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Hva er barneleddgikt?

Barneleddgikt blir ogsa kalt Juvenil idiopatisk artritt (JIA), som betyr “ledd-
betennelse av ukjent arsak”. Det er forskjellige typer av barneleddgikt. Ved
barneleddgikt tar kroppens immunforsvar “feil” og angriper leddhinner, slim-
poser og seneskjeder rundt leddene. Ved en type kan indre organer rammes.
Ca. en av 1000 barn og ungdom far barneleddgikt.

Hovedtrekk ved sykdommen

Leddene som er rammet vil ofte vaere stive og vonde.
De kan ogsa bli varme, gmme og hovne.

Mange blir stive i kroppen etter a ha veert lenge i ro, for
eksempel etter en natts sgvn. Dette kalles morgenstivhet
og gir seg som regel etter noen timer. Smertene og sliten-
heten kan imidlertid gke utover ettermiddagen og kvelden.

Plagene varierer over lengre perioder, for eksempel over
maneder. | gode perioder kan barna ha lite eller ingen
plager. | darlige perioder kan de vzere trette og slappe i
tillegg til 4 ha leddplager.

Enkelte kan fa fglgetilstander av sykdommen, for eksempel
betennelse i regnbuehinnen i gyet.

Hvordan sykdommen arter seg varierer fra person til person, men er ogsa
avhengig av hvilken type barneleddgikt barnet har. Noen har barneleddgikt 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 eksempel hjertet og lunger
(systemisk JIA). Noen ganger gar sykdommen over fra a veere i fa ledd, eller i
indre organer, til 3 ramme mange ledd.

Over halvparten blir friske i den forstand at sykdommen “brenner ut”. Selv om
sykdommen har “brent ut”, vil noen ha varig redusert bevegelighet og/eller
muskelkraft i og omkring ledd.
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Behandling av sykdommen

MEDISINSK BEHANDLING

De fleste ma ta medisiner i form av
tabletter eller sprgyter for 3@ bremse
sykdommen og dempe plager. Noen
har behov for medisiner som gis
intravengst . Enkelte medisiner kan gi
bivirkninger som kvalme.

For a dempe betennelsen, kan det
vaere aktuelt & sette inn kortison i det
betente leddet med en sprgyte. Har
betennelsen fgrt til for mye ledd-

vaeske, fijerner legen vaesken samtidig.

Som regel ma man holde leddetiroi
ca. et dggn etterpa, og unnga kropps-
@gving i ca. en uke.

&

FYSIO- OG ERGOTERAPI
Sykdommens fglger for fysisk funksjon
og deltakelse i aktivitet, er forskjellig
fra person til person. Den enkeltes
behov avgjgr om det er aktuelt med
fysio- eller ergoterapi. Fysio- og ergo-
terapi kan besta av behandling og
trening, men ogsa veiledning, tilrette-
legging og forebyggende aktiviteter.

| gode perioder der man ikke har
begrensninger i fysisk funksjons-
begrensning og deltar greit i fysisk
aktivitet er det oftest ikke behov for
fysio- eller ergoterapi.

A
|
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A leve med barneleddgikt

Barneleddgikten kan i perioder sette
begrensninger for utfoldelse, for
eksempel i aktivitet med andre. Barna
kan ogsa oppleve at behandling og
trening kommer i veien for fritids-
aktiviteter og sosialt liv.

For enkelte knyttes store deler av
selvbildet til sykdommen. For noen
medfgrer det at de trekker seg tilbake
sosialt. Voksne kan bidra til at barna
utvikler et positivt selvbilde ved a
stgtte opp om hva barnet liker og hva
det far til.

Barn med barneleddgikt kan ha behov
for mer praktisk hjelp og stgtte enn
friske, for eksempel til pakledning, kjg-
ring til og fra aktiviteter og oppfelging
av behandling. Spesielt i ungdoms-
tiden, da man skal Igsrive seg fra
foreldrene, kan dette vaere vanskelig.
De som er rundt ungdommen ma veere
bevisst pa dette.

Man kan som regel ikke se at noen har
barneleddgikt. Barna kan streve med
at omgivelsene ikke forstar deres
utfordringer som smerter eller trett-
het. Informasjon til skole og venner
kan gjgre det lettere 3 bli forstatt og
trodd. Det er viktig at barnet far vaere
med & bestemme nar, hva og til hvem
informasjonen skal gis.

