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ERGOTERAPI VED JUVENIL SKLERODERMI

FAGLIGE ANBEFALINGER

Juvenil sklerodermi

Juvenil sklerodermi forstds som en autoimmun sykdom. Den kan ramme bade hud og indre
organer. Arsaken er ukjent og rammer oftest jenter. Forenklet kan sykdommen deles inn i
lokalisert sklerodermi og systemisk sklerose. Hos barn er lokalisert sklerodermi vanligere enn

systemisk sklerose.

Juvenil lokalisert sklerodermi

Juvenil lokalisert sklerodermi karakteriseres av inflammasjon med hudfortykkelse og sklerose
som affiserer hud og noen ganger underliggende, dypere strukturer som subkutant fett,
fascier, muskulatur og skjelett. Den vanligste undergruppen hos barn og unge med lokalisert
sklerodermi er lineger sklerodermi. | de fleste tilfellene er da affeksjonen unilateral og den
rammer hyppigst underekstremitetene, men kan ogsa sees pa armer og truncus.

Dypere affeksjon kan medfare at barnet blant annet kan fa nedsatt lengdevekst av
ekstremitet, muskelatrofi og muskelsvakhet (myopati ses hos ca 17%). Stramhet i hud og
annet vev kan fare til kontrakturer. Utmattelse forekommer ogsa. Lineaer sklerodermi kan
affisere ansiktet eller hodet, tilstanden kalles da en Coup de Sabre. Man kan ogsé en sjelden
gang se affeksjon av andre organer ved lineaer sklerodermi, artritt er beskrevet hos opptil
47%, og ved en Coup de Sabre kan man se nevrologiske symptomer. Hos de fleste barn

med juvenil sklerodermi stabiliserer sykdommen seg i lgpet av 3-5 ar.

Systemisk sklerose

Systemisk sklerose affiserer hud og indre oragner (som lunger, hjerte, mage og tarm). Fingre
og hender er ofte affisert. Ofte vil sykdommen debutere med Raynaud i fingre og evt teer,
samt «puffy hands» (diffust hovne hender/fingre), som utvikler seg til fortykket stram hud,
etter hvert ogsa lenger proksimalt. Dette kan fare til redusert bevegelighet og kontrakturer.
Raynauds fenomen, tenosynovitter, artritter, stram hud og sar pa fingertuppene pavirker

handfunksjonen i ulik grad. Sykdommen er meget sjelden hos barn.

Mer informasjon om sykdommen finner du her:
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Mal for ergoterapi
Barnet skal kunne utfare hverdagslige aktiviteter i henhold til alder og oppleve mestring til
tross for midlertidig eller varig funksjonsnedsettelse. Barnet skal ha mulighet til & kunne delta

i de fritidsaktivitetene han/hun gnsker.

Kartlegging
For a kartlegge barnets funksjonsniva i det daglige benytter ergoterapeuten seg av
forskjellige metoder. Hensikten er & fa ett inntrykk av barnets hverdag og hvilke utfordringer
barnet eventuelt opplever.
e Kartleggingssamtale om aktivitetsutfordringer i hverdagen med utgangspunkt i
siekkliste for ergoterapeuter. Da med spesielt fokus pa hvilke eventuelle

konsekvenser nedsatt muskelstyrke, nedsatt leddbevegelighet/feilstillinger som faglge
av stram fortykket hud, Raynauds fenomen, utmattelse og smerter har pa hverdagen.

e Observasjon av handfunksjon ved tegning/skriving.

e Observasjon i aktiviteter i dagliglivet, eksempelvis pakledning.
e Observasjon i lek/aktivitet.

¢ COPM (Canadian Occupational Performance Measure).

o KDA (Kartlegging av Dine Aktiviteter).

e Kartlegging og vurdering av handfunksjon (med f.eks maling av grepskraft og

goniometriske leddmal).

Tiltak

Kartleggingen er veiledende for hvilke tiltak man vurderer a iverksette. Ofte kan enkle
lzsninger dekke behovet uten at man trenger & sgke om tekniske hjelpemidler. Det er
hensiktsmessig at tilretteleggingen planlegges sammen med barnet og foreldrene og at en er
oppmerksom pa at det kan veere viktig for barnet a ikke skille seg ut. Tiltakene bar ikke ta
bort hverdagslige utfordringer som barnet trenger for & vedlikeholde eller utvikle sine

ferdigheter.

