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Sammendrag

Behandlingsopphold i varmt klima for barn med juvenil idiopatisk artritt (JIA). En
prospektiv oppfelgingsstudie.

Hensikt: Barn med revmatisk sykdom har siden 1985 hatt tilbud om behandlingsopphold i
varmt klima i regi av Seksjon for Behandlingsreiser til utlandet, Rikshospitalet. Det er utfort
lite forskning pa effekten av dette behandlingstilbudet for denne pasientgruppen. Hensikten
med studien var & underseke 1 hvilken grad fysisk funksjon, deltakelse 1 fysisk aktivitet og
helserelatert livskvalitet endres hos barn med JIA etter et 3 ukers behandlingsopphold i
varmt klima umiddelbart etter behandlingsoppholdet og etter 3 og 6 méineder.

Teoretisk forankring: Studien ble teoretisk forankret i litteratur som omhandlet barn med
juvenil idiopatisk artritt samt litteratur om behandlingsopphold i varmt klima for ulike
pasientgrupper og treningsstudier for barn med JIA. I tillegg ble litteratur om ulike
maleinstrumenter innhentet.

Metode: 60 barn med JIA i alderen 7-15 ar deltok 1 studien. Béde fysiske tester og
sperreskjemaer ble benyttet som evalueringsverktoy. De fysiske testene bestod av 6 minutter
gangtest (6 mwt), Timed up an Go (TuG), handkraft, hopp og lep. Fysisk funksjon,
helserelatert livskvalitet og deltakelse 1 fysisk aktivitet ble malt med henholdsvis Childhood
Health Assessment Questionnaire (CHAQ), the Pediatric quality of Life Inventory 4.0
(PedsQL) og Sparreskjema for barn for maling av fysisk aktivitet. De fysiske testene ble kun
utfort ved ankomst og avreise, mens sporreskjemaene ble benyttet ved ankomst og avreise
samt etter 3 og 6 maneder. Behandlingsopplegget bestod av trening 1 grupper to ganger
daglig pa hverdagene (45 min i basseng og 45 min landtrening).

Resultater: Det var en statistisk signifikant bedring pd 6 mwt, TuG, hopp og handkraft samt
1 helserelatert livskvalitet malt med PedsQL umiddelbart etter behandlingsoppholdet i varmt
klima. Det var ikke statistisk signifikant bedring av lgpsfunksjon eller av fysisk funksjon og
deltakelse i fysisk aktivitet malt med henholdsvis CHAQ og Spgrreskjema for barn for
maling av fysisk aktivitet. Endringene vedvarte ikke 3 og 6 méneder etter avsluttet
behandling. Subgruppeanalyser av barn med lav og hoy CHAQ funksjonsskar viste kun
statistisk signifikant forskjell mellom gruppene i endringen av CHAQ funksjonsskar fra
ankomst til avreise, hvor barn med CHAQ funksjonsskar >0.25 hadde statistisk signifikant
bedring.

Konklusjon: Denne studien viste statistisk signifikant bedring i helserelatert livskvalitet
samt pd alle de fysiske testene bortsett fra lopsfunksjon umiddelbart etter
behandlingsoppholdet for barn med JIA. For barn med CHAQ funksjonsskar >0.25 ved
ankomst, var det ogsa signifikant bedring i fysisk funksjon mélt med CHAQ. Bedringen i
helserelatert livskvalitet ble vurdert til a4 veere av klinisk betydning. Bedringene i
helserelatert livskvalitet og fysisk funksjon vedvarte ikke 3 og 6 méneder etter hjemkomst.

Ngkkelord: JIA, varmt klima, behandling, fysisk funksjon, helserelatert livskvalitet, fysisk
aktivitet
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Summary

Rehabilitation in warm climate for Norwegian children with juvenile idiopathic
arthritis (JIA). A prospective study.

Purpose: Since 1985 children with rheumatic diseases have had an opportunity to
participate in a 3 or 4 week rehabilitation programme in warm climate. The Department for
Treatment abroad, Rikshospitalet University Hospital, Norway, is responsible for the
programme. Documentation of the effect of these programs is sparse and more research is
needed. The purpose of this study was to evaluate the changes in physical function, health-
related quality of life and participation in physical activity for children with JIA following a
3 week rehabilitation programme in warm climate, immediately after training and after 3 and
6 months.

Literature review: Theoretically the study was based on literature concerning children with
JIA as well as literature about rehabilitation in warm climate for patients with chronic
diseases. In addition literature about different evaluation tools was reviewed.

