).
In cazurile mai severe poate fi necesard administrarea injectabila de cortizon
in jurul ochilor sau administrarea sistemicd de steroizi.

5) Interventii chirurgicale ortopedice. Procedurile principale sunt
protezele articulare (inlocuire in cazul distrugerii articulare) si eliberarea
chirurgicald a tesuturilor moi (in caz de contracture permanente).

6) Reabilitarea. Aceasta este o componentd esentiald a tratamentului.
Ea include exercitii adecvate si, acolo unde este necesar, purtarea de atele
pentru a corecta postura. Terapia de reabilitare trebuie inceputa devreme si
ar trebui sd fie efectuata pe toata durata bolii pentru a mentine mobilitatea
articulatiei, troficitatea si forta musculara precum si pentru a preveni, limita
sau corecta deformarile.

Care sunt principalele efecte secundare ale tratamentului?

Medicamentele utilizate in tratamentul AIJ sunt de obicei bine
tolerate. Intoleranta gastrica, cea mai frecventd reactie adversa a AINS (care
ar trebui, prin urmare, luate dupa mese sau in timpul acestora), este mai
putin frecventa la copii decat la adulfi. AINS pot determina cresteri ale unor
enzime hepatice in sange, dar cu exceptia aspirinei, acesta este un eveniment
rar.

Metotrexatul este de asemenea bine tolerat, dar sunt posibile efecte
adverse gastrointestinale, cum ar fi greata si varsaturi. Pentru a monitoriza
posibila toxicitate, este important sa se efectueze periodic teste de laborator.
Anomalia de laborator cea mai frecventa este o crestere a enzimelor hepati-
ce, care se normalizeaza dupa oprirea tratamentului sau la reducerea dozei.
Administrarea de acid folic sau folinic este eficace in reducerea frecventei
toxicitatii hepatice. Rar pot aparea reactii de hipersensibilitate la metotrexat.

Salazopyrina este in general bine tolerata. Cele mai frecvente efecte
adverse sunt eruptiile cutanate, problemele gastro-intestinale, cresterea
transaminazelor (toxicitate hepatica) si leucopenia (scaderea celulelor albe
din sange care conduce la risc pentru infectii). Din aceste motive, ca si in
cazul metotrexatului, sunt necesare controalele periodice de laborator.

Terapiile biologice sunt de obicei bine tolerate, dar pacientii trebuie
monitorizati cu atentie datorita riscului de infectii severe.

Utilizarea pe termen lung de steroizi in doze semnificative este aso-
ciata cu mai multe efecte secundare. Acestea includ stagnarea cresterii si
osteoporoza. Steroizii, in doze mari, determina o crestere semnificativa a
apetitului, ceea ce duce la obezitate. Este, prin urmare, important ca acesti
copii sd fie instruiti sa manénce alimente care pot satisface pofta de mancare
fara a creste aportul caloric. De asemenea sunt interzise consumul de sare si
zaharuri.




Cat timp ar trebui sa dureze tratamentul?

Tratamentul ar trebui sd dureze atat timp cét persista boala. Durata
bolii este imprevizibild, dar, in multe cazuri este posibil ca AI] sa intre in
remisie spontana. Evolutia AIJ include adesea perioade de remisie si exacer-
bare, care necesita tratamente foarte diferite. Tratamentul este retras complet
numai dupa remiterea prelungita si completa a bolii.

Examen oftalmologic (examinarea cu lampa cu fanta). Cat de
des este necesar si pentru cat timp?

Pentru pacientii cu risc (cei cu un rezultat pozitiv la un test de labo-
rator AAN), examinarea cu lampa cu fanta trebuie sa fie efectuata cel putin o
data la trei luni. Pacienti care au dezvoltat iridociclita ar trebui sa se prezinte
la mai multe teste de control, frecventa acestora fiind in functie de severi-
tatea afectdrii oculare. Riscul de a dezvolta iridociclitd scade cu timpul, dar
afectarea oculara poate apare la multi ani dupa debutul artritei. Prin urmare,
este mai prudent a efectua consultul oftalmologic timp de cétiva ani, chiar
dacd artrita este in remisie.

Uveita acuta la pacientii cu artritd si entezitd este simptomatica (con-
gestia conjunctivei oculare, durere si fotofobie), prin urmare nu este nevoie
de examinari periodice cu lampa cu fantd pentru diagnosticarea precoce.

Care este prognosticul (evolutia previzibila) pe termen lung al
artritei?

