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Om reumatism hos unga

Reumatisk sjukdom ar mycket vanligare hos
vuxna &n hos barn. Men varje ar insjuknar
drygt 200 barn och ungdomar i ledgangs-
reumatism i Sverige. Sjukdomen kallas
juvenil idiopatisk artrit och férkortas JIA.
JIA skiljer sig fran vuxnas ledgangsreuma-
tism och ar ofta mer godartad an vuxnas
kroniska ledsjukdomar.

JIA &r samlingsnamnet for flera sjukdomar.
Gemensamt for samtliga former av JIA ar
den langvariga ledinflammationen. Till viss
del kan sjukdomen vara arftlig, men det
behodvs ytterligare, hittills okanda, faktorer
for att utldsa den. Det vi vet ar att JIA ar

en autoimmun sjukdom. Det betyder att
immunférsvaret av ndgon anledning vander
sig emot kroppen istéllet for att hjalpa den.

Vid JIA angriper immunférsvaret kroppens
leder. Det vanligaste symptomet hos den

drabbade &r svullna leder som blir varma och
gdér ont. Den dmmande svullnaden beror pa
en inflammation i leden, vilket paverkar dess

funktion och rérlighet, och ofta leder till
smarta.

Det finns i dag inget botemedel mot JIA,
men sjukdomen gar att behandla pa flera
satt. Malet med all behandling av JIA &r
att fa sjukdomen i remission, det vill sdga
att f& symptomen att avta eller férsvinna
helt. Det viktigaste ar att se till att minska
inflammationen i leden, 6ka rérligheten
samt minska risken for framtida funktions-
nedsattningar. Med hjéalp av fysisk aktivitet
och fysioterapi haller man rérligheten i
lederna uppe och motverkar samtidigt
stelhet och smarta.

JIA behandlas med antireumatiska lake-
medel, som anpassas efter den enskilda
personens behov.



JIA och de olika undergrupperna:

Oligo, bestaende, oligo utvidgad, Poly RF-, Poly RF+, JPA och ERA.

JIA (JUVENIL IDIOPATISK ARTRIT) ar
samlingsnamnet for sjukdomar med
langvarig ledinflammation. Man delar
in de olika formerna efter antalet leder
i kroppen som drabbas. Har ar de olika
undergrupperna av JIA:

FALEDSSJUKDOM

Oligoartikular JIA, eller faledssjukdom, kallas
den form dar en till fyra leder drabbas av
inflammation. Det &r den vanligaste formen
av JIA och utgdér omkring tva tredjedelar
av alla fall. Sjukdomen drabbar framfor allt
stora leder, som kn4, fotled, handled, nacke
och kéke. Man kan &ven fa sa kallad utvidgad
faledssjukdom, da fler &n fyra leder drabbas
efterhand. Sjukdomen &r dock i dvrigt lik den
vanliga faledssjukdomen. Eftersom sjukdo-
men drabbar fa leder &r den en av de mildare
formerna av ledgangsreumatism hos barn,
och méanga blir friska inom nagra ar.

MANGLEDSSJUKDOM

Polyartikular JIA, eller mangledssjukdom, kall-
las den form av JIA dar fler an fem leder drab-
bas. Den har formen utgér cirka 20 procent av

hela JIA-gruppen. Sjukdomen drabbar héger
och vénster sida av kroppen lika och manga
ganger smaleder.

Det finns tva typer av polyartikuléar JIA. En
for de som ar reumatiodfaktor positiv och
en fér de som ar reumatiodfaktor nega-
tiv. Reumatiodfaktor (RF) ar en antikropp
mot kroppens egna immunglobulin och
finns i blodet hos framfér allt vuxna med
ledgangsreumatism och séllan hos barn. Vid
insjuknande i tonaren med polyartikular JIA
tyder fyndet av RF i blodet pa att det handlar
om en vuxentyp av ledgangsreumatism. Den
storsta gruppen ar dock negativ. Cirka fem
procent av de har JIA ar RF-posititva.

SOJIA (SYSTEMISK DEBUTFORM AV JIA)
Systemisk betyder att sjukdomen kan drabba
olika organ i kroppen. SOJIA ar den form av
JIA som avviker mest fran évriga under-
grupper. SOJIA utgér cirka 5 % av all JIA.

Systemisk JIA paverkar inre hinnor i kroppen,
som hjartsacken, lungsacken och bukhinnan,
och ledhinnor. Symptomen ser darfér anno-

rlunda ut. Det mest karaktaristiska symptomet
vid systemisk JIA &r patagliga febertoppar
varje dag i flera veckor och rédarosa utslag
i samband med febertopparna. Ledbesvar
behoéver inte forekomma eller ar valdigt
mattliga vid sjélva insjuknandet. En tredjedel
av de drabbade far inga ledinflammationer.

Drygt hélften av de drabbade far upprepade
feberperioder och daremellan remission av
sjukdomen. Ibland kan de ga flera ar mellan
skoven. Andra har regelbundna symptom
under manga ars tid. Hos nagra férsvinner
symptomen och sjukdomen évergar i poly-
artikular JIA.

Vid insjuknande i tonaren med polyartikular
JIA tyder fyndet av RF i blodet pa att det
handlar om vuxentyp av ledgangsreumatism.
Bara cirka fem procent av de som har JIA ar
RF-posititva.

JPA (JUVENIL PSORIASISARTRIT)

Juvenil psoriasisartrit liknar oligoartikular
JIA vid insjuknandet, vilket gér den svar att
diagnosticera. Insjuknandet kan ske under

hela barndomen, men psoriasisen debuterar
i regel manga ar senare. Symptomen ar
smarta i leder och mjukdelar. Som regel ar
det fingrarnas och tarnas sma leder som
drabbas forst, sa kallad daktylit. Daktylit
forekommer hos drygt en tredjedel av
barnen. Det &r vanligast att tar svullnar
upp, men alla leder i kroppen kan angripas
av sjukdomen. Cirka 20 % av de drabbade
far dven uveit.

