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Faglige anbefalinger for:

Fysioterapi ved Juvenil Dermatomyositt

Juvenil Dermatomyositt (JDM) affiserer hud og muskulatur. Symptomene ved JDM er forarsaket
av betennelse i sma blodkar i hud og tverrstripet muskulatur, men andre organer som hjerte,
lunger og tarm kan ogsa rammes.

Muskelsvakheten varierer fra knapt merkbar til uttalt funksjonsnedsettelse. Muskelbetennelsen
kan ogsa fare til svelgvansker og heshet. En del pasienter utvikler artritter og noen pasienter
utvikler Raynauds fenomener.

Medikamentell behandling bestar av kortisonpreparater og andre immundempende medisiner.
For ytterligere medisinsk informasjon om diagnosen.

Vedvarende muskelsvakhet senere i forlgpet kan veare forarsaket av muskelatrofi, fettinfiltrasjon/
bindevevsdannelse i muskulatur eller kalkutfellinger.

Kontrakturer sees ogsa, spesielt ved kalkutfelling (calcinose) i tilknytning til leddet. Calcinoser
kan forarsake smerter som i sin tur kan pavirke bevegelsesutslag og muskelstyrke.

Hva viser forskning?

Barn og unge med JDM har redusert kondisjon sammenlignet med friske jevnaldrende (1) og
dette ses ogsa ved langtidsoppfalginger av JDM pasienter(2, 3, 4).

En treningsstudie med JDM-pasienter i bade aktiv og ikke-aktiv sykdomsperiode, viste at trening
2 ganger i uka i 12 uker kan bedre muskelstyrke-og funksjon, kondisjon, bentetthet (5). En RCT-
studie viste at 12 ukers individuelt skreddersydd hjemmetrenings-program kan bedre noen
aspekter av kondisjon, muskelfunksjon og funksjonsevne (6). En treningsstudie fant at
bassengtrening er mer effektivt enn landbasert trening for a bedre muskelstyrke, fatigue,
livskvalitet og sykdomsaktivitet i huden hos JDM pasienter (7). En studie med JDM-pasienter i
alderen 16-42 ar, hvor sykdommen var i remisjon, viste at pasientene etter en periode med
trening oppnadde signifikant bedring i oksygenopptak, uten en gkning i sykdomsparametre (8).
Hos voksne med Dermatomyositt (DM) har forskning vist at trening i en stabil sykdomsfase ikke
gker sykdomsaktiviteten, men derimot kan ha en dempende virkning pa sykdomsaktiviteten. Det
er utarbeidet en fagprosedyre for trening ved poly- og dermatomyositt for voksne, for mer info.

Mal for fysioterapi:

Overordnete mal:

- Barn/ungdom med JDM skal fungere mest mulig normalt i hverdagen til tross for sykdommen.
- Det anbefales i starst mulig grad a falge Helsedirektoratets anbefalinger om fysisk aktivitet
med en time moderat til hgyintensiv fysisk aktivitet daglig. Tre ganger i uken skal aktiviteten ha
hgy intensitet, inkludert aktiviteter som bedrer muskelstyrke og styrker skjelettet.

Delmal:

- Bedre og/eller vedlikeholde muskelstyrke og muskulaer utholdenhet, leddbevegelighet og
kondisjon.

- Deltakelse i lek, fysisk aktivitet og gymtimer ut fra egne forutsetninger.
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https://www.printo.it/pediatric-rheumatology/NO/info/NO
https://www.helsebiblioteket.no/fagprosedyrer/ferdige/polymyositt-og-dermatomyositt-anbefalinger-for-trening
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Undersgkelse

Falgende undersgkelse benyttes ved utredning og kontroller av barn eller ungdom pa Oslo
universitetssykehus. Valg av undersgkelsesmetoder vil matte tilpasses lokale forhold og
ressurser.

Anamnese
Under anamnese kartlegges blant annet barnets/ungdommens og familiens egen oppfattelse og
forstaelse av hvilken innvirkning sykdommen har pa barnet. Det legges det spesiell vekt pa:

« Hvordan pavirker sykdommen barnets funksjon i dagliglivet?

