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Hur blir vuxenlivet om man som barn in-
sjuknar i barnreumatism? Artikeln skild-
rar ett forsok, att genom uppféljining av
patienter som vardats pa Barnreuma-
tologiska avdelningen vid Universitets-
sjukhuset i Lund, fa svar pa denna fraga.
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INLEDNING

Hur paverkas vuxenlivet om man i barnaéren
drabbas av en kronisk sjukdom med eventu-
ellt atfoljande handikapp? I kuratorsarbetet pa
en barn- och ungdomsavdelning inom sjuk-
vérden #r fragan standigt aktuell. Svaret pa
frigan 4r delvis beroende pa vilken sjukdom
det giller. Barnreumatologiska avdelningen,
Universitetssjukhuset i Lund har hela landet
som upptagningsomrade. Hit remitteras barn
med reumatiska sjukdomar, som pé sina hem-
sjukhus bedomts vara de mest svarbehand-
lade. Manga patienter har kontakt med avdel-
ningen fran sin barndom och @nda upp i vuxen
alder. Ungdomar och forildrar stiller ofta fra-
gor om sjukdomens framtida konsekvenser for
t ex studier, arbetsforméga och familjebild-
ning.
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Agneta Ojehagen

Malsittningen med denna undersdkning ér att
beskriva en grupp barn - och ungdomsreuma-
tikers psykosociala forhdllanden i vuxen &l-
der. Syftet ir att pa sikt kunna forbittra vér
information till de familjer som idag drabbas
av juvenil kronisk artrit. Nar foreliggande
undersokning genomfordes 1993 - 1994 fanns
enligt var kdnnedom endast fd undersok-
ningar, som fokuserade pa likartade fragestall-
ningar.

Undersokningen har godkints av Medicin-
ska fakultetens Etiska kommitté, Lunds Uni-
versitet. Vardradet vid Universitetssjukhuset
i Lund har lamnat ekonomiskt bidrag till dess
genomforande.

Barnreumatism - juvenil kronisk ar-
trit

Juvenil Chronic Arthritis (JCA) 4r en hete-
rogen sjukdom. Vid en workshop arrangerad
i Oslo 1977 av European League Against
Rheumatism (EULAR) i samarbete med
WHO antogs de diagnoskriterier som anvénds
i Sverige: artritdebut fore 16 ars alder med en
duration av minst 3 manader. Andra orsaker
sdsom infektioner, hemoblastoser, andra led-
sjukdomar eller bindvivssjukdomar till
artriten dr uteslutna (1).

Sjukdomen indelas utifrén forloppet de for-
sta 6 manaderna i framst tre huvudgrupper:
1. Oligoartikuliir eller pauciartikuldr JCA :
Sjukdomen engagerar hogst fyra, oftast stora
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leder. Av de som insjuknar i JCA har 40 -
50% denna form.

2. Polyartikulir JCA: Denna sjukdomsform
har ofta ett smygande forlopp och engagerar
minst fem leder, frimst sméleder. Denna
sjukdomsform har 30 - 40%.

3.Systemisk JCA: Hog feber, utslag, lymfkor-
tel - och mjiltf6rstoring, myocardit och serosit
kan forekomma. Ledengagemang kommer
oftast senare i sjukdomsforloppet. Ca 20% har
ett systemiskt insjuknande.

Andra kroniska artritsjukdomar hos barn
dr juvenil ankyloserande spondylit (JAS),
juvenil psoriasis artrit (JPA), och artrit asso-
cierad med inflammatorisk tarmsjukdom,
dessa sammanfors i presentationen under be-
teckningen ”Ovriga”.

Juvenil kronisk artrit dr sallsynt. Prevalen-
sen for JCA, dvs antalet individer som vid en
angiven tidpunkten har sjukdomen, ir i
Sverige mellan 1200 och 1800 barn. Man rik-
nar med ca 150 nyinsjuknade barn per ar. Av
de som insjuknar &r ca 3/4 flickor. Insjuk-
nandefrekvensen &r hogst i dldrarna 1 - 4 och
9-14ar.

