
 

 

InformasjonÊƟlÊdegÊsomÊerÊpårørendeÊellerÊmøterÊ 
barnÊogÊÊungdomÊmedÊSLEÊpåÊskolenÊellerÊiÊfriƟden 

SLEÊ 
SystemiskÊlupusÊerythematosus 



VedÊSLEÊ(ogsåÊkaltÊlupus)ÊharÊ
immunsystemetÊmistetÊnoeÊavÊevnenÊ
ƟlÊåÊskilleÊmellomÊfremmedeÊ
«inntrengere»Ê(virusÊellerÊbakterier)ÊogÊ
kroppensÊegetÊvev.ÊKroppenÊlagerÊ
dermedÊanƟstofferÊmotÊegetÊvevÊogÊ
detÊblirÊenÊbetennelses-reaksjonÊiÊulikeÊ
organer.ÊHvilkeÊorganerÊsomÊerÊ
rammetÊogÊalvorlighetsgradenÊavÊ
sykdommenÊvariererÊfraÊpersonÊƟlÊ
person.ÊHud,ÊleddÊogÊnyrerÊblirÊoŌestÊ
rammet,ÊmenÊsykdommenÊkanÊangripeÊ
nestenÊalleÊorganer.ÊMedÊbehandlingÊ
harÊdeÊflesteÊenÊmildÊsykdomÊogÊklarerÊ
segÊbraÊiÊhverdagen,ÊmenÊforÊnoenÊfåÊ
kanÊdenÊvære livstruende.  

SykdommenÊvekslerÊmellomÊgodeÊogÊ
dårligeÊperioder,ÊogÊmangeÊkanÊhaÊlengreÊperioderÊderÊmanÊharÊfåÊellerÊingenÊplagerÊ
fraÊsykdommen.ÊVedÊsykdomsoppblussÊkanÊmanÊderimotÊhaÊliteÊenergi,ÊføleÊsegÊsyk,Ê
haÊfeberÊogÊmerÊsmerterÊennÊvanlig.Ê 

 

SLEÊÊstårÊforÊSystemiskÊ 
LupusÊErythematosus. 

SLEÊerÊenÊkroniskÊrevmatiskÊ
sykdomÊkarakterisertÊvedÊ

betennelseÊ(inflammasjon)ÊavÊ
bindevevÊogÊblodårerÊiÊulikeÊ
organer.ÊSymptomeneÊkanÊ

variereÊoverÊtidÊogÊetterÊhvilkeÊ
organerÊsomÊerÊrammet.Ê 



 De vanligste symptomene og sykdomstegnene ved SLE 
 

· Allmennsymptomer.ÊTretthet,ÊslapphetÊogÊfeber,ÊerÊvanlig.ÊManÊkanÊ
orkeÊmindreÊogÊhaÊøktÊbehovÊforÊsøvnÊogÊhvile.ÊNoenÊgårÊogsåÊnedÊiÊ
vekt. 

· Utslett.ÊSLEÊkanÊgiÊulikeÊhudutslett,Êf.eks.ÊetÊsommerfuglformetÊutslettÊ
overÊneseÊogÊkinn. 

· SmerterÊogÊstivhetÊfraÊmuskler,ÊsenerÊogÊledd.ÊSmerteneÊvariererÊ
gjerneÊmedÊsykdomsaktivitetenÊogÊkanÊflytteÊsegÊfraÊdagÊtilÊdag.Ê
LeddeneÊkanÊværeÊstiveÊomÊmorgenen.ÊHevelseÊiÊleddeneÊkanÊ
forekomme. 

· Nyrebetennelse.ÊNyrebetennelseÊgirÊofteÊingenÊellerÊfåÊplager. 

· RaynaudsÊfenomen,Ê«likfingre».ÊFingre,ÊtærÊellerÊandreÊdelerÊavÊ
kroppenÊkanÊbliÊkaldeÊogÊforandreÊfargeÊfordiÊblodåreneÊtrekkerÊsegÊ
sammen,ÊsærligÊnårÊdetÊerÊkaldt. 

· Solømfintlighet.ÊSolÊkanÊforverreÊselveÊsykdommen,ÊikkeÊbareÊ
hudutslettet. 

· SårÊiÊmunnen. 

· Hårtap. 

· SymptomerÊfraÊhjernen/sentralnervesystemet.ÊNoenÊkanÊfåÊkraftigÊ
hodepine,ÊnedsattÊhukommelseÊogÊkonsentrasjonsvansker. 