ERA (ENTHESITIS RELATED ARTHRITIS)
Enthesitis Related Arthritis, ERA, ar en form
av JIA dar pojkar dominerar éver flickor.
Sjukdomen drabbar framst nedre delen
av kroppen, som kna- och hoéftleder samt
leder centralt i kroppen som ryggradens
och brostkorgens leder. Aven muskel- och
senfasten ar ofta drabbade, till exempel
halsporre och héalseneinflammation. Den
drabbade kan aven ha en kronisk tarmin-
flammation.

OGONINFLAMMATION
Vid JIA har man av en 6kad risk att drabbas
av uveit - en dgonsjukdom som kan leda till

grav synnedsattning. Man brukar saga att
cirka 15 % av alla med JIA drabbas. Uveit ar
en inflammation som drabbar iris och ciliar-
kroppen i 6gat. Akut uveit, med smarta och
rodnad, kan ocksa férekomma, oftast hos de
som har ERA.

Ogoninflammationen &r som regel tyst, det
vill sdga utan synliga symptom. Detta gér den
svar att upptacka. Det ar darfér viktigt med
regelbundna kontroller hos 6gonlakare for
att férhindra komplikationer och synned-
sattningar. Barn med antinukleara antikroppar
(ANA) kontrolleras var tredje manad under
manga ar och darefter var sjatte manad till
14 &rs alder. Ovriga barn med JIA kontrolleras
var sjatte manad.

INFLAMMATION | KAKLEDEN

Alla kroppens leder kan drabbas vid JIA, men
de storre lederna drabbas oftare. Kékleden
inflammeras hos en majoritet av barnen och
ungdomarna. Symptomen ar ofta diskreta
och svartolkade. Det kan knastra fran leden
och smaérta fran huvud, éra och ansikte.
Inflammationen kan &ven leda till dalig aptit,

nedsatt gapférmaga.

Behovet av behandling beddms av specialist-
tandlékaren i samverkan med barnldkaren.
Den minskade rérelseféormagan i kaken kan
tranas upp genom rérelsetraning och tanj-
ovningar. Inflammationen kan dven behandlas
med kortisoninjektioner i leden. Bettskenor
och tandstallningar som avlastar leder och
muskler kan ocksa hjalpa att eliminera sméarta
och behalla underkakens rérlighet och tillvaxt.

Eftersom cirka 75 % av alla med JIA drabbas
av inflammation i kdkleden bér barnet under-
sOkas av en specialisttandlakare i ett tidigt

skede. Det ar viktigt att upptacka och behandla
kékledsinflammationen sa tidigt som mojligt
for att minska risken fér permanenta skador.



Kanslor

Kénslan av ”varfor ska just jag drabbas?”
ar vanlig hos alla som drabbas av en
allvarlig sjukdom.

For ett barn kan den har kénslan vara bade
intensivare och svarare att hantera. Darfér
ar det viktigt att respektera att barnet
ibland &r bade ledsen och arg, eller att
kanslorna svallar 6ver ibland.

TIPS TILL LARARE

Som larare ar det valdigt viktigt att ha en
dialog med eleven fér att veta hur hon/han
mar. Genom att visa att du finns narvarande,
bryr dig och lyssnar skapar du ett for-
troende som inte bara gor det lattare for
eleven att kédnna trygghet utan déarigenom
ocksa férenklar ert langsiktiga samarbete.

Samtidigt kan det vara jobbigt att behdva
prata om sjukdomen infér andra elever,
eftersom man vill skapa en identitet som
inte bara kretsar kring sjukdomen. Barnet
ar ju inte sin sjukdom, utan en individ som

rakar ha en reumatisk sjukdom. Fér att
enkelt kunna stdmma av hur stor smartan
ar kan det darfor vara bra utveckla ett
“kodsprak”, dar smartan exempelvis
beskrivs i en skala fran ett till tio. Om
du inte har den tid som kravs for att
mota elevens behov ar du skyldig att
se till att eleven far annat samtalsstéd,
antingen med skolsyster eller kurator.

TILL LARARE
Unga Reumatiker har tagit fram
broschyren Till dig som undervisar
barn som har reumatism”. Den finns
pa www.ungareumatiker.org eller att
hestalla hos vart kansli.

Smarta

Eftersom JIA i de flesta fall forst drabbar
de nedre delarna av kroppen, till exempel
knaleden, dr symptomen ofta hdlta och
vigran att g3, inte minst hos mindre barn.

Smaéartan fran reumatism varierar, bade 6ver
dagen och under langre tidsperioder. Det ar
vanligt med morgonstelhet som ger med sig
efter en eller ett par timmar, medan trétthet
och smaéarta 6kar under eftermiddagen och
kvallen.

Smaérta ar subjektivt - ingen annan kan séga
hur ont ndgon annan har. Dessutom uttrycker
man smartan pa olika satt beroende pa vem
man ar och hur situationen ser ut.

Foér yngre barn, under tioarsaldern, kan det
ocksa vara svart att se pa sméartan langsik-
tigt. Man &ar bara radd fér smartan och kan
darfér ha svart att se nyttan i dvningar som
kanske &r langsiktigt féordelaktiga men gér
ont just nu.

