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Juvenil Idiopatisk Artrit (JIA) / berneleddegigt

Version af 2016

1. HVAD ER BORNELEDDEGIGT (JIA)

1.1 Hvad drejer det sig om?
Juvenil Idiopatisk Artrit (JIA) / barneleddegigt er en kronisk sygdom
karakteriseret ved en vedvarende ledbetaendelse (artrit); de typiske
tegn pa ledbetzaendelse er smerte, haevelse og begraenset
beveegelighed. "ldiopatisk" betyder, at vi ikke kender arsagen til
sygdommen og "“juvenil" betyder i denne sammenhang at sygdommen
typisk er begyndt fgr 16 ars alderen.

1.2 Hvad menes med kronisk sygdom

En sygdom kaldes kronisk, nar en relevant behandling ikke
ngdvendigvist helbreder men farer til forbedring af symptomer og
laboratorie veerdier.

Dette indebaerer, at man ikke, nar barnet far diagnosen, kan forudsige,
hvor leenge barnet vil veere sygt.

1.3 Hvor hyppig er den?
Bgrneleddegigt (JIA) er en relativt sjeelden sygdom, der rammer 1 - 2
bgrn ud af 1000.

1.4 Hvad skyldes sygdommen?

Vores immunsystem beskytter os mod infektioner, der skyldes
mikroorganismer sasom virus og bakterier. Det kan skelne mellem,
hvad der kan vaere fremmed og skadeligt og burde bekaempes, og hvad
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der er en del af os selv.

Gigt menes at veere et resultat af et unormalt fungerende
immunsystem, der delvist har tabt sin evne til at skelne "fremmede"
celler fra "egne" celler og derfor angriber egne strukturer (f.eks. i
ledhulen) med betaendelse. Af denne grund kaldes sygdomme som
bgrneleddegigt "autoimmune"; hermed menes, at immunsystemet
reagerer imod sit eget legeme.

Imidlertid er den preecise mekanisme for opstaen af gigt ukendt, som
det ogsa geelder for de fleste kroniske betaendelses sygdomme.

1.5 Er det en arvelig sygdom?

Gigt er ikke en arvelig sygdom, da den ikke kan overfgres direkte fra
foraeldre til deres bgrn. Men der eksisterer nogle, endnu ikke fuldt
belyste, arvelige faktorer, der giver en disposition for at fa sygdommen.
Der er videnskabelig enighed om at sygdommen er et resultat af en
kombination af arvelige faktorer og udsaettelse for risikofaktorer sdsom
infektioner. Selv hvis der er en genetisk disposition er det meget
sjeeldent at have to sygdomsramte bgrn i samme familie.

1.6 Hvordan stilles diagnosen?

Diagnosen bgrneleddegigt (JIA) baseres pa aktuel og vedvarende
tilstedeveerelse af ledbetaendelse og pa udelukkelse af anden sygdom
ved omhyggelig gennemgang af sygdomsforlgb, en klinisk undersggelse
og laboratorie undersggelser.

Nar sygdommen begynder fgr 16 ars alderen, har varet mere end 6
uger og ikke skyldes anden sygdom, kaldes den bgrneleddegigt (JIA).
Grunden til denne 6 ugers periode er, at man pa den made udelukker
andre former for forbigaende ledbetaendelse, som f.eks. kan ses efter
forskellige infektioner. Bgrneleddegigt inkluderer alle former for
vedvarende ledbetaendelse, der begynder i barndommen og ikke har en
kendt arsag.

Barneleddegqigt inkluderer forskellige undertyper, der beskrives
nedenfor.

Diagnosen bgrneleddegigt baseres saledes pa aktuel og vedvarende
tilstedeveerelse af ledbetaendelse og pa omhyggelig udelukkelse af
anden sygdom ved gennemgang af sygdomsforlgb, en klinisk
undersggelse og laboratorie undersggelser.

2/22



1.7 Hvad sker der med leddene?

Synovial membranen er den tynde indre bekleedning af ledhulen. Ved
ledbetaendelse bliver membranen meget tykkere, bliver fyldt med
betaendelsesceller og veev, og producerer forggede maengder af
ledveeske. Dette giver heevelse, smerte og nedsat bevaegelighed. Det er
karakteristisk for ledbetaendelse, at der optraeder led stivhed efter
laengere hvileperioder, dette er derfor saerlig udtalt om morgenen
(morgen stivhed).

Barnet vil ofte forsgge at ggre smerten mindre ved at holde leddet i en
let bgjet position; denne position kaldes "analgetisk" (smertestillende)
hvilket understreger, at den indtages i forsgg pa at lindre smerte. Hvis
denne position holdes gennem laengere tid (typisk mere end en maned)
fagrer den til forkortelse (kontraktur) af muskler og sener og til udvikling
af flektions deformitet (bgjet led).

Hvis der ikke pabegyndes relevant behandling, kan ledbetaendelse fgre
til led skade pa to mader: ved at synovial membranen fortykkes og
bliver "flaesket" (danner pannus) og ved frigivelse af forskellige
substanser, der kan medfare tab af led brusk og knogle. Pa rgntgen
billeder ses det som huller i knoglen, dette kaldes knogle erosioner.
Forlaeenget fastholdelse af en analgetisk ledposition fgrer til muskel
atrofi (tab af muskel), udstraekning eller forkortning af muskler og
blagddele, hvilket igen fagrer til fejlstilling af leddet.

2. FORSKELLIGE TYPER AF BORNELEDDEGIGT (JIA)

2.1 Er der forskellige typer af barneleddegigt?

Der er flere typer af bgrneleddegigt. De er hovedsageligt adskilte fra
hinanden ved antallet af angrebne led (oligoartikulaer eller
polyartikulaer) og ved tilstedevaerelse af yderligere symptomer sasom
feber, hududslaet og andet (se nedenfor). Diagnosen stilles efter
observation af symptomerne gennem de farste 6 maneder af
sygdommen; man taler sdledes ofte om debut form.