* Plages barnet eller ungdommen med redusert muskuler styrke/utholdenhet eller smerter under
fysisk aktivitet?

* Blir barnet eller ungdommen lett andpusten under fysisk aktivitet og lek?

* Hvilke muligheter har barnet for deltakelse i gymtimene eller andre fysiske aktiviteter?
Inspeksjon

* holdning

» muskelatrofier

« feilstillinger

* hudaffeksjoner

» calcinoser

Generell funksjon

« Barnet observeres bade i spontan og mer styrt aktivitet, samt tilpasses barnets alders- og
funksjonsniva.

* Frem til skolealder blir muskelstyrke ofte kun vurdert gjennom observasjon av generell
funksjon, f.eks. hvordan de forflytter seg opp og ned fra gulvet, reiser seg fra stol, tar opp
gjenstander fra gulvet og lgfter gjenstander opp over skulderhgyde med mer.

Lokal funksjon

Muskeltesting gjennomfares regelmessig ved undersgkelse hos barn og ungdom med JDM. Hos
pasienter med JDM er muskelsvakheten mest uttalt i aksial og proksimal muskulatur, f.eks.
hodefleksorer, hofte- og skuldermuskulatur.

« Manuell muskeltest (MMT): Maling av isometrisk muskelstyrke etter en 10 poeng skala. Kan
brukes sa snart barnet kan fglge instruksjoner. Ved test av barn og ungdom med JDM brukes
MMT 8. Falgende 8 muskelgrupper testes: handleddsekstensorer, albuefleksorer,
skulderabduktorer, hodefleksorer, dorsalfleksorer i ankel, kneekstensorer, hofteabduktorer og
ekstensorer.
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* Childhood myositis assessment scale (CMAS): Testen undersgker funksjonell muskelstyrke og
muskuler utholdenhet. Gjennomfares jevnlig for a evaluere/registrere endringer hos barnet.
P.g.a. utviklingsmessige forhold kan man ikke forvente a fa full score (52 poeng) fer barnet er
ca. 9 ar (9).

* Test av grepsstyrke med dynamometer bilateralt. Resultatet registreres i kilo eller pounds.

Leddundersgkelse

Barn og ungdom med JDM kan ha redusert leddbevegelighet eller kontrakturer som falge av
uttalt muskelsvakhet, redusert muskellengde, artritter eller calcinoser.

* Leddbevegelighet undersgkes gjennom test av aktiv, og ved behov passiv, leddbeveglighet.
Bruk av goniometer anbefales for & male og dokumentere redusert leddbevegelighet.

* Ved mistanke om stram /forkortet muskulatur testes muskellengde.

* Ved mistanke om artritt, undersgk leddet for hevelse, varmegkning, palpasjonsgmhet og rubor.
* Eventuelle calcinoser angis (lokalisasjon og utbredelse).

Utholdenhet/kondisjon

« Hvis en gnsker & undersgke kondisjon kan dette gjares gjennom a teste maksimalt O2 opptak,
det kreves da en del spesifikt maleutstyr/metoder som pasienten ma klare gjennom a
gjennomfgre testen til maksimal belastning.

« | den daglige klinikken benyttes vanligvis 6-minutters gangtest eller submaksimal
tredemglletest. | den sistnevnte blir maksimalt O2 opptak estimert etter formel.
Ingen av disse testene benyttes rutinemessig pa OUS.

Tiltak/behandling

Pa sykehuset gis det ofte kun behandling i akuttfasen av sykdommen grunnet kort liggetid.
Fysioterapeut pa sykehuset tar kontakt med lokal fysioterapeut som fortsetter oppfelging og
behandling av pasienten lokalt.

Ved redusert leddbevegelighet og risiko for kontrakturer kan det veere aktuelt med
bevegelighetstrening og kontrakturprofylakse:

« Aktiv og/eller passiv bevegelighetstrening for a oppna full bevegelighet (range of motion —
ROM).

