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Inledning

Den har foldern ger en kort introduktion till
vad barnreumatism &r och hur du som larare
kan agera for att vara ett bra stod for en elev
med reumatism. Den ger ocksa en bild av hur
det ar att leva med sjukdomen. Det ar viktigt
att understryka att den har foldern bara ar
radgivande - varje sjukdomsupplevelse &ar
personlig och unik. Det ar darfér mojligt att
nagra tips inte alls hjalper din elev. Det vikti-
gaste ar att du alltid har en bra, 6ppen dialog
med din elev och att du lyssnar pa henne
eller honom.
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Om reumatism
hos unga
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Barnreumatism - eller juvenil idiopatisk
artrit - ar egentligen inte en sjukdom,
utan flera samlade under ett gemen-
samt namn. Det som ar gemensamt ar
att det handlar om inflammation, oftast
i leder, som ger upphov till sméarta och
funktionsnedsattning. Man vet inte vad
som orsakar sjukdomen, men daremot
att den ar autoimmun, vilket innebar att
det ar kroppens eget immunfoérsvar som
av nagon anledning angriper leder och
orsakar inflammationen.

Utdver vark i leder kan reumatismen
angripa andra delar av kroppen. Ogat
kan drabbas av inflammationer (uveit),
vilket kan leda till nedsatt syn och kom-
plikationer som gra och grén starr. Vid
systemisk reumatism kan hela kroppen
angripas - hjarta, lungor, muskler och

hud. Reumatism behéver inte alltid ge
vark, vanligt ar uttalad trétthet, ungefar
som man kdnner nar man har feber vid
en svar forkylning.

Man raknar med att det finns minst 1500
barn och ungdomar i Sverige som har
nagon reumatisk sjukdom. Vissa former
av reumatism har god prognos och leder
s& smaningom till helt tillfrisknande,
medan andra féljer med hela livet. Det
finns ingen medicin som botar reumatism,
utan dessa ger lindring och démpar in-
flammationen. Hur stor inverkan reuma-
tismen har pa vardagslivet beror, férutom
hur aktiv sjukdomen &r, pa en mangd
andra faktorer - sjalvkansla, omgivningens
stdd och tillgang till hjdlomedel. Eftersom
sjukdomen gar i skov varierar ocksa
symptomen &ver tid.

dur flingerar:)
reumatism?

Den vanligaste formen av reume

unga, juvenil idiopatisk artrit, ar de

ger ledbesvar. En led bestar av tva be
som ar kladda med brosk. Runt leden
finns en ledkapsel som haller samman
benen. P& insidan finns en ledhinna som
utséndrar Ie?i'/'étska, ett smoérjmedel som
gor att Iedeggr att bdja smidigt. Vid en
inflammation utséndras mer ledvatska,
samtidigt som ledhinnan svaller. Ofta kan
man se tecken pa inflammation genom
att leden blir svullen och kanns varm.

Inflammationen orsakar smarta, vilket
gor att det blir svart att réra leden. Vid
belastning ar smartan storst, medan den
kan forsvinna vid vila. Samtidigt ar kon-
stant vila inte en hallbar I16sning. Stelhet
uppstar efter tids vila eller stillasittande
(som efter en natts sémn eller lang, stilla-
sittande skollektion), men stelheten brukar
ge med sig efter en stunds rorelse.




Att vara barn med

med smartan en endaste

Ké&nslan 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

Samtidigt kan det vara jobbigt att
behdéva prata om sjukdomen infér andra
elever, eftersom man vill skapa en iden-
titet som inte bara kretsar kring sjuk-
domen. Jag &r ju inte min sjukdom, utan

att respektera att eleven ibland &r bade en individ som rakar ha en reumatisk
ledsen och arg, eller att kanslorna svallar sjukdom. For att enkelt kunna stdmma