2.1.1 Systemisk bagrneleddegigt
Systemisk betyder, at forskellige organer i kroppen kan vaere
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involverede sammen med ledbetaendelsen.

Systemisk bgrneleddegigt er karakteriseret ved tilstedevaerelse af
feber, hududsleet og sveer betaendelse i forskellige af kroppens organer,
disse symptomer kan veere til stede fgr ledbetaendelse eller komme
under ledbetaendelsen. Der er langvarig hgj feber og hududslaet, der
typisk kommer sammen med febertoppene. Andre symptomer kan
vaere muskelsmerter, forstgrrelse af lever, milt og lymfeknuder og
beteendelse i membraner rundt om hjertet (perikarditis) og lungerne
(pleuritis). Ledbetaendelse, typisk i 5 eller flere led, kan veere til stede
ved debut eller kan komme til senere. Sygdommen kan ramme drenge
og piger i alle aldre men er seerlig hyppigt i barnehavealderen.
Omkring halvdelen af patienterne har begraensede perioder med feber
og ledbetaendelse; disse patienter har den bedste langtids prognose.
For den anden halvdel vil feberen ofte aftage, mens ledbetaendelsen vil
blive mere betydningsfuld og ofte vanskelig at behandle. Hos et fatal
fortseetter feber sammen med ledbetaendelse. Systemisk
bgrneleddegigt ses hos mindre end 10% af alle tilfeelde med
bgrneleddegigt; det ses typisk i barndommen og sjeeldent hos voksne.

2.1.2 Polyartikulzer bgrneleddegigt

Polyartikulaer bgrneleddegigt (polyartrit) er karakteriseret ved
ledbetaendelse i 5 eller flere led gennem de farste 6 maneder af
sygdommen uden samtidig feber. | en blodprgve kan males reuma
faktor (RF), der kan bruges til at adskille to typer: RF-negativ og RF-
positiv polyartrit.

RF-positiv polyartrit: denne form ses meget sjeeldent hos bgrn (hos
mindre end 5% af alle bgrneleddegigt patienter). Det er en parallel til
RF-positiv Reumatoid Artrit, der ses hos voksne (den hyppigste type af
kronisk ledbeteendelse hos voksne). Den giver ofte en symmetrisk
ledbetaendelse, der i begyndelsen seerligt angriber de sma led i heender
og fgdder for herefter at sprede sig til andre led. Det ses meget
hyppigere hos kvinder end hos mand og begynder typisk fgrst efter 10
ars alderen. Det er ofte en svaer gigt.

RF-negativ polyartrit: denne form ses i 15-20% af alle bgrneleddegigt
tilfeeldene. Den kan angribe bgrn i alle aldre. Alle led kan blive
angrebne og saedvanligvis er bade sma og store led betaendte.

For begge former gaelder det at behandling skal iveerksaettes sa snart
diagnosen er sikker. Man mener at tidlig og relevant behandling
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medfgrer de bedste resultater. Imidlertid kan det vaere vanskeligt at
forudsige behandlingseffekten pa et tidligt tidspunkt, effekten varierer
steerkt fra barn til barn.

2.1.3 Oligoartikulazer bagrneleddegigt (persisterende eller
extenderet)

Oligoartikuleer bgrneleddegigt (oligoartrit) er den hyppigste type; den
ses i cirka 50% af alle tilfeeldene. Den er karakteriseret ved at feerre end
5 led angribes indenfor de farste 6 maneder af sygdomsforlgbet, og at
der ikke er systemiske symptomer. Den angriber store led (sasom
enkelte ankel- og kneeled). Sommetider begreenser sygdommen sig til
et enkelt led (monoartrit). Hos nogle patienter stiger antallet af
angrebne led efter de farste 6 maneder til 5 eller flere; dette kaldes
ekstenderet oligoartrit. Hvis sygdommen begreenser sig til faerre end 5
led gennem hele sygdomsforigbet betragtes den som persisterende
oligoartrit.

Oligoartrit begynder typisk far 6 ars alderen og ses hyppigst hos piger.
Ved rettidig og relevant behandling er prognosen for led funktionen
typisk god, nar sygdommen begraenser sig til fa led, den er mere
varierende for de patienter, der har en ledbetaendelse, der breder sig til
flere led (udvikler sig til en polyartrit).

En betydelig del af patienterne kan fa gjenkomplikationer, sdsom
betzendelse i den forreste del af gjeaeblet (anterior uveitis), i et lag med
blodkar (uvea) der omgiver gjet. Da den forreste del af uvea formes af
iris og det cilicere legeme, kaldes komplikationen enten kronisk
iridocyclitis eller kronisk anterior uveitis. Ved bgrneleddegigt kan denne
kroniske gjenbetaendelse udvikle sig snigende uden at give dbenbare
symptomer sdsom smerte eller redme. Hvis betaendelsen ikke opdages
og behandles kan den udvikle sig og forarsage svaer skade i gjet. Tidlig
erkendelse af denne tilstand er derfor af stgrste vigtighed. Fordi gjet
ikke bliver rgdt og barnet ikke klager over uklart syn kan anterior uveitis
ga upaagtet hen uden at blive opdaget af foraeldre og laeger.
Risikofaktorer for udvikling af anterior uveitis er debut af
bagrneleddegigt tidligt i barndommen og positiv ANA (Anti-Nukleaere
Antistoffer).

Det er derfor uomgaengelig ngdvendigt for barn i hgj risiko at blive
undersggt regelmaessigt af en gjenlaege med et saerligt apparatur: en
spaltelampe. Undersggelsen skal foretages hver 3. maned gennem
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laengere tid.