* Tayning av forkortet muskulatur/blgtvev, implementere tayning i daglige aktiviteter
eksempelvis anbefales det & bruke langsittende stilling i samlingsstund i barnehagen for a taye
hamstrings, eller ga i oppoverbakke for a taye leggmuskulaturen.
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https://oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/nasjonal-kompetansetjeneste-for-barne-og-ungdomsrevmatologi/kartleggingsverktoy
https://oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/nasjonal-kompetansetjeneste-for-barne-og-ungdomsrevmatologi/kartleggingsverktoy
https://oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/nasjonal-kompetansetjeneste-for-barne-og-ungdomsrevmatologi/kartleggingsverktoy
https://oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/nasjonal-kompetansetjeneste-for-barne-og-ungdomsrevmatologi/kartleggingsverktoy
https://oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/nasjonal-kompetansetjeneste-for-barne-og-ungdomsrevmatologi/kartleggingsverktoy
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Ved muskelsvakhet/redusert muskuleer utholdenhet

« Brukes gvelser og aktiviteter for a bedre styrke i svak muskulatur. | akuttfasen anbefales det a
starte med funksjonell styrketrening f.eks. trappegang, gangtrening osv. Hos alvorlig syke barn
med JDM kan man starte med mobilisering i form av sittebalanse, selvstendig rulling til side,
0oSV.

« Hos sma barn og mindre skolebarn brukes lekpregede og funksjonelle aktiviteter for a bedre
muskelstyrken.

* Hos eldre barn og ungdom startes systematisk trening av muskelstyrke og muskular
utholdenhet nar det er skjedd en stabilisering av muskelenzymer og/eller sykdomsaktiviteten er
under kontroll. Det anbefales gradvis opptrening av styrke, initialt med lav belastning til moderat
belastning, for sa a gke etterhvert.

« Hvis man etter en aktivitet far nedgang i muskelfunksjon med gkte muskelsmerter eller stivhet
som varer over noen timer, eller gkende muskelsvakhet, kan det vare tegn pa for hgy dosering.
Det kan da vaere aktuelt & tilpasse aktiviteten slik at intensiteten blir lavere, f.eks. mindre
belastning, feerre repetisjoner, flere pauser, med mer. Hvis symptomer som f.eks. nedgang i
muskelfunksjon vedvarer, bgr en kontakte behandlende lege.

« Det anbefales & ha minst 1-2 hviledager mellom trening av spesifikk muskulatur.
Ved redusert utholdenhet/kondisjon

« Nar sykdommen er i en stabil fase er det positivt og viktig med trening og fysisk aktivitet for a
bedre utholdenhet/kondisjon.

* | perioder med hgy sykdomsaktivitet ber en ikke drive med hgyintensiv trening. Dette
begrenser ofte seg selv da barnet ikke orker a trene eller vare i fysisk aktivitet i slike perioder.

« | de fleste tilfellene har barnet godt av a veere i fysisk aktivitet og vi begrenser ikke barnets
egen spontane aktivitet i lek.

* Det er viktig at barnet finner en fysisk aktivitet som det trives med.

Informasjon og veiledning

* Fysioterapeuten gir barnet og ungdommen, med foresatte, informasjon og veiledning om fysisk
aktivitet og aktuell egentrening.

* Fysioterapeuten har f.eks ofte kontakt med barnets gymlerer. Det kan i perioder vere behov for
a tilpasse gymtimen eller annen fysisk aktivitet, slik at barnet kan delta utfra egne forutsetninger.
Det er viktig a motivere barnet til & delta i gymtimene.

* Barn som har Raynauds fenomener kan ha behov for varmehjelpemidler og tilrettelegging ved
utendgrsaktiviteter. Det er oftest ergoterapeut som formidler varmehjelpemiddel.
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https://oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/nasjonal-kompetansetjeneste-for-barne-og-ungdomsrevmatologi/fysisk-aktivitet-for-barn-og-unge-med-revmatologiske-sykdommer
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https://oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/nasjonal-kompetansetjeneste-for-barne-og-ungdomsrevmatologi/fysio-og-ergoterapeuter
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« Ved uteaktiviteter bgr man vare bevisst pa at barn og unge med JDM er falsomme for sollys og
annen ultrafiolett straling. Barna bar skjermes fra sol eller bruke hgy solfaktor
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