reumatism ar annorlunda - e sssueson

Py b:_.:..\ . Sver ibland. av hur stor smartan ar kan det darfor

n v r v x n Skll“e vara IIVEt- Jag vara bra utveckla ett "kodsprak”, dar

skulle Verk“gen V“ia Som larare &r det valdigt viktigt att ha smartan exempelvis beskrivs i en skala
T t h d t ttl en dialog med eleven foér att veta hur fran ett till tio. Om du inte har den tid
Barn och ungdomar med reumatism har Den psykiska belastningen av att ha en »Vetahuraetarattieva hon/han mar. Genom att visa att du som kravs for att méta elevens behov ar
bade andra méjligheter och svarigheter kronisk sjukdom med smérta &r ocksa utan smarta_ jag har finns narvarande, bryr dig och lyssnar du skyldig att se till att eleven far annat
an vuxna. De kan till exempel inte vilja &R ERRER &7 CER ER VIEER Rar, ) Smiirla 'iimnt skapar du ett fortroende som inte bara samtalsstdd, antingen med skolsyster
att byta "karriar” - de maste, precis ;,é"“ ] " ar lattare for eleven att kdnna trygghet eller kurator.
som friska barn, tillbringa en stor del av  Férestall dig sjalv ett liv dar sméarta och uetan f’léfigenom ocksa forenklar ert
sin tid i skolan. Det &r svart att andra stelhet standigt &r narvarande och tank langsiktiga samarbete.
. o . w ° . Citatet &r ett barns beskrivning
arbetsuppgifterna sa i stallet far man dig sedan hur ett barn, utan de kunska- | oy sin reumatism, hamiat ur
forsdka hantera dem sa gott det gar per och psykologiska verktyg du besitter, "Barnreumatologi”, s. 103.
med hjalpmedel och vila. hanterar det.
. 1D
T \.\___/ ]
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Smarta

SMARTA...

Ar alltid subjektiv

Ar en massiv pafrestning
Foéder kanslor

Ger trotthet

som lyssnar
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Skapar ett behov av ndgon

Smaértan frdn reumatism varierar, bade
Over dagen och under langre tidsperioder.
Darfér ar det bra att ha en dialog om
smartan sd att man kan hitta |&6sningar
under dagen. Det ar vanligt med morgon-
stelhet som ger med sig efter en eller ett
par timmar, medan
trotthet och smarta
Okar under eftermid-
dagen och kvaéllen.

Smaérta ar subjektiv
- ingen annan kan
sdga hur ont nagon
annan har. Dessutom
uttrycker man smar-
tan pa olika satt be-
roende pd vem man
ar och hur situationen ser ut. For yngre
barn, under tiodrsaldern, kan det ocksa
vara svart att se pa smartan langsiktigt.
Man ar bara radd foér smartan och kan
darfér ha svart att se nyttan i dvningar
som kanske &r langsiktigt fordelaktiga
men goér ont just nu.

Ar huvudet fyllt av andra tankar upplevs

inte smartan pa samma satt. Det kan
innebara att eleven ibland kan vara val-
digt aktiv och upplevas som symtomfri,
for att sedan uppleva att sméartan eller
trottheten atervander i &n starkare
form. Eftersom reuma-
tism inte alltid syns géaller
det att vara empatisk och
forsdka stdmma av med
eleven.

Genom att som larare stalla
rimliga krav och férséka
justera dem efter dags-
formen gar det att férenkla
A vardagen mycket, utan
Z%EZ att skolarbetet behover bli
lidande. Lyssna pa elevens behov, ge
mikropauser och méjlighet att rora sig.
Periodvis &r smartan och stelheten for
stor for att klara av en hel skoldag. |
sddana fall kan kortare skoldagar under
en period, eller méjligheten att ga hem

om smartan blir fér stor, vara en |6sning.

Fysisk he

och h

.

-

y ‘

Ipmedel

i

gransning

N&r man &r stel och/eller har ont kan
det vara svart att rora sig. Det innebar
att det tar langre tid att utféra manga
sysslor, fran att skriva till att ga mellan
klassrum eller en sa sjalvklar sak som att
racka upp handen.

Genom att fa tillgang till hjalpmedel i
klassrummet som till exempel pennor
anpassade for stela fingrar, en sarskild
anpassad arbetsstol eller skolbank samt
en dator férenklar man elevens vardag.
En sang eller brits nara klassrummet kan
vara bra att ha tillgang till om man be-
héver ta en paus for att stracka ut armar
och ben, och finns det tillgdng till hiss s&
forenklar ett hisskort vardagen betydligt.
Eftersom den begransade rorligheten
gdr att det tar langre tid att ga kan det
vara bra att 1ata eleven ga en stund
tidigare for att hinna till exempelvis nasta
lektion, en vantande buss eller liknande.
Kort sagt: fundera pa om och hur du kan
férenkla elevens vardag sa att han eller
hon kan delta i undervisningen s& mycket
som mdéjligt.
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Utanforskap