2.1.4 Psoriasis associeret bgrneleddegigt

Psoriasis gigt er ledbetaendelse associeret med psoriasis. Psoriasis er en
hudbetaendelse med pletter af skaellet hud, ofte lokaliseret til albuer og
knae. Sommetider er kun neglene pavirkede, eller der er bare en
disposition til psoriasis. Hud sygdommen kan komme fgr eller efterfglge
debut af ledbetaendelse. Typiske tegn, der leder mistanken hen pa
denne undertype af bgrneleddegigt, er haevelse af en hel finger eller ta
(sakaldt "pglse"-finger eller daktylitis) og negle forandringer (pitting).
Forekomst af psoriasis i en 1. grads slaegtning (en far eller mor eller
sgskend) kan ogsa forekomme. Kronisk anterior uveitis kan forekomme
og derfor anbefales regelmaessig gjenundersggelse.

Sygdomsforlgbet varierer, da behandlingseffekten kan vaere forskellig
for huden og leddene. Hvis et barn har beteendelse i faerre end 5 led er
behandlingen den samme som for oligoartrit. Hvis mere end 5 led er
beteendte, er behandlingen den samme som for polyartrit. Forskellen
kan veere relateret til behandlingsresponset for bade ledbetaendelse og
psoriasis.

2.1.5 Ledbetaendelse associeret med enthesitis (ERA)

De hyppigste manifestationer er beteendelse i de store led i benene og
enthesitis. Enthesitis betyder betaendelse i "entheserne", steder for
faeste af sene til knogle (haelen er et eksempel pa en enthese).
Lokaliseret betaendelse i disse omrader er typisk forbundet med intens
smerte. Hyppigst findes enthesitis lokaliseret pa fodsalerne og pa
bagsiden af haelen, hvor Achilles senerne faestes. Undertiden udvikler
disse patienter akut anterior uveitis. | modsaetning til ved andre former
for bgrneleddegqigt viser det sig ved rgde rindende gjne (lakrymerende)
og gget lysfalsomhed. De fleste patienter har en positiv test for HLA-
B27, en test for familieer disposition for sygdommen. Sygdommen
angriber typisk drenge og begynder efter 6 ars alderen.
Sygdomsforlgbet er variabelt. Hos nogle patienter gar sygdommen i ro
efter nogen tid, mens den hos andre spreder sig til den nederste del af
rygsgjlen og til sacroiliaca leddene (led der forbinder hofteskal med
rygsgjle), hvilket nedsaetter beveaegeligheden af ryggen. Smerter, der er
til stede om morgenen i den nederste del af rygsgjlen, og er forbundet
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med stivhed tyder staerkt pa beteendelse i rygsgjlen. Denne form
minder om visse rygsgjle sygdomme, der ses hos voksne,
ankyloserende spondylitis.

2.2 Hvad forarsager kronisk iridocyclitis? Er der en
sammenhaeng med ledbetzendelse?

Inflammation i gjet (iridocyclitis) forarsages af et abnormt immun
respons mod gjet (autoimmunt). Den praecise mekanisme er imidlertid
ukendt. Denne komplikation til bgrneleddegigt ses hovedsageligt hos
patienter med debut i tidlig alder og med positiv test for ANA

De faktorer, der forbinder gjne med ledsygdom, er ukendte. Det er
imidlertid vigtigt at huske, at ledbetaendelse og iridocyklitis kan have et
uafhaengigt forlgb. Periodisk kontrol med spaltelampe bgr saledes
fortseette, selvom ledbetaendelsen er i ro, da iridocyklit kan blusse op
uden symptomer hos barnet og selvom ledbetaendelsen er i bedring.
Sygdomsforlgbet ved iridocyklit er karakteriseret ved periodisk
genopblussen uafhaengig af ledbetaendelse.

Iridocyklit falger typisk efter debut af ledbetaendelse eller opdages pa
same tid som betzendelsen i leddene. En sjaelden gang begynder den
for ledbetaendelsen, og sddanne tilfaelde er uheldige, da de vage
symptomer kan fgre til at diagnosen stilles sa sent, at der allerede er
opstaet synstab.

2.3 Er sygdommen hos bgarn forskellig fra sygdommen hos
voksne?

For det meste ja. RF-positiv polyartrit ses i 70% af tilfeeldene af
Reumatoid Artrit hos voksne, og udggr kun 5% af bgrneleddegigt
tilfeeldene. Oligoartrit med tidlig debut udger 50% af tilfaeldene med
bgrneleddegigt og ses ikke hos voksne. Systemisk bgrneleddegigt ses
karakteristisk hos bagrn og kun sjeeldent hos voksne.

3. DIAGNOSE OG TERAPI

3.1 Hvilke laboratorieprgver er ngdvendige?
Nar diagnosen stilles, kan visse laboratoriepraver vaere nyttige sammen
med gennemgang af led og gjenundersggelse. Pa den made kan
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undertypen af bgrneleddegigten bestemmes, og man kan finde
risikofaktorer for udvikling af specielle komplikationer sasom kronisk
iridocykilitis.

Reuma-faktor (RF) er et autoantistof, der, hvis det findes vedblivende i
blodet og i hgj koncentration, angiver en undertype af bgrneleddegigt.
Anti-nukleazere antistoffer (ANA) findes ofte hos patienter med tidligt
indsaettende oligoartrit. Disse patienter er i hgj risiko for at udvikle
kronisk iridocyklitis og skal derfor have regelmaessig spaltelampe-
undersggelse hos gjenlaege (hver tredje maned).

HLA-B27 er en celle markgr, der findes positiv hos ca. 80% af
patienterne med enthesitis associeret ledbeteendelse. Blandt raske
findes den positiv i 5-8%.

Andre undersggelser sasom saenkning (SR) og C-reaktivt protein (CRP),
der maler generel inflammation, kan vaere nyttige; diagnosen og
behandlingsbeslutningen baseres imidlertid meget mere pa de kliniske
fund end pa laboratorie prgver.