Prognosticul depinde de severitatea artritei, forma clinica de AlJ, de
cat de repede se incepe tratamentul si cat este de adecvat acesta. Prognosticul
pentru AlJ a fost considerabil imbunatatit prin progresele terapeutice care
au avut loc in ultimii zece ani. AIJ sistemicd are un prognostic variabil.

a. Aproximativ jumatate dintre pacienti au pufine semne de artrita
si boala este caracterizata in principal prin episoade periodice de acutizare.
La acest grup prognosticul final este de multe ori bun, deoarece boala intra
frecvent in remisie spontana.

b. La cealaltd jumatate a pacientilor, boala se caracterizeaza prin
artritd persistentd, in timp ce simptomele sistemice tind sa se estompeze.
De asemenea, la acest subgrup de pacienti poate apare distructia articu-
lara severd. La o mica parte a acestui al doilea grup de pacienti, simptomele
sistemice persista, impreund cu implicarea articulard. Acesti pacienti au cel
mai rau prognostic si pot sa dezvolte amiloidozd, o complicatie severd care
necesita tratament agresiv.

AlJ poliarticulara cu FR pozitiv are, de obicei, o evolutie progresiva a
afectarii articulare, care poate sd duca la distrugerea severa a articulatiei.

AlJ poliarticulara cu FR negativ este complexa, atat in manifestarile
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clinice cat si in ceea ce priveste prognosticul. Cu toate acestea, prognosticul
pe termen lung este mult mai bun decat la forma poliarticulara cu FR pozitiv,
doar aproximativ un sfert dintre pacientii formei cu FR negativ dezvoltand
leziuni articulare.

Al]J oligoarticulara are un prognostic articular bun atunci cand boala
ramane limitata la citeva articulatii. Pacientii la care boala se extinde si im-
plicd mai multe articulatii, au un prognostic similar cu cel al pacientilor cu
AJ] poliarticulara si FR negativ.

Artrita psoriazica este asemandtoare cu AlJ oligoarticulara, dar pa-
cienti au o tendin{d ceva mai mare de a dezvolta in timp afectare poliarticu-
lara.

AlJ asociatd cu entezitd are, de asemenea, un prognostic variabil. La
unii pacienti boala poate intra in remisie, in timp ce la altii progreseaza si
poate implica articulatiile sacroiliace.

Pana in prezent, in timpul fazelor timpurii ale bolii nu sunt dis-
ponibile teste clinice sau de laborator pentru a anticipa care pacient va
avea cel mai rau prognostic. Astfel de factori predictivi ar avea o utilitate
considerabila, deoarece ei ar putea permite identificarea pacientilor carora
ar trebui sd le fie prescris un tratament mai agresiv inca de la inceputul bolii.

Care este prognoza pe termen lung a iridociclitei?

Iridociclita netratata poate avea consecinte foarte serioase, inclusiv
probleme cum ar fi opacifierea cristalinului (cataracta) si orbire. Cu toate
acestea, dacd boala este tratata intr-un stadiu incipient, ea raspunde, de obi-
cei, foarte bine la tratament. Diagnosticul precoce este, prin urmare, factorul
determinant al prognosticului.

Sunt permise vaccindrile?

Dacd un pacient este tratat cu o terapie imunosupresoare (cortizon,
metotrexat, biologica, etc), vaccinarea cu micro-organisme vii (cum ar fi
anti-rubeola, anti-rujeold, anti-oreion, anti-polio Sabin si BCG) trebuie sa
fie aménata, din cauza riscului potential de raspandire a infectiei, datorita
reducerii functionarii sistemului imun. Vaccinurile care nu contin micro-
organisme vii, ci numai proteinele lor infectante (anti-tetanos, anti-difterie,
anti-polio Salk, anti-hepatitd B, anti-pertussis, pneumococ, Haemophilus,
meningococ) pot fi efectuate, singurul risc teoretic fiind esecul vaccinarii,
din cauza tratamentului imunosupresor.

Poate dieta influenta cursul bolii?
Nu exista nici o dovadi ca dieta poate influenta boala. In general, co-

pilul trebuie sa aibd o dieta echilibratd, normala. Supra-alimentarea trebuie
sa fie evitata la pacientii care iau stelri)izi, deoarece acestia cresc apetitul.




Poate clima sa influenteze cursul bolii?
Nu exista dovezi ca schimbirile climatice pot afecta boala.
Este permisa practicarea sporturilor?

Practicarea sporturilor este un aspect esential al vietii de zi cu zi a
unui copil normal. Unul dintre principalele obiective ale tratamentului AIJ
este de a permite copiilor sd desfdasoare o viatd normala si nu sa se considere
diferiti de colegii lor. Prin urmare, tendinta generala este de a lasa pacientii
sa joace sporturile pe care le doresc urmand ca ei si se opreasca din acti-
vitatea fizicd atunci cand o articulatie doare. Desi stresul mecanic nu este
benefic unei articulatii inflamate, se presupune faptul ca prejudiciile mici
care ar putea rezulta, sunt mult mai mici decét prejudiciul psihologic de a
fi impiedicat sa joace sporturi cu prietenii, din cauza bolii. Aceasta alegere
este parte a unei atitudini mai generale, care tinde sd incurajeze copilul sa fie
autonom si capabil sa faca fatd limitelor impuse de boala.