Hos aldre barn ar ofta sméarta en stor del
av sjukdomsbilden. Smartan ar sékert lika
stor hos alla drabbade, men yngre barn har
ofta svarare att uttrycka och kommunicera
sin smarta. Smartan beskrivs vanligtvis som
molande och standigt ndrvarande. Den &r
sallan huggande. Barnet kan uppleva
koncentrationssvarigheter och trétthet i
samband med smartan. Typiskt fér reumatisk
sjukdom ar dven morgonstelhet och stelhet
efter en tids stillasittande, till exempel efter
en skollektion eller en langre bilresa.

SMARTA

« Ar alltid subjektiv

« Ar en massiv pafrestning

« Féder kanslor

* Ger trotthet

* Skapar ett behov av ndgon som lyssnar

TIPS!

P& hur smarta kan lindras:

Tens, varma bad, varme/kyla
och med hjdlp av fysioterapi.



Symptom

For att férsta symptomen ar det bra att
veta vad som hander nér en led inflam-
meras. Leder finns pd manga stéllen i
kroppen déar olika ben méts.

Leden omges av en bindvavskapsel som
innehaller ledvatska som fungerar som
smaorjmedel, sa att leden ska kunna réra sig
smidigt. Nar en led inflammeras svullnar
ledhinnan och utséndrar en ékad mangd
vétska. Leden blir da svullen och varm och
huden runt leden kan rodna. Aven funktionen
paverkas och rérelseomfanget minskar. En
inflammerad led ger ofta smarta. Och
smartan &r som mest pataglig vid rérelse
och belastning.

TROTTHET OCH SOMN

Trotthet ar ett ofta férbisett symptom. Och
precis som smarta ar trotthet svar att méata,
eftersom den ar valdigt subjektiv. Inflam-
mationen i leder ger forhdjda sa kallade
cytokinnivaer i kroppen, vilket ger trotthet
i samma slag som vi kan uppleva vid till
exempel influensa med feber. Skillnaden

ar att troétthet vid JIA &r mer langvarig och
varierar med sjukdomens aktuella intensitet.

Aven sdmnen blir paverkad, dels beroende
av inflammationen, men ocksa pa grund
av den ihallande smartan och stelheten i
lederna. Man sover sdmre och mer frag-
mentariskt, vilket kan leda till dagtrotthet
och negativ paverkan pd humaéret.

Sarskilt ldre barn och tonaringar kan
uppleva att trétthet och koncentrations-
svarigheter paverkar deras vardag, med
skola och ett socialt och aktivt liv.




Diagnos och

De flesta inflammationer i leder beror inte
pa reumatism. Det kan exempelvis orsakas
av en skada eller en infektion. Man kan dven
ha védrk i leder utan inflammation.

Det forsta lakaren gor ar att avgéra om leden
ar inflammerad eller inte. Lakaren gar nog-
grant genom barnets tidigare och nuvarande
symptom. Ar det en inflammation i leden
ska den ha funnits i minst sex veckor for att
den ska anses som langvarig. Foér att fastsla
JIA maste lakaren utesluta andra orsaker
till ledinflammationen, till exempel olika
infektioner eller ortopediska sjukdomar.
Réntgen, magnetkameraundersékning och
ultraljud kan ge stdéd for diagnosen, men
normala resultat utesluter inte sjukdomen.
Aven vissa blodprov kan ge viss vagledning,
bland annat matning av ANA - en antikropp
som finns i blodet hos cirka 40 procent av
alla barn med oligoartikular JIA.

Sjukdomsbilden hos barn ar mer varierad
&n hos vuxna, vilket kan géra JIA svar att

hehandling

diagnostisera. En del barn insjuknar smyg-
ande och gradvist, med 6kad stelhet och
svullnad, medan andra insjuknar mer akut
med feber och ledvark.

BEHANDLING

Det finns inget botemedel mot JIA. Men sjuk-
domen gar att behandla och fa i remissison,
det vill sdga fa symptomen att avta eller
forsvinna helt.

Det 6vergripande malet med all behand-
ling ar att ge barnet mojligheten att leva
ett s& normalt liv som mojligt, bade nu

och som vuxen. Detta gérs genom att i sa
pass stor utstrackning som mojligt dampa
inflammationen, 6ka rérligheten och minska
risken for framtida funktionsnedséattningar.

Varden av barn och ungdomar med reu-
matiska sjukdomar ar ett lagarbete som
bygger pa ett nidra och fértroendefullt

samarbete mellan & ena sidan barnet och
dess familj och & andra sidan av ett teamet

som i férsta hand bestar av lakare, sjuk-
skoterka, fysioterapeut, arbetsterapeut
och kurator. Andra experter som kopplas
in vid behov ar psykolog, handkirurg, orto-
ped, tandldkare och dgonlékare.

LAKEMEDEL

Manga mediciner kan minska inflammationen
och ledférstérelsen. De kan darmed skapa
forutsattningar for mindre sméarta och battre
rérelseomfang och en bra livskvalitet.

Idag ar principen for behandling med lake-
medel att man ska vara mycket aktiv och
géarna kombinera olika mediciner. Har foljer
de olika grupperna av ldkemedel. Det kan
ofta ta ett tag tills man hittar en medicin
som fungerar. Ibland far man prova flera
olika preparat innan man hittar ratt.

DMARD

Inom denna grupp finns preparaten
metotrexat och sulfasalazin. Lakemedlen
ar alla langsamverkande. Fransett

metotrexat ar effekten av dessa ldkemedel
daligt vetenskapligt dokumenterad.

Metotrexat har anvants till barn med JIA
sedan mitten av 1980-talet och &r en av
hérnstenarna i behandlingen, tillsammans
med inflammationsdampande medicin och
kortison. Drygt halften av barnen férbattras,
men man kan inte avgéra vilka som bast
reagerar pa lakemedlet. Biverkningarna &r
som regel fa och milda. Sulfasalazin anvands
ibland, sarskilt vid enthesitis related arthritis
(ERA).