Etiologin &r fortfarande okiind, sivil gene-
tiska faktorer, immunologiska mekanismer
som miljobetingelser har diskuterats. Diag-
nosen kan till en borjan vara svér att stilla.
Négot botemedel finns ej, men man kan med
tillgéinglig medicin minska inflammation och
smidrta. En annan behandlingsmetod dr
ortopedkirurgiska ingrepp som under senare
ar blivit allt viktigare inom barnreumatologin.
Protesoperationer i bl a hoftleder har utforts
pd barn #nda ner i tidiga tondren. Sjukgym-
nastik, arbetsterapi och psykosocialt omhin-
dertagande kan hjlpa till att mildra sjukdo-

Etiologin dr fortfarande okiind
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Ca 50% gdr in i vuxenlivet utan stérre rest-
symtom

mens konsekvenser savil fysiskt, psykiskt
som socialt. Prognosen for barnreumatiker ér
biittre dn for vuxna reumatiker. Ca 50% gar
in i vuxenlivet utan storre restsymtom, 25%
har lindriga besvir medan 25% har utvecklat
grava destruktioner och rorelseinskrinkningar
i en eller flera leder (2,3).

MATERIAL OCH METOD
Material

De patienter som vardats inneliggande pa |
Barnreumatologiska avdelningen under 1982
och som var fédda 1967 eller tidigare, dvs de
som 1982 var 15 ar och éldre, valdes ut som
undersokningsgrupp for att kontaktas i vuxen
dlder. Vid genomgéng av epikriskopior fram-
kom att 57 patienter 1982 var mellan 15 och
25 &r. Vid kontakt med Folkbokférings-
registret visade det sig att 3 personer hade flyt-
tat ut frin Sverige och nagot forsok att kon-
takta dessa gjordes ej. Vid forfrigan om del-
tagande i studien avbojde 1 person. Av de 53
personer som ingar i undersokningen ir 37
kvinnor och 16 min.

Metod
Da patienterna bor utspridda 6ver hela landet
valdes telefonintervjuer for att mojliggora
undersokningen. Vid denna anvindes ett
semistrukturerat frigeformulir rorande sévil
det fysiska och psykiska hilsotillstiandet som
sociala forhéllanden, utbildning, arbete och
socialt nitverk.

Per telefon genomfordes dven en funktions-
nividmitning med den svenska versionen av
Stanford Health Assessment Questionnaire,
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HAQ. (4,5). Fragorna avser den intervjuades
funktionsforméga under den gangna veckan
inom &tta kategorier: kladsel och skotsel, for-
méga att resa sig, méltider, gdng, hygien, réck-
vidd, gripférmaga och andra aktiviteter. Inter-
vjupersonerna skall ange om de anvander spe-
ciella hjilpmedel eller behover hjdlp av an-
nan person for ndgon av aktiviteterna. Ett in-
dex beriiknas och kan variera mellan 0 och 3;
utan svarighet = 0 till omajligt = 3.

I samband med telefonintervjun dversidndes
efter overenskommelse tre olika sjdlvskatt-
ningsformuldr.

ISSI , Interview Schedule for Social Inter-
action miter social integration och socialt stod
(6,7). Man kan erhilla O - 30 poéng, ddr ho-
\gre podng innebir bittre nitverk. (Svars-
frekvens = 89%).

SAS-SR, Social Adjustment Scale mter so-
cial anpassning under de senaste tvé veckorna
avseende arbete utanfor hemmet / hemarbete
/ studier, fritid, familj, barn, tidigare familj
och ekonomi (8). Poingsittning 1 - 3, dér ett
lagt virde anger bista anpassning. (Svars-
frekvens = 83%).

SCL-90-R , Symptom Checklist &r en sjélv-
skattningsskala for psykiska symtom (9). Pd
en 5 poingskala (0 - 4 poing) anges i vad
mén man besvirats av 90 olika symtom de
senaste 14 dagarna. De olika symtomen sam-
manfdrs i nio olika grupper: 1) somatisering,
2) obsession-kompulsion, 3) interpersonell
kinslighet, 4) depression, 5) angest, 6) ilska-
fientlighet, 7) fobisk angest, 8) paranoida f6-
restillningar, 9) psykotisism. (Svarsfrekvens
= 85%).