Citatet &r ett barns beskrivning ——
av sin reumatism, hdmtat ur
"Barnreumatologi”, s. 103.
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Under ett barns uppvaxt ar det viktigt
att inte upplevas som annorlunda. Man
vill vara, se ut och géra som alla andra.
For ett barn med reumatism ar det
oftast omajligt att klara av vardagen pa
exakt samma satt som andra barn. For
att undvika utanférskap kan det hjalpa
att beratta for klasskamraterna vad
reumatism &r, vad det innebar, och hur
man paverkas - bade av sjukdomen och
av medicineringen.

Hur detta ska ske maste naturligtvis
diskuteras med eleven och férdldrarna,
sa att det fungerar pa ett satt som hon/
han ar bekvam med och som ar informa-
tivt utan att framsta som annorlunda i
klassrummet.

Det ar viktigt att forklara att sjukdomen
inte alltid syns utanpa. Smartan finns
alltid narvarande i mindre eller hégre
grad, men det innebar inte att den ska
fa dominera livet eller definiera dem
som personer. Ett barn som har reu-
matism vill inte begransas till att bara
vara reumatiker - de vill fortsatta att
leva sina liv som vanligt, sa gott det gar.
Det innebar ocksa att man inte behéver
belysa reumatismen. Naturligtvis ar

det inte alltid mojligt for ett barn med
reumatism att delta pa andras villkor,
men det &r viktigt att komma ihag att
all sorts sarbehandling ger konsekvenser,
vare sig den ar positiv eller negativ.
Forsok darfor att vara ett stéd utan att
bli 6verentusiastisk.

"Dom tyckte det var sa konstigt att ena dagen kan man komma pa kryckor
och andra dagen kan man néstan inte ga och sedan kan man plétsligt ga helt
vanligt. De tyckte det var ganska obegripligt. Det &r sa jobbigt néar de inte tror
pa mig. Dom tror jag utnyttiar min sjukdom.”

[drott

EXEMPEL PA AKTIVITETER SOM KAN VARA LAMPLIGA:

@ Simningivarmt vatten kan vara en bra
tréningsform, da det mjukar upp stela
leder.

Vanliga fristdende évningar utan hopp.
Lattare former av dans och rytmik som
lockar fram nya rérelser.

Egna bollévningar.

Latta hopp pa studsmatta.

Cykling ar 6verlag ett mycket mer
skonsamt alternativ till I6pning.

Lang uppvarmning ar viktigt med tanke
pa stelhet och smérta

Som idrottslarare ar det extra viktigt att
du har en [6pande dialog med eleven.
Utvérdera, stétta och uppmuntra sa att
ni far ett bra samarbete och kan hitta
satt for eleven att delta i sé hdég grad
som mojligt. Om majligt ar det en stor
fordel for eleven om idrottslektionerna
kan schemaldggas senare pa dagen,
eftersom morgonstelheten go6r att det
kan vara svart att vara aktiv pa tidiga
lektioner. Men genom att ha kontakt
med elevens sjukgymnast kan du fa
manga vardefulla tips och rad som fér-
enklar planerandet och hjalper dig att
hitta mojligheter for eleven att delta i
lektionerna sa mycket som mojligt.

Informera om vad som kommer att handa
nasta lektion sa att eleven har mdjlighet
att forbereda sig pa uppgiften eller, om

reumatismen férhindrar direkt medverkan,

sa att ni gemensamt kan fundera pa
|6sningar pa hur eleven kan delta i
undervisningen &nda, till exempel som
funktionar. Att forbli passiv under lektio-
nerna skapar utanfoérskap och férsamrar
tillstandet, bade psykiskt och fysiskt.

Ho6r dig for om dagsformen infor lek-
tionen och vad eleven tror att hon eller
han klarar av. Overlag &r det viktigt att
komma ihag att eleven inte vill vara an-
norlunda eller sticka ut - forsék darfor
hitta mojligheter att delta i under-
visningen i sa hég grad som majligt.

Ar uppgiften exempelvis att klara en
hinderbana, sa bygg upp tva stycken
med olika svarighetsgrad och 14t alla
elever valja vilken de vill genomfora. |
andra fall kan man definiera regler for
en uppgift, och lata eleven forsoka l6sa
den sjalv inom dessa ramar.
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