KORTISONPREPARAT

Kortison &r kraftigt inflammationshammande
och ges lokalt som injektion i inflammerade
leder, som 6dgondroppar vid 6goninflamma-
tion och i form av tabletter.

Injektioner med kortison i de drabbade
leden ar ett bra komplement till 6vrig
ldkemedelsbehandling. Manga ganger
blir leden besvarsfri under flera manader.

Vid behov kan man spruta in kortison i
samma led flera ganger.

Kortison har manga biverkningar. Darfér
forsdker man undvika behandling i form av
tabletter. Den mest besvarande biverkningen
ar kortisonens paverkan pad humoret, med
nedstamdhet och humoérsvangningar. Vid
en langre tids behandling hdmmas langdtill-
vaxten, skelettet urkalkas och kroppsfettet
omfordelas.

Trots biverkningarna maste man ibland
anvanda sig av kortison, till exempel vid
systemisk JIA och vid svar ledinflammation,
i vdntan pa att de langsamverkande prepa-
raten ska verka.

BIOLOGISKA LAKEMEDEL

Med biologiska ldkemedel menas de mer
eller mindre kroppslika &ggvitedmnen med
formaga att paverka inflammation och
immunsystemet. | Sverige har man anvant
biologiska lakemedel vid behandling av

JIA sedan 1999. Flera biologiska lakemedel
ar under utveckling. Biologiska lakemedel
finns idag enbart som injektion eller dropp.
Som regel kombineras det biologiska lake-
medlen med metotrexat.

NSAID

Non Steroidal Anti-inflammatory Drugs
(Icke-steroida antiinflammatoriska lake-
medel) &r en grupp milt smartstillande
lakemedel med inflammationsdampande,
smartlindrande och febernedsattande
verkningar.
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Fysioterapi, fysisk aktivitet och

arbetsterapi

Fysioterapi och arbetsterapi ar tillsam-
mans med den medicinska behandlingen
ar viktiga delar i behandlingen av JIA.
Arbetsterapeuten ansvarar for rehabiitering
av armens och handens funktion medan
fysioterapeuten tar hand om resten av
kroppens leder.

FYSIOTERAPI

Fysioterapi ar en viktig del i behandlingen

av JIA. Mélet med fysioterapin &r att minska
smarta, 6ka muskelstyrkan samt att bibehalla
och ¢ka funktionen i de drabbade lederna.
Behandlingen bér pabdrjas i ett tidigt skede
av sjukdomen och utféras regelbundet.

Eftersom sjukdomens symptom varierar
fran person till person handlar det om att
anpassa behandlingen efter individen.
Fysioterapeuten undersdker darfér nog-
grant barnets rorelseférmaga, smartstatus,

muskelkraft och kondition. Barnets egen
uppfattning av hur de klarar sig i vardagen
ar ocksa viktig for valet av behandlings-
metoder. Aven féraldrarnas uppfattning
om begrasningar och problem vags ini
beddmningen.

FYSISK AKTIVITET

Medicinska studier visar att fysisk aktivitet
ar bra fér barn och ungdomar med JIA
och inte leder till ndgon férsédmring av
sjukdomen. Darfor ar det viktigt att fysiska
aktiviteter av olika slag blir en del av det
dagliga livet.

NA&r vi rér pa oss blir vi starkare och fére-
bygger samtidigt skador. Hos barn och
ungdomar drabbade av JIA férsvagas ofta
musklerna kring de drabbade lederna. Darfor
behodver de trédnas upp. Har sjukdomen
drabbat manga leder kan &ven den all-

mé&nna konditionen vara dalig och behdver
tranas upp. Aven balans och kroppskénne-
dom kan paverkas.

Den fysiska aktiviteten kan ske bade inom
varden, med frekventa besdk hos en fysio-
terapeut, och utanfér. Traningen kan ske
bade individuellt och i grupp. Skolidrotten
ar till exempel ett bra tillfalle att 6ka
aktivitetsgraden. Men aven idrottstraning
utanfér skolan bor uppmuntras. Dock har
barn och ungdomar med JIA inte samma
fysiska férutsattningar som jdmnariga.
Darfor &r det viktigt att visa férstaelse for
sjukdomen och vara lyhoérd fér dagsformen.
Se till att ha en bra kommunikation med
idrottslarare och ledare, sa att trédnings-
dosen blir ratt.

Nar sjukdomens intensitet 6kar, med dkad
smarta och stelhet, kan varmvattenbas-

sangstraning vara ett bra komplement.
Varmen lindrar vérk och stelhet och kroppen
belastas mindre i vattnet.

ARBETSTERAPI

En arbetsterapeut har den viktiga uppgiften
att se hur barnet fungerar i det dagliga
livet i hemmet, i skolan, pa férskola och pa
fritiden.

Barn med stelhet och smarta i leder ar ofta
beroende av omgivningen fér att kunna
utféra vardagliga aktiviteter. Det kan handla
om svarigheter med att komma upp ur
sédngen pa morgonen, eller begréasningar

i utférandet av fysiska aktiviteter, bara
tyngre féremal eller 6ppna dérrar.

Arbetsterapeuten undersdker framst armen
och handens funktion. De uppskattar smarta
och styrka fér att fa en indikation pad om

och hur barnet kan vara paverkat i aktiviteter
som kraver handstyrka.

Ofta rekommenderas lek och ett aktivt liv.
Man kan &ven fa speciella handtranings-
program med évningar att géra hemma.
Aven tekniska hjadlomedel och r&d om
anpassning av hemmiljon kan ordineras.

Syftet med all behandling &r att barnet ska
kunna vara sa sjalvstandig som mojligt i
sin hemmiljé och klara det dagliga livets
aktiviteter.