RESULTAT

Presentationen av resultaten i tabellerna 1-2
sker utifran insjuknandediagnos. Resultaten
har dven relaterats till kon, insjuknandeélder
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och lag respektive hog funktionsnivéd enligt
HAQ.

Av de 53 undersokta personerna har 11 ett
oligoartikulirt insjuknande, 25 polyartikuldrt,
8 systemiskt och 9 hor till gruppen “dvriga”
diagnoser. Insjuknandedldern &r signifikant
ligre for gruppen med systemiskt insjuknande
4n for grupperna med polyartikulért respek-
tive ”6vrigt” insjuknande (tabell 1).

Sociodemografiska forhallanden
och social anpassning

Av tabell 1 framgar att 34% ir gifta eller sam-
manboende. Trettio procent har minst ett barn
och det var en storre andel kvinnor d4n mén
som hade barn.

Gruppen har som helhet en hog utbildnings-
niva, drygt 62% har yrkes- eller hogskoleut-
bildning, vilket #r jamt fordelat Gver insjuk-
nandegrupperna och endast 9% har enbart
grundskoleutbildning.

Forvirvsfrekvensen for hela gruppen dr
72%, hogst for gruppen polyartikuldra och
ligst for gruppen systemiska. Arbetstiden
varierar fran nigra timmar/vecka upp till hel-
tid. Knappt 1/3 arbetar heltid. Heltidsarbete
4r vanligast i gruppen "6vriga” och minst ofta
forekommande i gruppen systemiska. Néstan
hilften av de som arbetar har fatt nagon form
av anpassning pa sin arbetsplats.

Av de som ej arbetar ar 4 studerande, 3 ar-
betslosa, 3 sjukskrivna eller under rehabilite-
ring och 5 har helt sjukbidrag/fortidspension.
Sjukbidrag, som ér en tidsbegrénsad pensions-
forman, har 30% och nistan lika stor andel
har icke tidsbegrinsad fortidspension. Bada

Forvirvsfrekvensen for hela gruppen dr
72%
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Tabell 1. Sociala forhallanden vid uppfiliningen i Jforhallande till insjuknandediagnos.

Total Oligo Poly Systemisk Ovriga
n=53 (%) n=11 (%) n=25 (%) n=8 (%) n=9 (%)
Alder vid insjuknande  8+5 6+5 9+4 343 1245
(M+SD)
Alder vid intervju 3043 31%3 3043 3043 314
(M+SD)
Kvinnor 38 72 7 64 21 84 5 63 5 56
Gift/sambo vid interv. 18 34 5 46 10 40 0 0 3 33
Barn ett eller flera 16 30 7 64 6 24 2 25 1 11
Utbildning:
-grundskola 5 9 2 18 0 0 2 25 1 11
-gymnasium 2 ar 11 21 2 18 7 28 1 13 1 11
-gymnasium 3 r el 4 8 0 0 3 12 0 0 1 11
folkhogskola
-yrkesutbildning 17 32 - 36 36 2 25 2 22
-hégskoleutbildning 16 30 3 27 6 24 3 38 4 44
Arbete 38 72 7 64 20 80 5 63 6 67
-heltidsarbete 16 30 4 36 7 28 1 13 4 44
Sjukbidrag
-25% 2 0 0 1 4 1 13 0 0
-50% 8 15 0 0 7 28 1 13 0 0
-715% 1 2 0 0 1 4 0 0 0 0
-100% 5 9 0 0 2 8 2 25 1 11
Fortidspension
-25% 2 4 0 0 1 4 1 13 0 0
-50% 11 21 3 27 5 20 1 13 2 22
-75% 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
-100% 2 4 1 9 0 0 0 0 1 11

One way analysis of variance * p<.05

dessa pensionsférmaner férekommer i 4 olika
nivéer. Ingen i gruppen med oligoartikulrt
insjuknande har sjukbidrag vilket kan jimfo-
ras med hiilften inom gruppen med systemiskt
insjuknande.