Barneleddgikt rammer ikke bare den

som har sykdommen, men ogsa fami-
lien. Sgsken kan ogsa oppleve at hver-
dagen forandres og at det syke barnet

BURG er
Barne- og ungdomsgruppen
i Norsk Revmatikerforbund.
Likepersonstjenesten i
BURG gir hjelp, rdad og
veiledning fra en ungdom
som selv har en revmatisk
sykdom eller en forelder med
sykt barn. Likepersonen kan
bidra med bl.a. informasjon
til barnehage og skole. Noen
ganger er de med pa moter
med lokalt hjelpeapparat o.l.

kan fa mer oppmerksomhet. Sgsken
trenger ogsa tid pa a omstille seg til
den nye situasjonen og a kunne snakke
om reaksjoner pa sykdommen.

For noen kan mangel pa energi
(fatigue) veere et stgrre problem enn
leddplagene. De kan oppleve at de ikke
far “ladet opp batteriene” selv om de
far tilstrekkelig med sgvn og hvile.
Selve betennelsesprosessen kan vaere
én av flere forklaringer til slitenheten.
Tanker, fglelser og omgivelsene rundt
barnet kan ogsa virke inn, for eksem-
pel krav til seg selv og sine prestasjo-
ner, eller krav og forventninger fra
andre. Slitenheten kan i noen tilfeller
fere til stort skolefravaer. Det kan ogsa
fa faglige og sosiale fglger.
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Behov for tilrettelegging i barnehagen eller skolen?

De fleste klarer seg uten omfattende
tiltak i hverdagen. Ofte er enkle Igs-
ninger tilstrekkelig, uten at man tren-
ger spesielle hjelpemidler. Tiltakene
ma ikke ta bort hverdagslige utford-
ringer som barnet trenger for a ved-
likeholde ferdigheter og utvikle seg.
Ergoterapeuten eller fysioterapeuten i
kommunen kan veere med a vurdere
dette.

For barnet kan det veere viktig ikke a
skille seg ut. Derfor bgr tilretteleg-

gingen planlegges sammen med
barnet og foreldrene og gjgres pa en
mate at hun ikke skiller seg ut mer enn
ngdvendig. Mye tilrettelegging kan lett
oppfattes som at man trenger mer
hjelp enn ngdvendig. Det bgr derfor
alltid velges enklest mulig I@sning som
setter minst mulig fokus pa sykdom-
men.

Har barnet behov for tilrettelegging i
barnehagen eller skolen, bgr man
planlegge dette i god tid. Vi anbefaler
at man tidlig har et mgte med repre-
sentanter fra ledelsen ved barne-
hagen/skolen og foreldrene for &
drgfte situasjonen. Pa dette mgtet kan
det ogsa veere lurt d innkalle fysio- og/
eller ergoterapeut, kontaktlzerer,
helsesgster og om mulig fastlege.

Som alle andre, har barna behov for a
bli sett som enkeltindivider med fokus
pa sine ressurser og det “normale”.
Barnet er mer enn sin sykdom! Likevel
kan de ha behov for tettere kontakt
med voksne enn andre. Sykdommen
svinger mellom gode og darlige perio-
der. Det synes sjelden pa barna, og
gj@r det vanskelig a vite hva barnet
trenger. A ”se” barnet og tett kontakt
med foreldrene er spesielt viktig for a
fange opp nye utfordringer eller fijerne
tiltak barnet ikke trenger lengre.
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Visste du at....

Stort skolefraveer kan gjore det vanskelig a sette
karakterer. Da er det viktig d ha et tett samarbeid
mellom skole, barnet og foreldrene for a skape
vurderingssituasjoner.

Har man legeerklcering for at fraveer skyldes
helsemessige darsaker, kan inntil 10 fraveersdager pr.
skoledr slettes.

Har man har fitt undervisning under sykehusopphold,
skal det ikke fores som fraveer pa vitnemadlet.

Er det behov for PC, har skolen ansvar for nodvendig
oppleering.

Alle har rett til kroppseving etter sine forutsetninger.
Ved vurdering skal man ta hensyn til oppnddd
kompetanse og forutsetninger. I videregdende
oppleering skal ikke forutsetningene trekkes inn i
vurderingen.