Anna-Linnea, 22 ar

Jag fick diagnosen nér jag var 2 ar sa jag
minns inte mycket av den forsta tiden efter
diagnosticeringen men enligt min mor var
dock hjalpen véldigt dalig redan fran start
och manga ar framat. Det enda jag blev
erbjuden kontinuerligt var varmbad 1 gang
i veckan samt Alvedon som enda medicin
fram tills jag var 8 ar da jag fick metro-
texate. Darefter fick jag battre hjalp och
s& smaningom fick jag testa de biologiska
medicinerna nar jag var i tonaren, vilket
ar de mest effektiva medicinerna fér mig.

Nar jag blev 18 fanns det dock ingen éver-
gang éverhuvudtaget till vuxen. Jag saknade
att ingen gav mig information. Jag hade all
kunskap om mig sjalv, min reumatism men
inga ord eller verktyg for att hantera det.

- Hur hanterar du smartan?

Rent praktiskt anvander jag mig av varme (el-
filtar, varma klader, ulltofflor, varma duschar)
for att lindra, bekvéama klader och bra skor
for att férebygga. Voltarensalva, bandage-
lindor, handledsskydd, rullstol/cykel/kryckor
for att underlatta och férebygga. Mentalt
géller det att tillata sig sjalv att vara dalig

och vara ledsen nar man behdver det, dock

forsoker jag alltid ta vara pa de bra stunderna
och de ger livsgladje lange. Annars tror jag
att nar sméartan blir fér mycket sa ska man
bara forsodka distrahera sig sjalv. Sen hjalper
det alltid att grina for att 1atta pa trycket och
sedan vara glad igen!

- Hur har reumatismen

paverka ditt dagliga liv? -~
Det paverkar mig valdigt
mycket, men jag ser inte
reumatismen som det enda
mitt liv kretsar runt utan
som en parallell del av livet.
Det som det mérks mest pa
i vardagen ar nog nar jag
missar ndgon féreldsning.
Eller att det kanske inte blir
sa mycket bra mat lagad.
Utdver det kan det vara
tungt att ta sig utanfér dorren eller bara 2kg
skolmaterial. Jag &r dock sa van och uppvéxt
med det, sa férsdker hitta I6sningar runt det
eller bara acceptera att det &r en dalig dag.
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- Har du kunnat trdna vad du viljat?
Jag har kunnat testa pa och vara med pa
olika fysiska aktiviteter i de bra perioderna.

Dock har jag alltid fatt tdnka férebyggande.
Jag har gatt pa ridskola, dans, simning och
testat pa enstaka sporter. Vissa har varit mer
ldampade an andra, t.ex. har dansen kunnat
anpassats utefter hur jag matt den dagen.
Jag har uteslutit alla sporter dar man behover
springa mycket.

Mitt tips ar nog att vélja en
traning som fungerar, kanske
inte optimalt, men som man
&nda tycker &r kul att utféra.
Smartan blir inte lika jobbig
om man géra nagot kul fér
att sta ut med den.

Jag har varit valdigt tacksam
fér att jag sa gott som hela
min barndom fatt aka pa ut-
omlandsvard varje sommar,
det har varit det som hjalpt mig mest. Varme,
traning med kompetenta sjukgymnaster och
individuell anpassning gjorde mycket da min
kropp orkade ”halla” langre in pa vintern.

- Har sjukdomen paverka dina ndrmaste
&ven i vuxen alder?
Mina féraldrar ar an idag oroade for hur de

ska bli for mig i framtiden - framtida familj,
hur de fortsatta studierna pa universitetet
ska g4, om jag ska klara av att jobba med de
yrke jag valt, vart jag ska fa mitt stéd ifran
nar de dér etc. | vardagen vet jag ocksd med
mig att jag &n idag behdver hjalp pa annat vis
an friska personer, jag behdéver enorm upp-
backning med vardagssysslor som att stada,
tvatta eller ta mig till sjukvarden.

Relationer déverlag blir ju paverkade av hur
man mar, men jag forsdker tédnka att reuma-
tismen gdr upp och ner i perioder precis som
livet dverlag gor. Det framsta har dock varit
att jag inte klarat av studierna och tappat
manga vanner nar det varit som varst. Orkar
man inte vara med fér man maste "vila upp
sig” infér en féreldsning pa 2h dagen efter
sa halkar man efter i det sociala och kan bli
valdigt ensam. Det ar frustrerande att de
narmaste vet att jag ar sjuk men inte kan se i
hur stor omfattning jag faktiskt lider av det.
Skillnaden fran nér jag var barn och vuxen &ar
att jag fatt lara mig att betona min sjukdom
annorlunda och att for att fa det utrymme
jag behéver som reumatiker maste jag ta
den platsen mer an vad jag tidigare varit
bekvam med. Jag maste stédndigt paminna

mina ndarmaste, beratta hur varje dag ar och
forklara varfor jag inte ar med om det ar reu-
matismen. Jag har alltid varit arlig om att jag
&r reumatiker och kan inte tanka mig nagot
annat, men det &r skillnad pa att sdga att man
ar trott och inte orkar an att sdga att man

har en dalig reumatikerdag. Dock maste man
nog komma underfund sjélv om hur man ska
hantera sin betoning av reumatismen och vad
som ar bekvamt fér en. Jag brukar anvanda
humor och inte géra allt sa dramatiskt eller
seriost.