Afhaengigt af behandling, kan periodiske blodpraver (sasom rgdt og
hvidt blodbillede, lever funktionsprgver og urinprgver) veere ngdvendige
for at kontrollere for mulige medicin bivirkninger. Ledbetaendelsen
bedgmmes hovedsageligt ved klinisk undersggelse og ofte tillige ved
billeddiagnostiske undersggelser f.eks ved hjaelp af ultralyd. Periodevise
rgntgen eller MR (magnetisk resonans) undersggelser kan give nyttige
oplysninger om knogle-struktur og vaekst, der kan indga i
behandlingsstrategien.

3.2 Hvordan kan vi behandle bgrneleddegigt?

Der findes ingen helbredende behandling af bgrneleddegigt.
Behandlingen skal afhjeelpe smerte, treethed og ledstivhed, forhindre
led- og knogle-skade og fejlstillinger, samt forbedre mobilitet; den skal
0gsa sikre normal vaekst og psykomotorisk udvikling. | de sidste ti ar er
der sket store fremskridt i behandlingen af bgrneleddegigt med
fremkomsten af leegemidler kendt som biologiske midler. Nogle bgrn
kan imidlertid veere "behandlingsresistente"”, hvorved menes, at
sygdommen fortsat er aktiv og leddene betaendte pa trods af
behandling. Der eksisterer retningslinjer for behandlingsstrategi, men
behandlingen skal afpasses det enkelte barn. Foraeldredeltagelse i
beslutninger om behandling er meget vigtig.

Behandlingen baseres hovedsageligt pa anvendelse af stoffer, der
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blokerer beteendelse generelt og / eller i leddene, og pa genoptraenings-
forlgb der bevarer ledfunktion og forhindrer fejlstillinger.

Behandlingen er ret kompleks og kreever samarbejde mellem forskellige
specialister (bgrne-reumatolog, ortopaad, fysio- og ergo-terapeut samt
tand- og gjenlaege).

| den naeste sektion beskrives den nuveerende strategi for behandling af
bgrneleddegigt. Mere specifik information om de forskellige midler kan
findes i Leegemiddel-sektionen. Bemaerk at hvert land har en liste over
godkendte preeparater; ikke alle naevnte preeparater er saledes
tilgeengelige i alle lande

Non-steroide anti-inflammatoriske lcegemidler (NSAID)
Non-steroide anti-inflammatoriske laeegemidler (NSAID) har
traditionsmaessigt veeret den grundliggende behandling af alle former
for gigtsygdomme hos bgrn. De er symptomatiske, anti-inflammatoriske
og anti-pyretiske (holder feberen nede); ved "symptomatiske" forstas,
at de ikke kan aendre sygdomsforlgbet, men kan bruges til at deempe
symptomer, der skyldes inflammation. De mest anvendte er naproxen
og ibuprofen; selv om aspirin er effektivt og billigt, bruges det meget
mindre end tidligere pa grund af risiko for bivirkninger (isaer leverskade
ved systemisk bgrneleddegigt). NSAID midlerne tales typisk godt af
bagrn: mave-irritation, den hyppigste bivirkning hos voksne, ses sjeeldent
hos barn. Af og til viser et NSAID praeparat sig effektivt, hvor et andet
har veeret uden effekt, men kombination af flere NSAID preeparater
tilrades ikke. Den optimale effekt indtreeder farst efter flere ugers
behandling.

Injektion i led

Injektion af medicin i led anvendes, hvis der er et eller flere led med
sveer inflammation, der forhindrer normal beveegelse og / eller er meget
smertefuld. Midlet, der indsprgjtes, er et langtids-virkende
binyrebarkhormon, der forbliver laenge i ledhulen (typisk mange
maneder) og kun i ringe grad overfares til blodet. Det er den foretrukne
behandling af oligoartrit og kan ogsa gives som supplement ved andre
former. Injektion kan gentages mange gange i samme led. Injektion kan
udfgres i lokal bedavelse eller under general anaestesi (smabgrn),
afheengigt af alder, type og antal af led. Mere end 3-4 injektioner per ar
i samme led kan ikke anbefales.

Injektioner i led gives typisk sammen med anden form for behandling
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for at opna hurtig bedring af smerter og ledstivhed.

Remissionsfremmende / sygdomsmodificerende lasegemidler
Remissionsfremmende laegemidler er langtidsvirkende og sigter mod at
bringe sygdomsro. De anvendes, nar der er sygdomsaktivitet trods
NSAID og / eller steroidinjektioner i led. De vil i starten ofte blive brugt
sammen med NSAID behandlingen, da den fulde effekt af de fleste
remissionsfremmende laegemidler ofte farst viser sig efter flere ugers
eller maneders behandling.

Methotrexat
Der er ingen tvivl om at methotrexat er det foretrukne remissions-
fremmende middel pa verdensplan til behandling af bgrneleddegigt.
Flere studier har vist dets effekt og gode sikkerhed gennem flere ars
anvendelse. En effektiv maksimum dosis pa 15 mg per kvadratmeter
ugentligt er nu videnskabeligt underbygget (som tabletter eller
indsprgtning i huden). Ugentlig behandling med methotrexat er derfor
den foretrukne behandling specielt til bgrn med polyartrit. Det er
effektivt hos flertallet af patienterne. Methotrexat deemper den
abnorme immunreaktion (virker antiinflammatorisk) og kan hos nogen
fa sygdommen til at ga i ro (remission). Seedvanligvis tales det godt,
men der kan veere mave- / tarmreaktioner som kvalme, og der kan
komme leverpavirkning (hgje levertal "transaminaser"). Dette opdages
ved regelmaessige blodprgvekontroller.
Methotrexate er nu godkendt til behandling af bgrneleddegigt i mange
lande over hele verden. Tilskud af folin- eller folininsyre mindsker
risikoen for bivirkninger.

