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Barneleddgikt

Informasjon til deg som mgter barn eller ungdom med
barneleddgikt i barnehagen, pa skolen eller i fritiden




arneleddgikt blir ogsa kalt

Juvenil idiopatisk artritt (JIA),

som betyr «leddbetennelse
av ukjent arsak». Ved barneleddgikt
tar kroppens immunforsvar «feil» og
angriper leddhinner, slimposer og
seneskjeder rundt leddene. Ved en
type barneleddgikt kan ogsa indre
organer rammes. Ca. en av 1000
barn og ungdom far barneleddgikt.

Hvordan sykdommen arter seg av-
hengig av hvilken type barneleddgikt
barnet har, men varierer ogsa fra
person til person. Noen har barne-
leddgikt i fa ledd (oligo JIA), noen har
i mange ledd (poly JIA), mens andre
kan ha en sykdom som gir hgy feber
og kan ramme hele kroppen, for ek-
sempel hjertet og lunger (systemisk
JIA). Noen ganger gar sykdommen

over fra d veere i fa ledd eller indre
organer, til 8 ramme mange ledd.

Over halvparten blir friske i den for-
stand at sykdommen «brenner ut».
Selv om sykdommen har brent ut, vil
noen ha varig redusert bevegelighet
og/eller muskelkraft i og omkring
ledd.

Behandling

Medisiner

De fleste ma ta medisiner i form av
mikstur, tabletter eller sprgyter for a
bremse sykdommen og dempe pla-
ger. Noen har behov for medisiner
som gis intravengst pa sykehus.




Hovedtrekk ved sykdommen

Leddene som er rammet vil ofte veaere stive og vonde.

Mange blir stive i kroppen etter @ ha veert lenge i ro,
for eksempel etter en natts soun. Dette kalles
morgenstivhet. Smertene og slitenheten kan ogsa

oke utover ettermiddagen og kvelden.

Plagene varierer over lengre perioder, for eksempel
over maneder. I gode perioder kan barna ha lite eller
ingen plager. I darlige perioder kan de vaere trette

og slappe i tillegg til leddplagene.

Enkelte kan fa folgetilstander av sykdommen som
betennelse i oyets regnbuehinne.




Enkelte medisiner kan gi bivirkninger
som kvalme.

For & dempe betennelsen, kan det
vaere aktuelt a sette en kortison-
spregyte i betente ledd. Har betennel-
sen fgrt til at det er for mye ledd-
vaeske, fijerner legen den samtidig.
Som regel ma man holde leddet i ro

i et dggn etterpa, og unnga hard
fysisk aktivitet i ca. en uke.

Fysio- og ergoterapt

Hvilke fglger sykdommen far for
fysisk funksjon og deltakelse i
aktivitet, varierer. Det er den enkel-
tes behov som avgjgr om det er
aktuelt med oppfelging fra fysio-
eller ergoterapeut.

Fysio- og ergoterapi kan besta av

behandling og trening, men ogsa
veiledning, tilrettelegging og fore-
byggende aktiviteter.

| gode perioder der man ikke har

begrensninger i fysisk funksjon og
deltar greit i fysisk aktivitet, er det
oftest ikke behov for fysioterapi.

Hverdagen

Fysisk aktivitet

Fysisk aktivitet er positivt, ogsa for
barn og ungdom med barneleddgikt.
Forskning viser at trening ikke for-
verrer sykdommen. Tvert imot er det
ekstra viktig for personer med
barneleddgikt a trene for 8 motvirke
konsekvenser av sykdommen, for
eksempel redusert utholdenhet og




muskelkraft. Det beste er a finne
aktiviteter barnet trives med. De
fleste kan delta normalt i fysisk
aktivitet i barnehagen, pa skolen og i
fritiden, men noen kan ha behov for
tilrettelegging. Dette er seerlig
aktuelt i perioder hvor barnet har
leddbetennelse og/eller smerter.

Man bgr fglge med pa barnets reak-
sjoner ved trening og fysisk aktivitet.
Ved gkte leddplager under og etter
trening, kan det vaere behov for 3
tilrettelegge eller velge en annen
aktivitet. Kommunefysioterapeuten
kan eventuelt kontaktes for a fa rad
og veiledning. For barn som strever
med leddsmerter ved fysisk aktivitet,
kan trening i varmtvannsbasseng
veere et godt alternativ.

Tilrettelegging pd skolen
Noen kan ha behov for:

o Tilpasninger i kroppsoving

o To sett boker; et hjemme
og et pd skolen

o Tilgang pa heis

o  Tykkere blyanter eller
grepsforstorrere, blyanter
med blott blyantsbly eller
bruk av hdndleddsstotte/
stotteband

e Hvilepauser i lopet av
dagen

o FEkstra tid til arbeidskrav
og praver for d fd pauser
redusere stress

Behov for tilrettelegging?