Den sociala anpassningen enligt SAS-SR som
besvarades av 44 personer visar relativt liga
vérden, vilket innebir god anpassning. Med-
elvirde for gruppen var: hemarbete 1,7 (n=3),
studier 1,7 (n=>5), fritid 2,0 (n=43), familj 1,7
(n=43), fd familj 1,4 (n=17) och ekonomi 2,1
(n=44). Vi fann inga skillnader i relation till
insjuknandediagnoser.
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ISSI, som miiter det sociala nitverket kvan-
titativt och kvalitativt har en poang pa max
30. Gruppen har en genomsnitlig totalpoiing
pd 21,7 och det finns inga signifikanta skill-
nader i relation till diagnosgrupp.

Medicinska férhallanden och psy-

kiska symptom '

Nistan alla har likarkontakt men intensite-
ten i kontakten ar mycket varierande. Mnga
har dven kontakt med sjukgymnast, arbetste-
rapeut och kurator, medan endast ett fatal har
psykologkontakt. Likemedelsbehandling ir
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Psykiska symptom foreligger enligt SCL-
90-R i ringa omfattning

anlig. En kombination av olika mediciner
orekommer ofta. Sammanlagt 60% anvénder
agot likemedel av typ kortison, langtids-
Jerkande antireumatiska eller cellhdammande
preparat. Andra likemedel som anvinds &r
virktabletter, virk - och inflammationsddam-
pande preparat samt mediciner for andra sjuk-
domar. Endast 9% av de intervjuade ar helt
medicinfria.

Drygt 60% anger att de lider av nagon an-

an sjukdom, det ror sig om en blandning av
omplikationer till grundsjukdomen, sasom
ygonkomplikationer, amyloidos och andra
jjukdomar som diabetes, allergi, hogt blod-
tryck, hjarnblodning, epilepsi etc. Protes-
operationer dr vanliga i den undersokta grup-
pen, totalt har 60% genomgatt minst en protes-
operation, vilket dr vanligast bland de sys-
temiskt insjuknade, 88%.

Psykiska symptom foreligger enligt SCL-
90-R i ringa omfattning. Fyrtiofem personer
har besvarat formuléret och delskalorna visar
foljande medelvirden: somatisering 0,62,
obsessiv/kompulsiv 0,53, interpersonell kéns-
lighet 0,60, depression 0,69, angest 0,56,
fientlighet 0,46, fobi 0,13, paranoida fore-
stillningar 0,43, psykotiska symptom 0,26.
Depression dr det oftast angivna symptomet.
Det foreligger inga signifikanta skillnader
mellan de olika insjuknandegrupperna.

Funktionsniva, hjalpbehov och
stédinsatser

I Figur I presenteras fordelningen av HAQ-
poing i 0,5 podngsintervall for hela gruppen.
Medelvirdet for gruppen dr 1,2. Det finns inga
signifikanta skillnader i HAQ-poédng mellan
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Figur 1. Fordelning av HAQ-poding.

de olika insjuknandegrupperna. Drygt half-
ten har 1,5 poing eller mindre.

I tabell 2 presenteras hjdlpbehov och stod-
insatser. Det finns inga signifikanta skillna-
der vad giller hjdlpbehov mellan de fyra
insjuknandegrupperna. Drygt 70% uppger att
de har nédgon form av hjilpbehov och 38%
behover ADL-hjélp. Det dr i mycket stor ut-
strackning anhoriga som ger den hjidlp som
behdvs men dven hjilp via kommunal hem-
tjanst och personlig assistent forekommer.
Bostadsanpassningar, som gjorts hos 59% av
de intervjuade, var mindre ofta forekommande
hos de med oligoartikulirt insjuknande.