Veer obs pd at disse reglene kan endres, se
Utdanningsdirektoratets hjemmesider.

Mer om samarbeid mellom helse— og omsorgssektoren og
utdanningssektoren finnes i Helsedirektoratets veileder
(2015): Barn og unge med habiliteringsbehov
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FYSISK AKTIVITET VEKSLING MELLOM A VARE |

AKTIVITET OG HVILE
Fysisk aktivitet er positivt, ogsa ved
barneleddgikt. Forskning viser at trening  Noen blir stive i kroppen hvis de
ikke forverrer sykdommen. Tvert imot er sitter lenge i ro, samtidig kan mye
det ekstra viktig a trene for @ motvirke ensidig aktivitet fgre til gkte smerter
konsekvenser av sykdommen, for eksem- fra leddene. Barnet trenger derfor a
pel redusert utholdenhet og muskelkraft. veksle mellom aktivitet og hvile

Det er viktig a finne aktiviteter barnet samt variere sittestillinger. Sma barn
trives med fordi det gker motivasjonen klarer ikke alltid denne reguleringen
for a vaere fysisk aktiv. selv, og det kan vaere ngdvendig at

en voksen hjelper til slik at en ikke

For at barnet skal kunne delta pa mest . . .
blir for sliten eller stiv.

mulig, kan det veere behov for 3 tilrette-
legge aktivitetene. Dette er szerlig aktuelt
i perioder hvor leddbetennelse eller ) )
andre problemer gjgr det utfordrende a SKOLEN SOM "MEDISIN

delta. Trening i varmtvannsbasseng kan ~ For noen kan det veere dager der de
da vaere et godt treningsalternativ. verken har lyst eller helt greier a ga
Kommunefysioterapeuten kan kontaktes Pa skolen fordi de er stive, har vondt

for & fa rad og veiledning om til rette- eller er slitne. Konkrete avtaler med
legging leererne kan imidlertid fgre til at de

fleste kan vaere pa skolen, selv pa
Fysisk aktivitet, for eksempel turer eller  darlige dager. P& slike dager kan

gym, ber ikke legges til den fgrste timen  laering komme litt i bakgrunnen. A
(eventuelt de fgrste timene), eller sent p& veere sammen med andre eller 3
dagen. Det beste er & finne en tid der delta i aktiviteter, bidrar til at
morgenstivheten er over, men ikke sa fokuset flyttes vekk fra sykdommen
sent pa dagen at barnet er slitent. Man over pa det “friske”.

bgr fglge med pa reaksjoner ved trening  p3 darlige dager kan det hende at
og fysisk aktivitet. barnet ikke orker 3 gjgre alle

]
@nsker du mer informasjon?

Heftet Fysisk aktivitet for barn og ungdom med barneleddgikt
og annet informasjonsmateriell kan lastes ned fra
www.oslo-universitetssykehus.no/nakbur
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arbeidsoppgavene. Da er det viktig at
de opplever at det er greit at de bare
er til stede, uten a gjgre sa mye. Noen
har nytte av et “hemmelig tegn” til
leereren for a signalisere at hun har en
darlig dag eller trenger en "time out”.

Der sykdommen krever svaert mye,
anbefaler vi faste ukentlige samtaler
mellom barnet og leereren. Kontinuitet
i lzering, i relasjoner og i daglige
rutiner med ”“passe mye” innhold hver
dag er vesentlig. For a redusere stress
kan barnet ha behov for konkret hjelp
til 3 velge ut hva det skal gjgre og ikke
gjore; ikke “gj@r det du klarer” eller

"dette ma du ta igjen”. Skolen og
hjemmet ma sammen fokusere pa det
grunnleggende fgrst. Arbeidsmengden
ma veere slik at det er mulig @ mestre,
samtidig skal barnet ha krefter til
sosiale aktiviteter etc.

Dersom barnet far stort fraveer
(ukentlig eller over uker), ma skolen og
hjemmet tidlig kartlegge situasjonen
og hvordan oppfglgingen rundt barnet
kan gke tilstedevzerelse. Det er bedre
a vaere noen timer pa skolen enn 3 bli
borte hele dager med en dags pause i
mellom.
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Noen tips...

