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4. HVERDAGSLIV

4.1 Kan dizet sendre pa sygdomsforigbet?

Der er ingen evidens for, at diset kan pavirke sygdommen. Generelt bar
bgrn falge en balanceret, normal, alderssvarende diset. Behandling med
binyrebarkhormoner kan fgre til umaettelighed, og fade med hgijt
kalorieindhold og meget salt bgr undgas, ogsa selvom barnet kun far en
lille dosis binyrebarkhormon.

4.2 Kan klimaet influere pa sygdomsforigbet?

Der er ingen holdepunkter for at klima kan pavirke
sygdomsmanifestationerne, dog kan morgenstivhed maske vare
leengere i koldt vejr.

4.3 Pa hvilken made kan gvelser og fysioterapi hjeelpe?
Formalet med gvelser og fysioterapi er at seette barnet i stand til at
deltage i alle dagliglivets aktiviteter og sociale sammenhaange.
Herudover kan gvelser og fysioterapi bruges til at understgtte sund
livsfgrelse. Det kraever sunde led og muskler at leve et aktivt liv.
@velser og fysioterapi kan bruges til opnaelse af bedre mobilitet, stabile
led, god muskelfunktion og -styrke, god koordination og balance og
udholdenhed. Et velfungerende bevaegeapparat ggr det muligt for
barnet at deltage positivt og sikkert i aktiviteter i skolen, i
fritidsaktiviteter og i sport. Behandling og hjemmegvelser kan fremme
muskelstyrke og fitness.

1/4



4.4 Er sport tilladt?

Sportsudgvelse er af afggrende betydning for et sundt bgrneliv. Et af
aspekterne i behandlingen af bgrneleddegigt er at give bgrnene
muligheder for et liv, der er sa normalt som muligt, og hvor bgrnene
ikke fgler sig anderledes end deres kammerater. Derfor er den
generelle anbefaling at tillade patienterne at deltage i sportsaktiviteter i
tillid til, at de vil holde en pause, hvis et led gar ondt; samtidigt tilrades
leereren at prgve at undga sportsskader, specielt hos de unge. Selv om
mekanisk stress ikke er godt for et inflammeret led, antages det, at den
lille skade, det kunne medfgre, er meget mindre end den psykologiske
skade, barnet pafares ved pa grund af sygdom at blive afholdt fra at
deltage i sportsudgvelse sammen med sine venner. Dette valg er en del
af en mere generel opfattelse af vigtigheden af at opmuntre barnet til
at opgve selvstaendighed og evne til selv at handtere de
begraensninger, som sygdommen kan medfgre.

Alt andet lige er det dog bedst at veelge sportsgrene med lille risiko for
mekaniske skader sasom svemning, ridning eller cykling.

4.5 Kan barnet ga regelmaessigt | skole?

Det er overordentlig vigtigt at barnet gar regelmaessigt | skole.
Begraenset mobilitet kan udggre et problem; det kan give gangbesveer,
gget treethedsfalelse, smerter og ledstivhed. Det kan veere vigtigt at
ggre skolen og kammeraterne opmaerksomme pa barnets eventuelle
begraensninger, og at sgrge for relevante hjeelpemidler, ergonomisk stol
og skrivebord samt hensigtsmaessige skriveredskaber. Gymnastik og
deltagelse i sport anbefales under hensyntagen til eventuelle
begreensninger, der skyldes sygdommen. Det er vigtigt, at skolen har
forstaelse for sygdommens natur og er klar over, at uforudsete
tilbagefald kan ske. Planer for hjemmeundervisning kan vaere
ngdvendige. Det er ogsa ngdvendigt at leereren har faet forklaret
barnets saerlige behov: ergonomisk bord og stol, regelmaessig mulighed
for beveegelse for at undga ledstivhed samt eventuelle vanskeligheder
barnet kan have ved skrivning. Patienterne bgr sa vidt muligt deltage i
gymnastik under de samme forholdsregler, som er anfgrt ovenfor med
hensyn til sportsudgvelse.

Skole er for et barn, hvad arbejde er for en voksen: et sted hvor man
leerer at blive en selvstaendig person, produktiv og uafhaengig. Foraeldre
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og leerere skal ggre, hvad de kan for at opmuntre syge bgrns deltagelse
i skoleaktiviteter pa normal vis, sa de opnar akademiske og sociale
faerdigheder blandt jeevnaldrende og voksne og bliver i stand til at opna
accept og respekt blandt deres kammerater.

4.6 Kan man tillade vaccinationer?

Hvis en patient er i immunsupprimerende behandling (hgj dosis
binyrebarkhormon, methotrexat, biologiske midler), udskydes eller
frarades vaccination med levende sveekkede mikroorganismer sasom
vaccination mod variceller (skoldkopper), rubella, maeslinger og
parotitis (MFR vaccine), polio Sabin vaccine og BCG pa grund af
potentiel risiko for generel infektion pa grund af det svaekkede
immunforsvar. Ideelt gives vaccine forud for behandling med hgj dosis
binyrebarkhormon, methotrexat eller biologiske midler. Vacciner der
ikke indeholder levende mikroorganismer men kun immunogene
proteiner (vaccine mod tetanus, diphtheri, polio (Salk), hepatitis B,
pertussis, pneumococcer, haemophilus og meningococcer) kan gives;
den eneste risiko er nedsat produktion af beskyttende antistoffer pa
grund af behandlingens undertrykkelse af immunsystemet; det
anbefales imidlertid, at det vanlige vaccinationsprogram for smabgrn
falges trods risiko for en ikke-optimal beskyttelse.

4.7 Vil barnet fa et normalt voksenliv?

Dette er et af de vigtigste mal for behandlingen, og det kan opnas i
langt de fleste tilfeelde. Behandlingen af bgrneleddegigt er forbedret
dramatisk, og med de nye behandlingsmuligheder vil forbedringen
fortseette. Kombinationen af farmakologisk behandling og rehabilitering
kan nu forhindre gdelaeggelse af leddene hos stgrstedelen af
patienterne.

Man skal ogsa vaere opmaerksom pa sygdommens psykologiske
indvirkning pa barn og familie. Handtering af en kronisk sygdom som
bgrneleddegigt kan veere en vanskelig udfordring for hele familien, jo
alvorligere jo vanskeligere. Det vil blive sveert for barnet at klare sin
sygdom, hvis foreeldrene ikke er i stand til det. Foraeldre vil det bedste
for deres barn, og i misforstaet omsorg kan de blive uhensigtsmaessigt
overbeskyttende.

En positiv attitude hos foreeldrene med stgtte og opmuntring til
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selvsteendighed hos barnet, trods sygdom, vil veere af stgrste vaerdi for
barnet med henblik pa at laere at klare vanskeligheder forbundet med
sygdommen, at opna gode venskaber og udvikle en selvstaendig,
velafbalanceret personlighed.

Der bgr tilbydes psykosocial stgtte til familien fra det
bgrnereumatologiske team, nar der findes behov herfor.
Foreeldreforeninger eller velggrende institutioner kan ogsa veere til
hjeelp for familier med et sygdomsramt barn.
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