De fleste klarer seg uten til rette-
legging i hverdagen. Ofte er enkle
Igsninger tilstrekkelig, uten at man
trenger hjelpemidler. Tilrettelegging-
en ma ikke ta bort hverdagslige
utfordringer som barnet trenger for
a vedlikeholde ferdigheter og utvikle
seg. Ergoterapeuten eller fysio-
terapeuten i kommunen kan vaere
med 3 vurdere dette. For noen barn
kan det veaere viktig & ikke skille seg
ut, tilretteleggingen bgr derfor
gjgres i samarbeid med barn og fore-
satte.

Veksle mellom aktivitet
og hvile

Noen blir stive i kroppen hvis de
sitter lenge i ro. Barnet kan derfor
trenge a veksle mellom aktivitet og
hvile og variere sittestillinger. Barn
klarer ikke alltid denne reguleringen
selv, og det kan vaere ngdvendig at
en voksen hjelper til slik at barnet
ikke blir for sliten eller blir stiv.

For noen kan mangel pa energi veere
et st@grre problem enn leddplagene.
De kan oppleve at de ikke far «ladet
opp batteriene» selv om de far til-
strekkelig med s@vn og hvile. Selve
betennelsesprosessen kan vaere én
av flere forklaringer til slitenheten.
Tanker, fglelser og omgivelsene
rundt barnet kan ogsa virke inn. A
lage oversikt over hva man bruker
kreftene pa i Igpet av uken kan vaere




til hjelp. For a fordele energien sa
jevnt som mulig kan det vaere aktu-
elt 3 lage en

aktivitetsplan. Det er viktig a ikke
bruke opp alle krefter pa ting man
md, men ogsa ha litt energiigjen til
gjore ting som er ggy og gjerne sam-
men med andre. Det kan vaere lurt 3
fa hjelp av en voksen om man skal
lage en slik plan.

Andres reaksjoner

Barneleddgikt rammer ikke bare den
som har sykdommen, men ogsa
familien. Sgsken kan oppleve at den
som er syk kan fa mer oppmerksom-
het. De kan ogsa ha behov for a
snakke om sine tanker om sykdom-
men. Informasjon til familie, venner
og skole kan gjgre det lettere a bli

OF

Lite energi?

Denne filmen
forteller litt hva man
kan gjore selv om
man har lite energi.
Den er laget av
Nasjonalt kvalitets-
og kompetanse-
nettverk for barne-
og ungdoms-
revmatologi




~'m0“¢..¢0..|

forstatt og trodd. Man kan jo ikke se
at noen har barneleddgikt og det kan
veere vanskelig for omgivelsene a
forsta utfordringer som smerter eller
tretthet.

Skolen

De fleste kan vaere pa skolen, selv pa
darlige dager. Om det er en darlig
dag, kan eleven ta det litt mer med
ro og kanskje redusere arbeidsmeng-
den. Fokuset er a veere til stede. Det
kan veere lurt at laerer og elev har
laget avtaler for slike dager i forkant.
Er det en darlig periode, anbefales en
ukentlig samtale for a avklare hvor-
dan eleven kan veere tilstede hver
dag med «passe mye» innhold.

Erfaring er at jo mer konkrete avtaler
det er, jo bedre far eleven til 3 veere
pa skolen. Det anbefales noen timer
pa skolen daglig framfor tilfeldige
timer og fulle dager.

Sykdommen og behandling kan fgre
til fravaer. Det er viktig a fglge med
pa fravaeret og hva det skyldes
(behandling, slitenhet osv.). Fraveer
grunnet slitenhet sier ofte noe om at
det er for mye av noe, og da bgr man
se pa summen av alt «kmandag mor-
gen til sgndag kveld». Det ma veere
balanse mellom aktivitet enten det
er skole, venner, sosiale medier eller
annet. «Passe mye» kan vaere kjede-
lig, og ofte det som skal til for a klare
godt det som er «ma» og ha over-
skudd til «har lyst til».




Her kan du fa mer informasjon

Nasjonalt kvalitets- og kompetanse-  Kontaktsykepleier for barn og ungdom
nettverk for barne- og ungdoms- med revmatiske sykdommer ved
revmatologi (NAKBUR) Oslo universitetssykehus

Oslo universitetssykehus kontaktsykepleier.revmabarn@ous-hf.no

www.oslo-universitetssykehus.no/
nakbur

® Pediatric Rheumatology
International Trials
Organisation (PRINTO ).
Informasjon pa norsk.

Norsk revmatikerforbunds
barne- og ungdomsgruppe (BURG)

www.burg.no

Avdeling for barnemedisin og transplantasjon

Oslo universitetssykehus, Rikshospitalet, Barne- og ungdomsklinikken

Barnemedisinsk sengepost 1

Besgksadresse: Malgruppe: Pargrende, barnehagelaerere
o leerere, ledere i fritidssektoren

Barne- og ungdomsklinikken
Oslo universitetssykehus, Rikshospitalet Utarbeidet av tverrfaglig team tilknyttet
. Barnemedisinsk sengepost 1
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