Leflunomid
Leflunomid er et alternativ til methotrexat saerlig for barn, der ikke taler
sidstnaevnte. Leflunomid gives som tablet, og effekten er bevist i
studier af bgneleddegqigt. Prisen er imidlertid hgjere end for
methotrexat, og der er formentligt ogsa lidt flere bivirkninger

Salazopyrin og cyclosporine

Andre ikke-biologiske laegemidler sdasom Salazopyrin er ogsa effektive
ved bgrneleddegigt, men de tales typisk mindre godt end methotrexat.
Erfaring med salazopyrin er meget begraenset sammenlignet med
methotrexat. Til dags dato har der ikke vaeret relevante studier indenfor

10/22



bagrnrleddegigt, hvor effekten af potentielt nyttige stoffer som
cyclosporin er afprgvet. Salazopyrin og cyclosporin anvendes i dag kun
lidt, i det mindste i lande hvor tilgeengeligheden af biologiske stoffer er
mere udbredt. Cyclosporin er et veerdifuldt stof sammen med
binyrebarkhormon til behandling af makrofag-aktiverings syndrom
(MAS) hos bagrn med systemisk bgrneleddegigt. Dette er en alvorlig og |
visse tilfeelde livstruende komplikation til systemisk bgrneleddegigt og
skyldes en massiv generel aktivering af den inflammatoriske proces.

Binyrebarkhormoner

Binyrebarkhormoner er de mest effektive af de foreliggende anti-
inflammatoriske stoffer, men brugen begreenses pa grund af de
alvorlige bivirkninger, der kan opsta pa langt sigt, inklusiv
knogleskgrhed og vaeksthaemning. Alligevel er binyrebarkhormoner
veerdifulde til behandling af systemiske symptomer, der ikke kan
behandles med andre midler, ved systemiske komplikationer og som en
hjeelp til hurtig kontrol af akut sygdom, mens effekten af
remissionsfremmende midler afventes.

Binyrebarkhormon-gjendraber bruges til behandling af iridocyklit. | visse
tilfeelde kan der gives injektion i gjet med binyrebarkhormon, eller det
kan gives som tablet eller indsprgjtning.

Biologiske midler
Midler kendt som biologiske midler har abnet nye perspektiver gennem
de sidste fa ar. Leeger anvender denne term om midler, der er
produceret ved biologiske teknologier, og som i modseaetning til
methotrexat eller leflunomid primaert rettes mod specifikke molekyler
(tumor-nekrose-faktor eller TNF, interleukin-1, interleukin-6 eller et T-
celle stimulerende molekyle). Biologiske midler er vigtige til blokering af
den inflammatoriske proces typisk for bgrneleddegigt. Der findes nu
adskillige biologiske midler, naesten alle specifikt godkendt til brug ved
bgrneleddegigt (se paediatrisk lovgivning nedenfor).

Anti-TNF midler
Anti-TNF midler er stoffer, der specifikt blokerer TNF, et stof af
afggrende betydning for den inflammatoriske proces. De bruges alene
eller suppleret med methotrexat og er effektive for de fleste patienter.
Deres effekt er ganske hurtigt indsaettende og sikkerheden har indtil
videre vist sig god i det mindste gennem fa ars behandling (jf.

11/22



sikkerhedsafsnittet nedenfor); studier, der streekker sig over mange ar,
er imidlertid ngdvendige for at potentielle bivirkninger kan blive
afdaekkede. Biologiske midler af typen TNF-haemmere er de mest
brugte til behandling af bgrneleddegigt, og de adskiller sig
hovedsageligt fra hinanden ved administreringsform, bade hvad angar
metode og hyppighed. F.eks. gives Enbrel som indsprgjtning i huden en
eller to gange om ugen, Humira med to ugers mellemrum og Remicade
gives direkte i blodare med en maneds mellemrum. Andre preeparater,
der anvendes hos voksne, bliver vurderet hos unge voksne (Simponi,
Cimzia). Det er ogsa muligt, at der kommer nye praeparater i fremtiden.
TNF-haammere kan anvndes til de fleste undertyper af bgrneleddegigt,
men de har begraenset virkning ved den systemisk, hvor andre
biologiske midler sdsom anti IL-1 (anakinra (Kineret) og canakinumab
(llaris)) eller anti IL-6 (tocilizumab (RoActemra)) normalt anvendes. Anti-
TNF midler bruges enten alene eller i kombination med methotrexat.
Ligesom ved alle andre remissionsfremmende stoffer ma de kun
anvendes under omhyggelig medicinsk kontrol.

Anti CTL4Ilg (abatacept)

Abatacept er et stof med en anden virkningsmekanisme, rettet mod
visse hvide blodceller, sakaldte T-lymfocytter. Det kan anvendes til
behandling af bgrn med polyartrit, der ikke har haft positiv effekt af
behandling med methotrexat eller andre biologiske midler.

Anti interleukin-1 (Anakinra og Canakinumab ) og anti
interleukin-6 (Tocilizumab)

Disse leegemidler er seerligt velegnede til behandling af systemisk
bgrneleddegigt. Normalt begynder behandlingen med
binyrebarkhormoner. Selvom de er effektive, er de forbundet med
bivirkninger, specielt vaeksthaemning. Hvis der derfor ikke er
sygdomskontrol indenfor kort tid , vil behandlingen blive suppleret med
anti IL-6 midler (Roactemra) anti, der har virkning bade pa systemiske
symptomer (feber) og ledbetaendelse. Alternativt kan IL-1 (Kineret)
anvendes. | meget sjeeldne og alvorlige tilfaelde og hvor ingen andre
midler har haft tilstreekkelig effekt, kan man overveje llaris. Ved
systemisk bgrneleddegigt kan de systemiske symptomer somme tider
forsvinde af sig selv, mens barnet stadig har ledbetaendelse; i disse
tilfeelde kan man behandle med methotrexat alene eller i kombination
med TNF-haemmer eller Orencia. RoActemra blev fgrst fundet effektivt
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til behandling af systemisk bgrneleddegigt og senere til polyartrit; det
kan bruges til patienter, der ikke har opnaet sygdomskontrol med
methotrexat eller andre biologiske midler.