Handikappersittning dr en ekonomisk stod-
form som administreras av forsikringskassan
och grundar sig pa merkostnader och/eller
hjidlpbehov som en individ har pa grund av
sjukdom eller handikapp. Det finns tre nivaer
av handikappersittning relaterade till bas-
beloppet. Av de intervjuade har ca 1/3 hogsta
handikappersittning medan 1/3 inte har na-
gon handikappersittning.
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Tabell 2. Hjdlpbehov och stod vid uppfoljningen i forhallande till insjuknandediagnos.

Totalt Oligo Poly Systemisk Ovriga

n=53 (%) n=11 (%) n=2 (%) n=8 (%) n=9 (%)
Hjdlpbehov 38 72 6 55 19 76 7 88 6 67.
ADL-hjilp 20 38 3 27 12 48 3 38 2 22
Hjilp ges av anhorig 34 64 5 46 18 72 5 63 6 67
Hjilp av hemtjénst 11 21 1 9 6 24 2 25 2 22
Bostadsanpassning 31 58 - 36* 16 64 5 63 6 67
Handikappersittning
-ingen HKE 17 32 6 55 7 28 1 13 3 33
-34% HKE 11 21 1 9 5 20 3 38 2 22
-56% HKE 7 13 1 9 4 16 0 0 2 22
-69% HKE 18 34 3 28 9 36 4 50 2 22
Firdtjanst 27 51 3 28 14 56 6 75 4 44
Bidrag till korkort 24 45 5 46 13 52 4 50 2 22
Bilbidrag fran LAN/FK 31 58 4 36 17 68 7 88 3 33
Utlandsvard 44 83 9 82 22 88 5 63 8 89
Medlem i RMR 30 57 6 55 14 56 7 88 3 33
Medlem i annan 15 28 1 9 7 27 4 50 3 33
handikapporg i
Chisquare test * p<.05 (3 df)

Vid langre forflyttningar anvénder ca 1/3 DISKUSSION

rullstol ndgon gang. Hilften av de som
intervjuats har fardtjanst och nistan lika
manga har fatt bidrag till korkortsutbildning
via arbetsformedlingen. Drygt hilften har fatt
bidrag till bil fran ldnsarbetsnimnden eller
fran forsdkringskassan.

Utlandsvard innebér behandling av sjukgym-
nast och arbetsterapeut under nagra veckor i
varmt klimat ( t ex Vintersol pa Teneriffa ).
Cirka 80% har nagon géng varit pa
utlandsvard och manga har varit pa flera
utlandsvardsresor.

Medlemskap i en handikapporganisation
kan innebdra stod och drygt hilften dr med-
lemmar i Reumatikerforbundet. Aven med-
lemskap i andra handikapp- forbund, ex Syn-
ska-dades Riksforbund eller De Handikappa-
des Riksforbund forekommer.
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De personer som intervjuats har vardats pa
landets enda specialistklinik fér barn med ju-
venil kronisk artrit, vilket bor innebira att de
tillhor de barnreumatiker som har drabbats
hérdast/varit sjukast i landet. Boel Andersson
Gire tar i sin avhandling upp urvalets bety-
delse vad giller forlopp och resultat (1). Uti-
fran den nu gjorda undersokningen kan ej
nagra generella slutsatser dras om framtiden
for dem som idag far diagnosen juvenil kro-
nisk artrit. Med tanke pa den undersokta grup-
pens sjukdomsbelastning och psykosociala
anpassning bor den psykosociala prognosen
for nyinsjuknade kunna betecknas som posi-
tiv.

Telefonintervjuerna fungerade bra, endast
en person avbojde att deltaga. Flera papekade
att det kindes vardefullt att fa framfora sina
erfarenheter.
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Sambillskonjunkturen har en stor betydelse
ndir det giiller forvirvsarbete

Konsfordelningen i undersokningen speg-
{ ﬂar vil de tal som brukar anges (flickor sva-

ar for 2/3 - 3/4 av sjukdomsfallen) enligt un-
dersokningar gjorda i Europa och USA.