· BetennelseÊiÊhjerteposenÊellerÊlungesekken,ÊkanÊbl.a.ÊgiÊbrystsmerter. 



BEHANDLING 
 

NestenÊalleÊmedÊSLEÊmåÊtaÊmedisinerÊforÊ
åÊkontrollereÊbetennelsenÊogÊhindreÊ
oppbluss,Êdvs.ÊatÊsymptomeneÊblirÊverre.Ê
MåletÊerÊåÊdempeÊakƟvitetenÊƟlÊ
immunforsvaret.ÊÊ 

HvilkeÊmedisinerÊsomÊvelgesÊavhengerÊ
bl.a.ÊhvilkeÊorganerÊsomÊerÊrammet.Ê 

 

De vanligste medisinene er: 

· BetennelsesdempendeÊmedisinerÊ
somÊikkeÊinneholderÊkorƟsonÊ
(NSAIDs) 

· HydroksyklorokvinÊ
(«anƟmalariamedisiner»);Ê
sykdomsdempende 

· KorƟsonÊ(betennelsesdempende) 

· ImmundempendeÊmedisiner 
 

Fysio-Êog ergoterapi 

FysioterapiÊkanÊværeÊaktueltÊiÊperioderÊ
derÊmanÊikkeÊgreierÊåÊdeltaÊiÊvanligÊfysiskÊ
akƟvitetÊellerÊtrengerÊhjelpÊƟlÊåÊtreneÊ
oppÊkroppen.ÊVedÊsmerterÊogÊslitenhetÊ
kanÊdetÊværeÊbehovÊforÊåÊƟlpasseÊfysiskÊ
akƟvitet.ÊFysioterapeutenÊkanÊgiÊƟpsÊogÊ
veiledeÊiÊhvordanÊdeƩeÊkanÊgjøresÊogÊgiÊ
informasjonÊƟlÊkroppsøvingslærerÊvedÊ
behov.Ê 

MangeÊoppleverÊåÊbliÊslitne,ÊhaÊsmerterÊ
ellerÊsƟvhetÊsomÊiÊperioderÊkanÊgiÊ
begrensningerÊiÊdetÊdaglige.ÊEnÊergo-
terapeutÊkanÊgiÊrådÊogÊveiledningÊiÊåÊ
brukeÊogÊspareÊkreŌerÊogÊomÊdetÊerÊ 

 
 
 
behovÊforÊprakƟskÊƟlreƩelegging.Ê 
HvisÊsykdommenÊgjørÊhverdagensÊ
akƟviteterÊvanskeligÊ(f.eks.ÊdeltakelseÊiÊ
friƟdsakƟviteter,ÊselvstendighetÊiÊ
påkledningÊellerÊvanskeligheterÊmedÊ
skriving)ÊkanÊdetÊværeÊnyƫgÊmedÊ
ergoterapi.ÊErgoterapeutenÊkanÊgiÊrådÊ
omÊƟlpasningerÊogÊenkleÊhjelpemidlerÊ
forÊåÊfremmeÊakƟvitetÊogÊdeltakelse,Ê
deriblantÊvarmehjelpemidlerÊvedÊkaldeÊ
henderÊogÊføƩerÊvedÊRaynauds fenomen.Ê 

ForÊnoenÊkanÊdetÊværeÊuƞordrendeÊåÊ
finneÊrikƟgÊakƟvitetsnivå.ÊDaÊkanÊergo-
terapeutenÊgiÊrådÊogÊveiledningÊknyƩetÊ
ƟlÊakƟvitetsƟlpasningÊvedÊutmaƩelse. 



HVORDANÊPÅVIRKERÊ
SYKDOMMENÊHVERDAGEN? 
 

BarnÊogÊungdomÊmedÊSLEÊoppfordresÊƟlÊ
åÊleveÊetÊsåÊvanligÊlivÊsomÊmuligÊmedÊ
skole,Êvenner,ÊfysiskÊakƟvitetÊogÊandreÊ
friƟdsakƟviteter.ÊHvorÊmyeÊmanÊorkerÊerÊ
individuelt.Ê 

ÅÊhaÊliteÊenergi,ÊutsleƩ,ÊsmerterÊellerÊ
redusertÊkonsentrasjonÊkanÊværeÊ
krevendeÊforÊdenÊsomÊharÊSLE,ÊmenÊogsåÊ
vanskeligÊåÊforståÊforÊomgivelsene.Ê
BivirkningerÊavÊmedisinerÊkanÊværeÊenÊ
yƩerligereÊuƞordring.ÊÅpenhetÊogÊ
informasjonÊƟlÊskoleÊogÊvennerÊkanÊøkeÊ
forståelsenÊogÊredusereÊusikkerhetenÊ
andreÊkanÊha. 