- Hur har det att paverka livet nér du blir lite
ildre, har medicinerna paverkat fertiliteten?
Det informeras inte éverhuvudtaget om hur
hormoner (preventivmedel) paverkar, sexliv
eller framtida fertilitet. Nu har jag googlat,
fragat runt, last artiklar och fragat alla téank-
bara vardinstanser om mina mediciner gar
ihop med preventivmedlen s& &r nog inte helt
omadjligt att det gar bra det har &nda. Dock
vet jag inte hur det skulle bli om jag skaffar
barn, da jag gatt pa valdigt tunga mediciner
under manga ar (bl.a. sd pass att jag inte

fick igdng min pubertet sjélv) och egentligen
kanns det som en framtida oro. Jag planerar
inte barn i ndrmsta framtiden och jag vet inte

hur jag kommer ma i min reumatism i fram-
tiden. Jag vet manga reumatiker som fatt
barn, s det &r ju inte omojligt &ven om man
kan kanna sig lite nojjig om kroppen orkar.

- Har du kunnat jobba med vad du viljat?
Jag har haft alla méjliga drémmar. Det har
standigt varit tjat om att valja en framtid jag
klarar av, en framtid min kropp orkar och att
férebygga sé den SKA orka. Nu kénner jag
anda att jag valt ndgot som uppfyller de har
kraven men dnda kan ge mig en chans att
utmana mig sjalv och min kropp om jag trott-
nar alltfér mycket. Det gar alltid att skola om
sig, testa ndgot nytt eller finna nya végar.

- Kan du jobba heltid?

Svart att sdga, det beror nog pa vilket jobb
jag far och vad de exakta arbetsuppgifterna
blir. Heltid &r mitt mal och jag tror att jag
kommer klara det, &ven om det kan bli pa
bekostnad av min fritid och privatliv i de
riktigt daliga perioderna. Far jag testa

vart gransen gar sa vet jag ju i alla fall hur
mycket jag klarar av sen, da det bara &r
genom erfarenhet jag kommer fa veta.



Foraldrar till Cornelia 13 ar

Nar insjuknade Cornelia?
Hon insjuknade n&r hon var 1ar och 8
manader.

Hur fick ni diagnosen? Vad gjorde ni?
Vi tréffade en dverldkare som stéllde
diagnosen. Hon tog ocksa ett blodprov
som visade att hon ar ANA-positiv.

Cornelia fick omgaende ta metotrexatsprutor,
en gdng i veckan som férsta medicinering.
Hon fick aven medicinera Bruffen i tablett-
form. Men den medicinen "slog ut” hennes
mage, ganska omgaende.

Vi fick tréffa en sjukgymnast. Vi vill passa
pa att framhalla sjukskdterskorna som var
otroligt omtanksamma och tog mycket val
hand om Cornelia. Det var en stor trygghet
fér henne att traffa bl.a. Elina pa avdelningen
innan/efter ldkarbesdket.

Vi har ocksa fatt ett mycket stort stéd av Lena
pa Lekterapin. Hon var otroligt behjalplig nar
Cornelia var sprutradd, nér hon var yngre.

Hur har Cornelias dagliga liv paverkats av
reumatismen?

Skolgangen har paverkats valdigt mycket.
Cornelia har varit mycket franvarande sedan
sexarsverksamheten tills idag, nu nar hon
gar i arskurs 6.

Hon har haft stor smérta och stelhet men
ocksa en jattestor trotthet som har gjort

att antalet franvarodagar & manga. Men
franvaron har ocksa paverkats eftersom hon
ar pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus ett par
ganger i veckan.

Hon sévs valdigt ofta och far da kortisonsin-
juctioner vid varije tillfalle. Hon har &ven
de senaste dren opererat féotterna vid flera
tillfallen. Den senaste terminen har Cornelia
haft 76 % franvaro.

Hon paverkas mycket av hennes kraftiga
smartor, som ar i hela hennes kropp. Hon
medicinerar dagligen bade morgon och
kvall fér att minska smartan. Vi har en néra
kontakt med en smartoverlékare, som
forsdker hjélpa Cornelia sedan nagot ar

tillbaka. Sjukdomen paverkar Cornelias och
hela familjens dagliga liv, otroligt mycket.
Eftersom Cornelia ar valdigt svart sjuk sa har
vi det svart att fa till ett “vanligt” familjeliv.
En av oss foraldrar har svart att arbeta, da
Cornelias franvaro ar hdg, alla lakarbesdk
samt en nara kontakt med sjukhuskontakter,
Foérsakringskassan och Assistansbolaget
m.fl.

Vi har svart som sagt ar att ha ett ”vanligt”
familjeliv, med att bjuda hem vanner eller
3ka ivdg pa middagar och aktiviteter da vi
inte vet i vilket tillstand Cornelia &r i, i just
den stunden.

Vilken typ av rehabilitering passar Cornelia
bést? Nagra tips?

Cornelia har haft fdrmanen att fa dka ivag

pa utlandsvard till Vintersol pa Teneriffa i
fyra ar. Hon &r i vag i tre veckor och trénar
tre gruppass och tva individuella trédnings-
pass per dag (vardagar). | kombination med
traningen, vdrmen och det sociala samspelet
med "likasinnade sjuka” barn/familjer sa mar
Cornelia otroligt bra nar dessa tre veckor

ar 6ver. Hon har dven haft vattengymnas-
tikstraning en gang i veckan, som &r en bra
traningsform fér henne. Vi férséker ocksa
fa till simning da och da, fér &ven det ar bra
och skonsamt fér henne och hennes kropp.
Hoppet kommer alltid att finnas!

Men just nu nér ingen daglig medicinering
hjalper henne sd kdnns det valdigt 1angt
ifran att hon ska bli bra och helt frisk. Att
hon ska f& ma béattre och klara av vardagen
ar saklart ndgot vi hoppas pa, otroligt myck-
et pd. Sjalvklart finns det en stor oro fran oss
foraldrar hur Cornelia kommer att ma i- och
klara av framtiden. Vi har forsokt att alltid
att finnas till for Cornelia och dven hennes
lillebror. Men valdigt ofta s& kdnner vi oss
otillrackliga, tyvarr.