I en amerikansk undersokning har man foljt
upp den sociala funktionen hos en nagot yngre
grupp (medeldldern ér ca 5 ar ligre dn i den
nu undersokta gruppen) (10). Gemensamt for

4da undersokningarna ir att grupperna har

od social funktion. Nigra flera ar gifta/
$ambo och har barn i den nu undersokta grup-

en, vilket troligen beror pa deras hogre dl-
der.

Samhéllskonjunkturen har en stor betydelse
nir det giller forvirvsarbete och det kan vara
svart att dra nagra slutsatser om sjukdomens
betydelse for forvirvsfrekvensen i en grupp,
om man inte samtidigt studerar samhillsut-
vecklingen.

Sjukdomen tycks spela roll nir det galler
arbetstidens lingd. I en undersokning fran
Virmland (11) konstateras att pafallande
manga av de unga rorelsehindrade, som har
kontakt med Vuxenhabilitering, ej orkar ar-
beta heltid. Samma sak giller for den nu un-
dersokta gruppen, dir endast ca 30% arbetar
heltid. Andelen som arbetar r emellertid ho-
gre i denna undersokning, 72% jamfort med
54% i Varmlandsundersokningen. Under de
senare aren har mojligheten att fa 16nebidrag
medverkat till att funktionshindrade har haft
storre chans att komma in pd arbetsmarkna-
den.

Av sjilvskattningsformulidren ISST och
SAS-SR framgar att gruppen som helhet har
ett vilfungerande socialt nitverk och en god
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social funktion. Femtioétta procent dr eller har
varit gifta/sambo och 30% har minst ett barn.
Flera kvinnor med hoftprotes har fott barn och
de papekade att forlossningen skett med kej-
sarsnitt med hénsyn till proteserna. Aven ti-
digare undersokningar har visat att kvinnor
med juvenil kronisk artrit kan genomfdra en
graviditet och forlossning men kan ibland
behova forlosas med kejsarsnitt (12).

Bade funktionsnivAmétningen med HAQ
och direkta fragor i intervjun pekar pd ett
hjilpbehov, som kan skifta frin daglig hjdlp
med tex paklidning till hjdlp med storstdd-
ning nagon gang per ménad. Mycket stor del
av hjilpen ges av den nirmaste familjen men
dven fran kommunal hemtjénst. Sedan under-
sokningen genomfordes har "Lagen om
assistansersittning” inforts och detta kan ha
medfort att antalet personliga assistenter har
okat sedan intervjutillfallet. I vissa fall har den
anhorige, som redan tidigare gav hjdlpen, nu
anstillts som personlig assistent.

Vid symptommiitning med SCL-90-R anges
oftast depressiva symptom. Vid den semi-
strukturerade intervjun uppger flera att deras
fysiska och psykiska tillstind hénger intimt
samman. Om sjukdomen dr aktiv eller om
nigon operation ir aktuell mar man som re-
gel ocksa sidmre psykiskt. Aven det omvénda
sambandet anges, en yttre hindelse (separa-
tion etc) kan paverka sjukdomen i negativ rikt-
ning.

I litteraturen anges att 50 - 75 % av de som
drabbas av juvenil kronisk artrit gér in i
vuxenlivet utan storre restsymptom. Det kan
ej sigas gilla for den undersokta gruppen.

Kvinnor med juvenil kronisk artrit kan ge-
nomfora en graviditet och forlossning
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Cirka 60% har fatt minst en skadad led utbytt
vid protesoperation. Lika stor andel anvin-
der likemedel typ kortison, langtidsverkande
antireumatiska likemedel och cellhimmande
medel, vilket tyder pd att sjukdomen fortfa-
rande dr aktiv. Det ér glidjande att konstatera
att gruppen som helhet, trots sin sjukdoms-
belastning, 4r socialt och psykologiskt vil-
fungerande, vilket man ocksd kommit fram
till i en engelsk undersokning av en liknande
patientgrupp (13).

Det dr av vikt att genom ytterligare under-
sokningar folja utvecklingen i vuxenlivet, for
att kunna bedoma hur medicinska och sociala
stodétgarder i barndom och ungdom kan un-
derlétta vuxenanpassningen hos patienter med
barnreumatism.
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