Generelle tips

e Barnets behov for tilrettelegging vil variere over tid. Ta hayde for dirlige og
gode perioder!

o Veksle mellom aktivitet og pauser.

e Ha dobbelt sett skoleboker; et hjemme og et pd skolen.

Stiv i kroppen?

e Barna bor fi mulighet til d bevege seg i klasserommet i lopet av skoletimen.
De kan for eksempel fi oppgaver som da dele ut papirer eller lignende.

e Om barna blir stive av kulde: Pass pd at barnet er godt kledd. Noen har behov

for d veere inne i friminuttene/deler av friminuttet (eventuelt sammen med en
venn).

e Barna kan ha behov for mer tid til forflytning, pd- og avkledning, forming,
skriving etc. Ta hensyn til dette ved planlegging av aktiviteter.

Fysisk aktivitet

o Allsidig og variert aktivitet, lavere intensitet ved behov.
o Lavoksne dele i grupper eller lag ved konkurranser.
e Del klassen i to der den ene gruppen er tilpasset elevens funksjonsnivd.

o Velg aktiviteter som barnet kan mestre, men ha gjerne en “plan B” i
bakhdnd. Respekter om eleven sier han/hun har smerter eller er stiv, finn om
mulig en alternativ aktivitet.

Nakkeplager?

o Sitte midt i klasserommet.
e Noen har behov for arbeidsbord der bordplaten kan vippes (skrdapult).

o Ved d bruke touchmetoden ndr man skriver pa PC, behover man ikke a sitte
med boyd nakke for d se tastaturet.

Kommunefysioterapeuten eller -ergoterapeuten kan gi tips om tilrettelegging
og aktivitet slik at barnet kan delta pa mest mulig og oppleve mestring.
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Plager fra hendene?

Noen kan ha vansker med skriving og/eller tegning som folge av smerter, stivhet
og slitenhet i hender og fingre.

Bruke tykkere blyanter, grepsfortykkere eller mykere bly .
Bruk av handleddsstotte/stottebdind. Noen ganger er PC et alternativ.

Ta kopier istedenfor avskrift, bruke “innforingsark” istedenfor kladdepapir
eller skrive inn svar pd oppgaver rett i boken.

For enkelte er det aktuelt d soke om utvidet tid pd prover og eksamener.

Plager fra hofter, kneer eller ankler?

Klasserommet bor ligge sentralt, gjerne i forste etasje. Er det behov for
tilgang pa heis?

Velg turmal som er mulig for barnet a giennomfore . Planlegg alternativer
om barnet ikke klarer hele turen.
Sykkel (eventuelt elektrisk), sparkesykkel eller vogn kan veere et alternativ om
man har problemer med d ga lengre strekninger.
Sparkesykkel eller trehjulssykkel kan brukes bade inne og ute.

NASJONAL KOMPETANSETJENESTE FOR BARNE— OG UNGDOMSREVMATOLOGI



Her kan du fa mer informasjon

Oslo universitetssykehus Oslo universitetssykehus
Nasjonal kompetansetjeneste for Rikshospitalet

barne- og ungdomsrevmatologi (NAKBUR) Barnemedisinsk avdeling, Post 1
Telefon: 23073896 Barne- og ungdomsklinikken
www.oslo-universitetssykehus.no/nakbur Telefon: 23072300

Norsk revmatikerforbunds

barne- og ungdomsgruppe (BURG) Kontaktsykepleier for barn ungdom
Telefon: 22547614 med revmatiske sykdommer
www.burg.no Telefon: 23072304

ungdomsrevma@ous-hf.no

NASJONAL KOMPETANSETJENESTE FOR
BARNE- OG UNGDOMSREVMATOLOGI (NAKBUR)

Seksjon for barnerevmatologi
Avdeling for Revmatologi, hud og infeksjonssykdommer

Besgpksadresse: Rikshospitalet, Sognsvannsveien 20 Malgruppe: Barnehagelaerere, lerere, ledere i
i . i i fritidssektoren

Postadresse: Oslo universitetssykehus HF, Rikshospitalet
Postboks 4950 Nydalen, 0424 Oslo Utarbeidet av tverrfaglig team tilknyttet NAKBUR
Telefon: 02770 Godkjent av prof. dr. med Berit Flatg
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