Nagot att andra familjer skall ta med sig ar,
att de verkligen ska férséka ta vara pa de
stunder da ens barn mar lite battre samt att
glédjas at de sma ljusglimtar i vardagen som
andra "friska” tar fér givet...

/Féréldrar till Cornelia 13 ar.
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Ebba, 12 ar

Hur lange har du varit sjuk?

Har haft ont i lederna sedan jag var 4 ar.

(2007) Bdrjade ga hos reumatologen da

men fick védnta med att fa en diagnos tills
2012.

Har skolgangen paverkats, har du kunnat
vara med pa alla aktiviteter?

Jag férséker vara med pa allt, ibland blir
det att jag &r med pa mitt satt. Idrotten kan
vara jobbig ibland men min larare har varit
bra och vi har till och med haft traningspro-
grammet, som jag har fatt av min sjukgym-
nast som uppvarmning med hela klassen.
Friluftsdagar/idrottsdagar har jag, nar jag
haft det som jobbigast med vark i ben, fot-
ter mm, istallet medverkat som funktionar
och exempelvis hjalpt till med fika mm.

Hur hanterar du smartan?

N&r det &r som varst har jag svart att hantera
den. Men annars tycker jag det ar skdnt med
varme. Jag har varmefilt och ofta blir det
varma bad. Jag har ocksa “tens apparat”
och Paraffinbad som lindrar vark. Oftast

nar varken ar jobbig ligger jag och vilar,
tittar pa film eller lyssnar p& musik. D4 vill
jag bara vara hemma och det kadnns viktigt
att mamma eller pappa finns néra.

Har reumatismen paverka ditt dagliga liv?
D& jag har sdmre perioder sa paverkar det
mitt dagliga liv med kompisar. Jag ar trott
och inte sd intresserad av att umgas med
mina vanner langa stunder. Morgonvérk och
stelhet gér att jag maste stiga upp tidigare
pad morgonen innan skolan. Det tar langre
tid att komma igdng och det &r ibland svart
att kla sig nar exempelvis alla fingrar varker.
Sjalvklart paverkar reumatismen mitt dag-
liga liv men inte alltid. Bra dagar sa &r jag
pigg, glad och alskar full fart och vara med
kompisar. D& &r jag som alla andra!

Hur har din eftervard fungerat efter att du
fatt diagnosen?

Na&r val diagnosen sattes sa erbjéds mycket
mer hjalp. Fick traffa sjukgymnasten, arbets-
terapeuten, kurator och specialist tandvarden
da. Det var ocksa efter diagnosen jag fick

tens apparaten och tillgang till varmbass-
angtraning. Jag har ocksa fatt testa olika
mediciner (Metotrexat, enbrel, humira och
metojekt, prednisolon). Har sprutat leder
ett par gadnger. Den gangen de sprutade flest
leder var under narkos och da sprutades 40
leder. Pa sista tiden har de sprutat 2 leder

at gadngen, under lustgas. Jag har ocksa
fatt en del hjalp att minska min sprutradsla
da det var och fortfarande &r jobbigt med
medicinering
och provtag-
ningar.

Har du kunnat
trdna vad du
velat?

Jag har slutat
i dans och
handboll.

Att springa
inomhus var
jobbigt och
dans lektio-
nerna var

svara att deltaga i nar det gjorde ont. Jag

alskar musik s& nu sjunger jag istéllet och

gar i musikalteater. Det passar battre och

da slipper jag kdnna mig begrénsad av reu-
matismen. Jo, visst har jag blivit begréansad

dar ocksa. Fick inflammation i bada kékarna

och da var det jobbigt.

Vilken typ av rehabilitering passar dig
bast?

Bassangtraning tror jag. Det ger bade varme,
styrka och rérelse. Har varit utomlands pa
klimatresa en gang. D& var det mycket
tréning och jattevarmt. Da blev jag jatte-
bra i kroppen.

Hur ser du pa din framtid, vad har du fér
férhoppningar/ev oro?

Jag hoppas att sjukdomen férsvinner.
Annars hoppas jag att jag kommer att fa
medicin som tar bort varken. Jag har inte
tédnk sa mycket pa framtida jobb och sant.
Jag kanner att skolan ar viktig och jag
satsar pd héga betyg fér dd kommer jag
att ha maojlighet att valja mer fritt bland

de utbildningar som finns efter grundskolan.

Jag oroar mig inte sa mycket. Jag tror att
allt kommer att 16sa sig och ga bra.

Har du nagra tips till andra unga med
reumatisk sjukdom?

Ta vara pd mojligheter! Ak pa lager och ak-
tiviteter med Unga Reumatiker. Du kommer
traffa vanner som férstar dig och din situa-
tion pa ett satt som andra (utan reumatism)
aldrig nagonsin kommer att férsta. Fér mig
har det varit viktigt att inte kdnna mig en-
sam om denna sjukdom.

Forsdka se mdjligheter istallet fér begrans-
ningar. Forsék ha kul, visst kan det innebara
mer vark efterdt men ibland &r det sa vért
det. Vi kan inte bara vara sjuka, for vi ar inte
var sjukdom.

Jag ser sjukdomen som en patrdngande och
oinbjuden gé&st. Men som jag inte téanker lata
bli satta stop féor mig. Jag far acceptera och
till viss del visa gésten respekt men den far
inte bli en stor del av mitt liv.
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Tips och rad!

Vissa landsting/
regioner anordnar
rehabilitering i
varmt klimat. Prata
med din lakare.