NårÊsykdommenÊerÊstabil,ÊerÊdetÊgenereltÊ
ingenÊbegrensningerÊmedÊtankeÊpåÊfysiskÊÊ 

 

 

 

akƟvitetÊogÊtrening.ÊDetÊerÊposiƟvtÊogÊ
vikƟgÊåÊværeÊfysiskÊakƟv.ÊFinnÊhelstÊenÊ
fysiskÊakƟvitetÊsomÊbarnet/ungdommenÊ
trivesÊmed,ÊogÊsomÊvedÊbehovÊkanÊ
ƟlreƩeleggesÊslikÊatÊdetÊerÊmuligÊåÊdeltaÊ
mestÊmulig.ÊDetÊanbefalesÊåÊværeÊfysiskÊ
akƟvÊhverÊdag,ÊmenÊogsåÊliƩÊakƟvitetÊerÊ
bedreÊennÊingenƟng. 

 

Behov for å spare på kreŌene? 
OmÊmanÊoppleverÊåÊhaÊliteÊkreŌer,ÊkanÊ
detÊværeÊƟlÊhjelpÊåÊfåÊoversiktÊoverÊhvaÊ
manÊbrukerÊenergienÊpåÊiÊløpetÊavÊuken.Ê
ForÊåÊfordeleÊkreŌeneÊsåÊjevntÊsomÊmuligÊ
kanÊdetÊværeÊaktueltÊåÊlageÊenÊ
akƟvitetsplan.ÊDetÊerÊvikƟgÊåÊikkeÊbrukeÊ



oppÊalleÊkreŌerÊpåÊƟngÊmanÊmå,ÊmenÊ
ogsåÊhaÊliƩÊenergiÊigjenÊƟlÊåÊgjøreÊƟngÊ
somÊerÊgøyÊogÊgjerneÊsammenÊmedÊ
andre.ÊMangeÊsynesÊdetÊerÊfintÊåÊfåÊhjelpÊ
avÊenÊvoksenÊÊƟlÊåÊlageÊenÊslikÊplan.ÊÊPåÊ
nestÊsisteÊsideÊerÊenÊQR-kodeÊƟlÊenÊ
filmsnuƩÊsomÊsierÊmerÊomÊdeƩe. 
 
Skole 
HøyÊsykdomsakƟvitetÊogÊbehandlingÊkanÊ
føreÊƟlÊskolefravær,ÊmenÊdeÊflesteÊkanÊ
væreÊpåÊskolen,ÊselvÊpåÊdårligeÊdager.Ê
OmÊdetÊerÊenÊdårligÊdag,ÊkanÊelevenÊtaÊ
detÊliƩÊmerÊmedÊroÊogÊkanskjeÊredusereÊ
arbeidsmengden.ÊFokusetÊerÊåÊværeÊƟlÊ
stede.ÊDetÊkanÊværeÊlurtÊatÊlærerÊogÊelevÊ
harÊlagetÊavtalerÊforÊslikeÊdagerÊiÊforkantÊ
derÊdetÊerÊaktuelt.ÊIÊslikeÊperioderÊ
anbefalesÊukentligeÊsamtalerÊmellomÊ
elevenÊogÊlærerenÊforÊåÊavklareÊhvordanÊ
elevenÊkanÊværeÊƟlstedeÊhverÊdagÊmedÊ
«passeÊmye»Êinnhold.ÊErfaringÊerÊatÊjoÊ
merÊkonkreteÊavtalerÊdetÊerÊmellomÊelevÊ
ogÊlærer,ÊjoÊbedreÊfårÊelevenÊƟlÊåÊværeÊ
påÊskolen.ÊDetÊerÊbedreÊmedÊnoenÊƟmerÊ
påÊskolenÊdagligÊframforÊƟlfeldigeÊƟmerÊ