Aktuelle tiltak ved Raynauds fenomen

e RAad og anbefalinger om hensiktsmessig bekledning for & holde
kroppstemperaturen oppe. Det anbefales ull direkte pa kroppen og at man for

eksempel velger votter framfor hansker.
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¢ Informasjon om enkle varmehjelpemidler. For eksempel gjenbrukbare geléputer
eller éngangs varmeposer. Dette er produkter som pasienten selv kan kjgpe i
utvalgte sportshutikker, apotek og hjelpemiddelbutikker.

¢ Informere og demonstrere mer avanserte varmehjelpemidler som votter og sokker
med varmetrader. Dette kan sgkes via NAV nar andre tiltak er prgvd ut, men ikke
har veert tilstrekkelig.

e Bidra med hjelp til begrunnelse av sgknad.

Se brosjyren «Praktiske rad ved Raynauds fenomen».

Aktuelle tiltak ved nedsatt muskelstyrke, nedsatt leddbevegelighet, smerte eller

feilstillinger i hand- og fingerledd

Hjemme:

¢ Rad og veiledning med tanke pa morgenstivhet i ledd, som en varm dusj, varme klaer
fra tarketrommel eller & beregne god tid om morgenen.

¢ Rad og veiledning med tanke pa alternative teknikker ved pakledning. For eksempel
alternative lgsninger/klesplagg hvis knapper og glidelaser er utfordrende.

e Informasjon om og eventuelt hjelp til & sake om hjelpemidler, for eksempel
smahjelpemidler for apning av lokk/korker og lignende, redskaper med vinklede eller
forstarret grep.

Skole/barnehage:

o Tilrettelegging av skole og- og leksearbeidsplass for hensiktsmessige sittestillinger.
Dette kan veere med enkle lgsninger som for eksempel riktig plassering i
klasserommet eller riktig hgyde pa stol og pult. | noen tilfeller vil det vaere aktuelt &
sgke om hjelpemidler som hgyde- og vinkelregulerbare stoler og pulter. Mulighet for
bevegelsespauser ved lengre perioder med sitting kan veere ett godt alternativ.

e Veiledning og rad nar barnet opplever smerte, ubehag eller slitenhet ved

skriving/tegning. Prgve ut forskjellige typer blyanter, grepsforstarrere og bruk av

handleddstgtte/statteband. Ved behov for ytterligere tilrettelegging kan bruk av pc
veere et alternativ, handouts fra leerer samt utvidet tid pa praver.
e Instruksjon og veiledning i handtrening for & bevare eller gke leddbevegelighet og
muskelstyrke. Kan anvende terapideig eller skumgummiballer med og uten motstand.
e R&d om hvilke aktiviteter som kan bidra til & gke eller vedlikeholde navaerende
funksjon, eksempelvis ved bruk av plastelina, byggesett (f.eks magnetisk) eller

bollebaking.
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e Tilpassing av nattortoser for f.eks lett tayning pa stramme strukturer. Viktig at det her
er snakk om lett tayning pa grunn av sarproblematikk, og at man pa forhand gjar en

ngye vurdering om huden vil tdle ortosebehandling.

Aktuelle tiltak ved utmattelse

e Bevisstgjaring pa hva man bruker tid pa og hva som gir eller tar energi.

e Veiledning i aktivitetsregulering og balanse mellom aktivitet og hvile. Hjelp til & fordele
aktivitetene mest hensiktsmessig utover uken og prioritering av enkelte aktiviteter
framfor andre.

e Tilrettelegge med skap pa skolen eller dobbelt sett med bgker slik at barnet slipper a
baere tungt til og fra skolen

¢ Rad og veiledning med tanke pa skoleveien og/eller deltagelse pa
skoleturer/barnehageturer, for eksempel ved bruk av sparkesykkel/sykkel, sykkel med

hjelpemotor eller rullestol for & muliggjere og deltagelse.

Samarbeid rundt barnet

Utveksling av informasjon mellom lokalt hjelpeapparat og sykehus er viktig.

Samarbeid mellom de ulike instansene rundt barnet (for eksempel skole, barnehage og
helsepersonell) anses som hensiktsmessig nar tiltak planlegges, igangsettes, falges opp og
evalueres.
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