Andre supplerende behandlinger

Genoptraening

Genoptraening er en essentiel del af behandlingen. Den omfatter
hovedsageligt generel traening. Det kan somme tider veere ngdvendigt
at bruge skinner, der kan bevare led i en korrekt og dog komfortabel
stilling for at undga smerte, stivhed, muskelkontrakturer og fejlstilling.
Genoptreaening bgr startes tidligt og bgr fortsaette regelmaessigt for at
vedligeholde og bevare sunde led og muskler.

Kirurgisk behandling

Nar man veelger kirurgisk behandling, skyldes det saedvanligvis behov
for indsaettelse af kunstigt led til erstatning for et gdelagt (typisk hofte-
eller kneeled) eller kirurgisk Igsning af blgddele ved fejlstilling af led.

3.3 Hvad med alternative og supplerende behandlinger?

Der er mange tilbud om alternative og supplerende behandlinger,
hvilket kan fgre til forvirring for patienter og deres familier. Fordele og
ulemper ved anvendelse af disse behandlinger bgr overvejes ngje, da
der kun er beskeden eller ingen behandlingseffekt, og de kan medfgre
store omkostninger bade i form af tidsforbrug, byrde for barnet og
gkonomi. Besluttes det at forsgge alternative behandlinger, sa bgr dette
diskuteres med bgrnereumatologen. Nogle alternative behandlinger kan
interagere med den laegelige behandling. De fleste lseger vil ikke
modsaette sig alternative behandlinger, sa laenge de givne rad falges.
Det er meget vigtigt, at man ikke stopper med at tage den ordinerede
medicin. Hvis medicin sdsom binyrebarkhormon findes ngdvendig for
sygdomskontrol, kan det veere farligt at stoppe, mens sygdommen
stadig er aktiv. Disse overvejelser bgr diskuteres med den
behandlingsansvarlige laege.

3.4 Hvornar bgr behandling pabegyndes?
| dag findes internationale og nationale retningslinjer, der hjeelper laeger
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og familier | behandlingsvalg.

Internationale anbefalinger er for nylig blevet udsendt af the American
College of Rheumatology (ACR pd www.rheumatology.org), og andre er
ved at blive udformet af Pediatric Rheumatology European Society
(PRES pa www.pres.org.uk).

Ifglge disse anbefalinger behandles bgrn med mindre alvorlig sygdom
(fa syge led) primaert med NSAID og led injektioner med
binyrebarkhormon.

Ved mere alvorlig bgrneleddegigt (adskillige angrebne led) anvendes
farst methotrexat (eller i mindre grad leflunomid); hvis denne
behandling ikke er tilstraekkelig, suppleres med et biologisk middel
(primaert en TNF-haemmer), der enten gives sammen med methotrexat
eller alene. Bgrn, der ikke taler den givne behandling eller ikke opnar
sygdomskontrol, skiftes til et andet biologisk middel (en anden TNF-
haemmer , Roactemra eller Orencia).

3.5 Hvad med lovgivning, anvendelse af godkendte og ikke-
godkendte preeparater og fremtidige behandlingsmuligheder?
Indtil for 15 ar siden var de midler, der anvendtes til behandling af
bagrneleddegigt, ikke undersagt forskriftsmaessigt hos bgrn. Det betad,
at laeger udskrev medicin i henhold til personlige erfaringer eller
baseret pa undersggelsesresultater fundet ved behandling af voksne
patienter.

Far i tiden var det vanskeligt at udfgre kliniske behandlingsforsgg
indenfor barnegigt, hovedsageligt pa grund af vanskeligheder med
finansiering og medicinalindustriens mangel pa interesse for det lille og
gkonomisk ubetydelige marked for medicin til bgrn. Denne situation
aendredes dramatisk for nogle fa ar siden. Dette skyldes introduktion af
"Best Pharmaceuticals for Children Act" i USA og af specifik lovgivning
for udvikling af medicin til bgrn ("Paediatric Regulation") i EU. Disse
initiativer har tvunget medicinalindustrien til ogsa at foretage studier af
medicin til bagrn.

Initiativerne i USA og EU har sammen med 2 store netvaerk: Paediatric
Rheumatology International Trials Organisation (PRINTO pa
www.printo.it), der forbinder mere end 50 lande verden over, og
Paediatric Rheumatology Collaborative Study Group (PRCSG pa
www.prcsg.org), baseret i Nordamerika, haft en positiv virkning pa
bgrnereumatologien og i seerdeleshed pa udvikling af nye behandlinger
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for bgrneleddegigt. Hundreder af familier til barn med bgrneleddegigt,
der er behandlet pa PRINTO- eller PRCSG-centre verden over, har
deltaget i disse kliniske behandlingsforsgg, der er med til at sikre, at
alle barn med bgrnrleddegigt nu kan blive behandlet med
gennemprgvede laegemidler. Somme tider anvendes placebo (tabletter
eller infusioner uden aktivt stof) som kontrol for at sikre, at det
undersggte leegemiddel ggr mere gavn end skade.

Denne vigtige videnskabelige indsats har resulteret i, at flere
laeegemidler i dag er godkendte til behandling af bgrneleddegigt. Det
betyder at styrende myndigheder sdsom Food and Drug Administration
(FDA), European Medicine Agency (EMA) og flere nationale myndigheder
pa grundlag af videnskabelige kliniske behandlingsforsgg har tilladt
medicinalfirmaer at tilfgje i deres information, at lsegemidlet er effektivt
og sikkert at anvende til barn.