ogÊfulleÊdager.Ê 
 
DetÊerÊvikƟgÊåÊfølgeÊmedÊpåÊfraværÊogÊ
hvaÊdetÊskyldesÊ(behandling,ÊslitenhetÊ
osv.).ÊFraværÊgrunnetÊslitenhetÊsierÊoŌeÊ
noeÊomÊatÊdetÊerÊforÊmyeÊavÊnoeÊ–ÊogÊdaÊ
børÊmanÊseÊpåÊsummenÊavÊaltÊfraÊ
mandagÊmorgenÊƟlÊsøndagÊkveld.ÊDetÊmåÊ
væreÊbalanseÊmellomÊakƟvitetÊentenÊdetÊ
erÊskole,Êvenner,ÊsosialeÊmedierÊellerÊ
annet.Ê«PasseÊmye»ÊkanÊværeÊkjedelig,Ê
menÊerÊoŌeÊdetÊsomÊskalÊƟlÊforÊåÊklareÊ
detÊsomÊerÊmå ogÊhaÊoverskuddÊƟlÊdetÊ
manÊhar lyst Ɵl.		 

 

Noen	kan	ha	behov	for 

· HvilepauserÊiÊløpetÊavÊdagen 
· EkstraÊtidÊtilÊarbeidskravÊogÊprøverÊ

forÊåÊredusereÊstress 
· TilpasningerÊiÊkroppsøving 
· ToÊsettÊbøker,ÊetÊpåÊskolenÊogÊetÊ

hjemme 
· TilgangÊpåÊheis 
· Skoleskyss																 



Verdt	å	vite	 
 

Lite energi? 

DenneÊfilmsnuƩenÊfortellerÊliƩÊomÊhvaÊmanÊkanÊgjøreÊselvÊÊomÊ
manÊharÊliteÊenergi.ÊÊFilmenÊerÊlagetÊavÊNasjonaltÊkvalitets-ÊogÊ
kompetanseneƩverkÊforÊbarne-ÊogÊungdomsrevmatologi,ÊNAKBUR 
(QR-kodeÊƟlÊYoutube). 

 

Lege- eller tannlegebesøk? Behov for prevensjon? 

VedÊlege-ÊogÊtannlegebesøkÊellerÊvedÊbehovÊforÊprevensjon,ÊmåÊmanÊinformereÊomÊ
atÊmanÊharÊSLEÊogÊhvilkeÊmedisinerÊmanÊbruker.ÊEnkelteÊmedisinerÊkanÊføreÊƟlÊ
sykdomsoppblussÊogÊnoenÊmedisinerÊkanÊikkeÊtasÊsamƟdigÊmedÊandre.Ê 

 

Unngå sol 

BrukÊsolkremÊellerÊheldekkendeÊklærÊogÊcaps,ÊspesieltÊomÊsommeren.Ê 
ViÊanbefalerÊminstÊsolfaktorÊ40ÊmotÊbådeÊUVAÊogÊUVB-solstrålerÊÊogÊatÊmanÊforsøkerÊ
åÊunngåÊdirekteÊsollys. 

 

 

Spesielt	for	helsepersonell 

Vaksiner:  HelsepersonellÊmåÊgjøreÊsegÊkjentÊmedÊretningslinjeneÊ
forÊvaksinasjonÊvedÊSLE.Ê 
(QR-kodeÊƟlÊNAKBUR) 

Prevensjon:  HelsepersonellÊmåÊgjøreÊsegÊkjentÊmedÊanbefalingerÊ
ogÊrisikofaktorerÊvedÊulikeÊtyperÊprevensjonÊvedÊSLE. 

(QR-kodeÊƟlÊNasjonalÊkompetansetjenesteÊforÊsvangerskapÊogÊ
revmaƟskeÊsykdommer,ÊSt.ÊOlavsÊhospital) 



KontaktsykepleierÊforÊbarnÊogÊungdom 
medÊrevmaƟskeÊÊsykdommer 
OsloÊuniversitetssykehus 
kontaktsykepleier.revmabarn@ous-hf.no 
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NasjonaltÊkvalitets-ÊogÊkompetanse-
neƩverkÊforÊbarne-ÊogÊungdoms-
revmatologiÊÊ(NAKBUR) 
OsloÊuniversitetssykehus 
www.oslo-universitetssykehus.no/
nakbur 
 
NorskÊrevmaƟkerforbundsÊ 
barne-ÊogÊungdomsgruppeÊ(BURG) 
www.burg.no 

Besøksadresse:Ê 
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