Dubbla uppsattningar av
skolbocker, en i skolan och
en i hemmet, sa man
slipper bara. Vid problem
med foétterna, be om en
remiss for skoinlédgg och
ibland anpassade skor.

n

”Mitt basta tips ar att fortsatt
leva! Lat inte sjukdomen ta
den dominanta platsen i
familjen och livet. Visst blir
det vissa begransningar men
oftast kan man med lite fix och
trix fa det att fungera §nda”

Om barnet/ungdomen
behdver mycket hjalp av
sina foraldrar, kan det vara
aktuellt med vardbidrag.

Kontakta Forsakringskassan
och hor efter.

N&r man fatt diagnos,
kontakta ditt
férsakringsbolag och
se om du kan f&
nagon ersattning.




Unga Reumatiker

Unga Reumatiker arbetar aktivt for att
forbattra situationen foér barn, ungdomar
och unga vuxna med en reumatisk diagnos,
i aldern 7-32 ar. Organisationens framsta
uppgift ar att fungera som en moétesplats
fér unga med en reumatisk diagnos. Manga
ganger &r medlemmen ensam i sin situation
i ndrmiljén och att fa traffa andra i samma
alder som férstar &r en trygghet fér manga,
liksom att vara en del av en gemenskap utan
att vara den som sarskiljer sig.

Unga Reumatiker arrangerar lokala traffar
fér medlemmar inom ett visst geografiskt
omrade, men &ven ldger dir medlemmar
fran hela landet deltar. Unga Reumatiker
sprider aven information om reumatiska
sjukdomar hos unga och arbetar intresse-
politiskt.

Kontaktuppgifter:
www.ungareumatiker.org
kansliet@ungareumatiker.org
08-605 82

REUMATIKER

Reumatikerforbundet

Reumatikerfoérbundets vision ar - Ett bra
liv for alla reumatiker och Idsningen pa
reumatismens gata. Fér oss &r det viktigt att
forsdka paverka politiker och andra pa alla
nivaer for att na var vision. Exempelvis att fa
tillgang till den absolut b&sta behandlingen,
att vi har hégkostnadsskydd fér [akemedel
och sjukvard men &ven att vi har ett sam-
hélle som &r anpassat sa att vi alla kan bade
ta oss fram men &ven kunna fa eller behalla
ett arbete dven om du har fatt en reumatisk
diagnos. Vi delar ocksa ut forskningsanslag.

Barn i aldrarna O-6 ar samt deras féraldrar
ar en del av Reumatikerfoérbundets verk-
samhet. Barn och ungdomar mellan 7-32
ar organiseras i Unga Reumatiker. Pa vara
hemsida kan du se vilka férmaner du far
som medlem i Reumatikerférbundet.

Kontaktuppgifter:
www.reumatikerforbundet.org
info@reumatikerforbundet.org
08-505 805 00

Reumatikerférbundet

Foraldrarforeningar

Det finns tva stycken fristdende féraldra-
féreningar i landet. En i Géteborgsomradet
och en i Stockholm. Féraldraféreningen
Unga Reumatiker Géteborgsregionen nas
pa: www.furg.se och Féraldraféreningen i
Stockholm pa: www.jiaff.se

Foraldraféreningarnas syfte ar att organisera
familjer dar det finns barn- och unga med
reumatiska sjukdomar. Genom information,
stdd och aktiviteter vill vi forbattra tillvaron
féor dessa familjer.

Barnreumaregistret

Barnreumaregistret ar ett nationellt register,
som startades 2009. Alla patienter i aldern
0-18 ar med en reumatisk ledsjukdom féljs
fortldpande i Svenska Barnreumaregistret,
efter samtycke fran patient och/eller vard-
nadshavare. Patienter med andra sjukdomar
kan ocksa foljas i registret.

Kvalitetsregister behovs for att kunna félja
effekter och bieffekter av vard och behand-
ling bade pa kort och 1&ng sikt. En stor férdel
ar att s@ manga patienter som mojligt kan
foljas kontinuerligt

Som patient har man nytta av att vara med

i registret, man far kad kunskap med hjalp

av oversikten i registret. Det gor att du sjalv
kan ge forslag till battre omhéandertagande

med sikte pa att du skall fa ett sa bra liv som
moijligt.

Nar patienten ar vuxen finns méjlighet att
fortsatta registreringen i det register som
finns inom vuxenreumatologin.

Registret foljer Personuppagiftslagen (SFS
1998:204). Enligt Sekretesslagen har ingen
annan &n den som &r behdrig tillgang till dina
uppgifter precis som néar det galler din vanliga
journal. Den myndighet som har centralt per-
sonuppgiftsansvar ar Region Ostergdtland.
Deltagande i registret ar frivilligt och du kan
nar som helst begéra att dina data i registret
tas bort.

Vill du delta i Barnreumaregistret? Prata med
din behandlande lakare.

L&s mer pa: www.barnreumaregistret.se

Kallhanvisning

Medicinska fakta ar hamtade ur ”"Barnreuma-
tologi” av Hagelberg, Andersson-Gare, Fasth,
Mansson och Enman; samt Unga Reumatiker
och Reumatikerférbundets broschyr “Juvenil
idiopatisk artrit - kronisk ledgangsreumatism
hos barn och ungdomar”. Unga Reumatikers
broschyr "Till dig som undervisar barn som
har reumatism”. Citaten &ar aven de hamtade ur
”Anhériggrupp fér oss med barn/ungdomar
som har barnreumatism”.

Denna upplaga ar omarbetad och framtagen
i samarbete med Professor Anders Fasth,

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus.

Foto: Helena Berzelius.



ONCrAc

REUMATIKER

UNGA REUMATIKER

KONTAKTUPPGIFTER

Tel: 08-605 82 70

E-mail: kansliet@ungareumatiker.org
Web: www.ungareumatiker.org

Kontakt oss
garna fir mey
Informatiop