Listen over leegemidler specifikt godkendt til bgrneleddegigt inkluderer
methotrexat, Enbrel, Humira, Orencia, RoActemra og llaris.

Flere andre laeegemidler til bgrn undersgges for tiden; man kan derfor
komme ud for at blive spurgt af sin laege, om man vil deltage i sddanne
undersggelser.

Der er andre laegemidler, der ikke er formelt godkendt til behandling af
bgrneleddegigt sasom flere non-steroide anti-inflammatoriske midler,
Imurel, Cyclosporin, Kineret, Remicade, Simponi og Cimzia. Disse midler
kan dog bruges uden sadan godkendelse (sakaldt "off-label") og kan
saledes blive foreslaet af lzegen, hvis der ikke findes nogen anden
behandlingsmulighed.

3.6 Hvad er de vaesentligste bivirkninger ved behandling?

De midler, der anvendes til behandling af bgrneleddeqgigt, tales
saedvanligvis godt. Mavesmerter, den hyppigste bivirkning ved NSAID
(der derfor skal indtages med fgde) ses sjeeldnere hos bagrn end hos
voksne. NSAID kan medfare forhgjelse af visse leverenzymer i blodet,
men det ses sjeeldent for andre midler end aspirin.

Methotrexat tales ogsa godt. Bivirkninger sdasom kvalme og opkastning
er dog ikke sjeeldne. Det er ogsa ngdvendigt regelmaessigt at
kontrollere leverenzymer i blodet, da methotrexat kan medfgre
forhgjelse af disse. Forhgjelsen normaliseres ved dosisnedseettelse eller
ophgr med medicinen. Supplerende behandling med folin- eller folinin-
syre reducerer risikoen for leverpavirkning. Overfglsomhed over for
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methotrexat optraeder sjeeldent.

Salazopyrin tales nogenlunde; de hyppigste bivirkninger er hududsleet,
mave- eller tarm-problemer, forhgjede leverenzymer, og leukopeni (lavt
antal hvide blodlegemer medfgrende risiko for infektion). Ligesom for
methotrexat ma man tage regelmaeessige blodprgver.

Anvendelse af binyrebarkhormoner i lang tid og i hgje doser er
forbundet med flere alvorlige bivirkninger. Disse indbefatter heemmet
vaekst og knogleskarhed. Binyrebarkhormon i hgj dosis giver ogsa en
markant forgget appetit, hvilket kan fgre til overvaegt. Det er derfor
vigtigt at bgrnene opfordres til at spise maettende fade uden hgijt
kalorieindhold.

Biologiske midler tolereres saedvanligvist godt i det mindste gennem de
forste ar af behandlingen. Patienterne bar observeres for mulige
infektioner eller andre utilsigtede virkninger. Det er imidlertid vigtigt at
forsta, at erfaringen med alle laegemidler til behandling af
bgrneleddegigt er baseret pa studier med relativt fa patienter, og at de
biologiske midler ikke har vaeret seerlig leenge i brug (kun fra ar 2000).
Af disse grunde er der etableret flere bgrnrleddegigt registre til
registrering af bgrn i biologisk behandling bade pa nationalt plan (f.eks.
i Tyskland, England, USA) og pa internationalt plan (f.eks. Pharmachild,
et projekt der styres af PRINTO og PRES) med det formal at monitorere
bgrn med gigt taet ogsa med henblik pa negative langtids-fglger af
behandlingen (flere ar efter ophar).

3.7 Hvor leenge bor behandlingen vare?

Behandlingen skal vare sé leenge sygdommen bliver ved med at give
symptomer. Sygdomsvarigheden er uforudsigelig; i flertallet af
tilfeeldene gar sygdommen vaek af sig selv efter et forlgb, der kan vare
fra fa til mange ar. Sygdomsforlgbet er normalt karakteriseret ved
perioder uden sygdomstegn (remission) aflgst af perioder med
genopblussen, der medfgrer vigtige sendringer i medicineringen.
Fuldstaendigt behandlingsophgr overvejes fgrst efter at sygdommen har
vaeret i ro gennem laengere tid (6-12 maneder eller lzengere). Der findes
imidlertid ingen sikker viden om risiko for tilbagefald, efter at den
medicinske behandling er stoppet. Typisk vil bgrnene blive fulgt til
voksenalderen, selvom sygdommen er inaktiv.
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3.8 Gjenundersggelse (spaltelampe-undersggelse): hvor ofte
og gennem hvor laenge?

Patienter i risiko (seerligt ANA positive) bgr undersgges med
spaltelampe med 3 maneders mellemrum. De patienter, der har
udviklet iridocyclitis, bgr undersgges med en hyppighed, der afhaenger
af alvoren af gjenlaegens fund.

Risikoen for at udvikle iridocyclitis aftager med tiden; men iridocyclitis
kan ogsa udvikle sig mange ar efter debut af barneleddegigten. Det er
derfor tilrddeligt at fortseette gjenkontrol gennem mange ar, selvom
ledbetzendelsen er i remission.

Akut uveitis, som kan opsta hos patienter med enthesitis og
ledbetaendelse, giver symptomer som rgde gjne, smerter i gjet og
lysfglsomhed. Hvis sddanne symptomer opstar, skal barnet straks ses af
en gjenlaege. | modseetning til forholdene ved iridocyclitis er der ikke
behov for periodisk spaltelampe-undersggelse med henblik pa tidlig
diagnose.