Ca parte a acestor consideratii, este mai bine sd favorizeze activi-
tati sportive in care stresul mecanic la nivelul articulatiilor este absent sau
minim, cum ar fi inotul si mersul pe bicicleta.

Poate copilul sa frecventeze scoala in mod regulat?

Este extrem de important ca acesti copii s frecventeze scoala in mod
regulat. Exista cativa factori care pot cauza probleme in frecventarea scolii,
cum ar fi: dificultate la mersul pe jos, rezistenfa scazuta la oboseald, dure-
re sau rigiditate articulara. Este, prin urmare, important sa se explice pro-
fesorilor posibilele probleme speciale ale copilului (mese corespunzitoare,
miscari regulate in timpul orelor de scoald pentru a evita rigiditatea articu-
lara, dificultatea de a scrie).

Pacientii ar trebui sa ia parte la lectii de gimnasticd ori de cate ori
este posibil, dar in acest caz, trebuie luate in calcul consideratiile discutate in
capitolul referitor la sport.

Scoala, pentru un copil, este locul unde el invatd cum sa devina o
persoand autonomad, productiva si independentd. Parintii si profesorii tre-
buie sa faca tot ce pot pentru ca un copil bolnav si participe la activitatile
scolare intr-un mod normal pentru a avea succese in procesul de instruire.
In afard de aceasta, la gscoala copilul isi dezvolta abilitatea de a comunica efi-
cient cu semenii si adultii si de a fi acceptat si apreciat de catre colegii sai.

Va avea copilul cu AIJ o viata normala ca adult?

Acesta este unul dintre obiectivele principale ale tratamentului si
poate fi atins in majoritatea cazurilor. Tratamentul AIJ s-a imbunatatit
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spectaculos in ultimii zece ani si este posibil ca, in viitorul apropiat, alte me-
dicamente noi sa fie disponibile. Utilizarea combinata a tratamentului far-
macologic (cu medicamente) si reabilitarea articulara (fizio-kineto-terapie,
etc) previne deteriorarea articulatiei la majoritatea pacientilor.

O atentie majora ar trebui sa fie, de asemenea, acordata impactului
psihologic al bolii asupra copilului si a familiei sale. O boala cronicd cum
este AlJ este o provocare dificila pentru intreaga familie si, desigur, cu cét
boala este mai grava, cu atat este mai greu pentru pacient si familie sa faca
fata acestei situatii. Pentru copil va fi mult mai dificil sa faca fatd provocarilor
lansate de boala, daca parintii nu acorda sustinerea si complianta necesara.

Périntii pot dezvolta un atagsament puternic fata de copilul lor bolnav
si, cu scopul de a-1 apara de orice posibila problema, pot deveni hiperpro-
tectivi. O atitudine pozitiva din partea pdrintilor care sprijina si incurajeaza
copilul sd fie cat mai independent cu putinta (in pofida) bolii, este esentiala
pentru a ajuta copilul s depaseasca dificultatile, sa faca fatd cu succes cole-
gilor sdi si sd-si dezvolte o personalitate independentd, echilibrata.

Pentru atingerea acestor scopuri echipa de reumatologie pediatrica
trebuie sa ofere sprijin psiho-social atunci cand este necesar.

Acest material are rol informativ si nu inlocuieste sfatul medicului specialist.

Multumim Pediatric Rheumatology INternational Trials Organisation (PRINTO) pentru drepturile
de publicare in Roménia

Sursa: http://www.printo.it
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Note
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Cine este A.P.A.A.?

Asociatia Pacientilor cu Afectiuni Autoimune s-a infiintat din dorinta de a
oferi suport persoanelor si familiilor celor afectati de aceste boli.

De ce aveti nevoie de A.P.A.A.?

Pentru sfaturile ce le puteti primi de la alti membri ai asociatiei sau de la
voluntari pentru a va usura viata si pentru a iesi invingdtori din lupta pe care
o purtati zilnic cu boala.

Pentru oportunitétile oferite de a participa la diferite cursuri de auto-ingri-
jire.

Pentru un sfat pertinent in legatura cu boala de care suferiti.

Pentru a ne simti bine impreuna la grupuri de suport, la diverse evenimente
si campanii organizate atunci cand avem ocazia s socializam.

Pentru ca cineva trebuie sd spuna lumii intregi cum ne simtim, de ce ne
temem si ca nu vrem sd fim discriminati.

Pentru faptul ca impreund suntem o voce mult mai puternicd. Cu cat suntem
mai multi, ne putem face auziti, ne putem cere drepturile.

Cum va puteti implica dvs., ca pacienti?

Puteti participa gratuit la toate programele oferite de A.PA.A.
Va puteti implica ca voluntari si puteti ajuta la rdndul dvs. alti pacienti.
Puteti propune proiecte care sa ajute la popularizarea afectiunilor autoimune.
Putetiatrage fonduri care sa ajutela crearea de programe in folosul pacientilor.
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