3.9 Hvordan gar det med berneleddegigten pa laengere sigt
(prognosen)?

Prognosen for bagrneleddegigt er forbedret betydeligt gennem arene,
men er stadigt afhaengig af alvoren og undertypen samt af tidlig og
relevant behandling. Der er pagaende forsgg pa at udvikle nye
leegemidler, ogsa biologiske midler, og pa at ggre behandlingen
tilgaengelig for alle bgrn. Prognosen for bgrneleddegigt er forbedret
betydeligt gennem de sidste ti ar. Rundt regnet 40% af barnene vil
vaere medicin- og symptomfri (i remission) 8-10 ar efter sygdomsdebut,
den hgjeste remissionsrate findes ved persisterende oligoartrit og
systemisk bgrneleddeqgigt.

Systemisk bgrneleddegigt har en varierende prognose. Omkring
halvdelen af patienterne har kun fa tegn pa ledbetaendelse, og
sygdommen er hovedsageligt karakteriseret ved periodisk systemisk
opblussen; langtids-prognosen er typisk god, da sygdommen ofte gar i
ro af sig selv. Den anden halvdel af patienterne er karakteriseret ved
persisterende ledbetaendelse, mens de systemiske symptomer
langsomt fortager sig; alvorlig destruktion af led kan opsta hos denne
gruppe patienter. Endelig kan systemiske symptomer persistere
sammen med ledbetaendelse hos en ganske lille gruppe patienter
tilhgrende den sidstnaevnte gruppe. Disse patienter har den darligste
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prognose og kan udvikle amyloidose, en alvorlig komplikation der
kreever behandling, der undertrykker immunsystemet. Malrettet
behandling med anti IL-6 (RoActemra) og anti IL1 (Kineret og evt. llaris)
vil formentlig forbedre deres prognose betydeligt.

RF positiv polyartrit har oftest et progressivt forlgb, der kan fagre til svaer
led gdelaaggelse. Denne form kan ses som barne-aekvivalenten til RF
positiv Reumatoid Artrit hos voksne.

RF-negativ polyartrit er en kompleks sygdom, bade hvad angar de
kliniske manifestationer og prognosen. Den overordnede prognose er
imidlertid meget bedre end for den RF-positive polyartrit; kun ca. en
fjerdedel af patienterne udvikler skade i deres led.

Oligoartrit har typisk en god prognose, nar sygdommen bliver ved med
kun at ramme fa led (persisterende oligoartrit). Patienter, hvis sygdom
breder sig til flere led (extended oligoartrit), har samme prognose som
patienterne med RF-negativ polyartrit

Mange patienter med psoriasis-associeret ledbetaendelse har et
sygdomsforlgb som oligoartrit, mens andre har et forlgb som voksne
med psoriasisartrit.

Ledbetaendelse associeret med enthesopati har ogsa en uforudsigelig
prognose. Hos nogle gar sygdommen i ro, mens den hos andre bliver
vaerre og kan sprede sig til sacroiliaca leddene.

Indtil videre findes der ikke, pa et tidligt sygdomsstadium, kliniske tegn
eller laboratorieprgver, der med palidelighed kan anvendes til
forudsigelse af den enkeltes prognose. Sddanne tegn ville veere
veerdifulde, da de kunne ggre det muligt at udpege patienter, der fra
begyndelsen af sygdomsforlgbet burde behandles aggressivt. Der
arbejdes 0gsa pa at finde tegn, der kan bruges til at traeffe en fornuftig
beslutning angaende behandlingsstop.

3.10 Og hvad med iridicyclitis?

Hvis iridocyclitis ikke behandles, kan det fa alvorlige konsekvenser, der
kan blandt andet opsta linseuklarheder (katarakt) og blindhed. Bliver
behandlingen imidlertid indledt pa et tidligt stadium, vil symptomerne
aftage under behandling med gjendraber, der bremser inflammation og
udvider pupillen. Hvis gjendraber ikke giver sygdomskontrol, kan
biologiske midler anvendes. Der er imidlertid ingen klar evidens for en
bestemt behandling af svaer iridocyclitis, pa grund af meget varierende
behandlingsrespons fra barn til barn. Tidlig diagnose er det mest
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afgarende for prognosen. Katarakt kan ogsa opsta som falge af
langvarig behandling med binyrebarkhormon, isaer ved systemisk
bgrneleddegigt.

4. HVERDAGSLIV

4.1 Kan dizet sendre pa sygdomsforigbet?

Der er ingen evidens for, at diset kan pavirke sygdommen. Generelt bar
barn fglge en balanceret, normal, alderssvarende dieset. 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 hjselpe?
Formalet med gvelser og fysioterapi er at seette barnet i stand til at
deltage i alle dagliglivets aktiviteter og sociale sammenhaenge.
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.

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
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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 medfagre, er meget mindre end den psykologiske
skade, barnet pafgres 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 sdsom svemning, ridning eller cykling.

4.5 Kan barnet ga regelmeaessigt | skole?

Det er overordentlig vigtigt at barnet gar regelmaessigt | skole.
Begraenset mobilitet kan udggre et problem; det kan give gangbesveer,
gget treethedsfglelse, smerter og ledstivhed. Det kan vaere vigtigt at
gare 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
begraensninger, 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 sd 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
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.
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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, meaeslinger og
parotitis (MFR vaccine), polio Sabin vaccine og BCG pa grund af
potentiel risiko for generel infektion pa grund af det svaekkede
immunforsvar. ldeelt 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 smabgarn
folges 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 veere opmaerksom pa sygdommens psykologiske
indvirkning pa barn og familie. Handtering af en kronisk sygdom som
bgrneleddegigt kan vaere en vanskelig udfordring for hele familien, jo
alvorligere jo vanskeligere. Det vil blive sveert for barnet at klare sin
sygdom, hvis foraeldrene ikke er i stand til det. Foreeldre vil det bedste
for deres barn, og i misforstdet omsorg kan de blive uhensigtsmaessigt
overbeskyttende.

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

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