Method: 60 children with JIA aged 7-15 years participated in the study. Physical tests
evaluating different aspects of physical function and questionnaires were used to explore
possible effects. The physical tests included the 6 minute walk test (6 mwt), Timed up and
Go test (TuG), grip strength, jumping and running. Physical function, health-related quality
of life and participation in physical activity were measured using the Childhood Health
Assessment Questionnaire (CHAQ), the Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 (PedsQL)
and Questionnaire for children for assessment of physical activity, respectively. The
physical tests were performed the first and last day of the rehabilitation period. The
questionnaires were used the first and last day of the rehabilitation period as well as 3 and 6
months after the rehabilitation period in warm climate. The rehabilitation programme
included exercise in groups twice a day on weekdays (45 min aquatic and 45 min land-based
exercise).

Results: Significant improvements were found for 6 mwt, TuG, jumping, grip strength and
health-related quality of life immediately after the intervention. There were no significant
changes in running, CHAQ disability index or participation in physical activity. 3 and 6
months after the rehabilitation programme, the scores decreased to baseline level. Subgroup
analysis of children with high and low CHAQ DI showed significant difference between the
groups in change in CHAQ DI from the first to the last day of the rehabilitation period, with
significant improvement in children with CHAQ DI >0.25.

Conclusion: This study showed significant improvements in health-related quality of life
and for all physical tests except running immediately after the rehabilitation period in warm
climate for children with JIA. In children with CHAQ DI >0.25 at arrival, there was also a
significant improvement in physical function measured by CHAQ. The improvement in
health-related quality of life was considered clinical meaningful. 3 and 6 months after the
rehabilitation programme, the scores decreased to baseline level.

Keywords: JIA, warm climate, rehabilitation, physical function, health-related quality of life,
physical activity
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1. Innledning

1.1 Behandlingsreiser til utlandet for barn med juvenil
idiopatisk artritt (JIA)

Seksjon for Behandlingsreiser til utlandet (BHR) er en seksjon under revmatologisk avdeling
pa Rikshospitalet HF. Seksjonen fér statlig rammebevilgning som forvaltes av
Rikshospitalet. Fra 1976 har voksne pasienter med revmatisk sykdom og psoriasis hatt tilbud
om offentlig finansiert behandlingsreise til utlandet. Siden 1985 har ordningen ogsd omfattet
barn og ungdom med revmatisk sykdom. Positive effekter av behandlingsreiser kan skyldes
3 forhold; intensiv fysioterapi, klima og miljeskifte (NOU 2000:2). Tort og varmt klima kan
ha en symptomlindrende effekt som kan bedre mulighetene til 4 gjennomfere fysisk aktivitet
og trening. Nytte av behandlingsreiser er definert som en dokumenterbar langtidseffekt pa
symptomer, funksjonsevne, sykdomsforlep og livskvalitet av minst 3 méneders varighet

(NOU 2000:2).

Behandlingsopphold i varmt klima er et supplement i behandlingstilbudet for de ulike
diagnosegruppene som er inkludert i ordningen (NOU 2000:2). BHR arrangerer arlig 5-6
behandlingsopphold 1 grupper for barn og ungdom med revmatiske sykdommer. Barn med
juvenil idiopatisk artritt (JIA) utgjer den sterste pasientgruppen. Behandlingstilbudet bestér
av daglig trening i grupper pé land og i1 basseng, hvor treningen er tilpasset hvert enkelt barn
pa grunnlag av underseokelsen som blir gjort dagen etter ankomst. Ved behov kan det vaere
aktuelt med individuell behandling i tillegg til gruppetrening. Barn og foreldre deltar ogsa pa
undervisning ledet av fysioterapeut og sykepleier, med fokus pa sykdomsinformasjon og
mestring med tanke pa a leve med en kronisk sykdom som JIA. Mélet for
behandlingsoppholdet er & bidra til & bedre barnas livskvalitet og selvstendighetsutvikling
gjennom ekt mestring av det sosiale samspillet med jevnaldrende barn, gkt mestring av
fysisk aktivitet og okt innsikt i og mestring av egen sykdom. Mélet for behandlingsoppholdet
for ledsager er & gi okt innsikt og trygghet 1 omsorgen for barn med kronisk revmatisk

sykdom (Behandlingsreiser 2007).



Det er utfort lite forskning pa effekten av behandlingsopphold 1 varmt klima for barn med
JIA. Et pilotprosjekt med 8 barn med JIA viste signifikant bedring av fysisk funksjon malt
ved 6 minutter gangtest, timed up and go (TuG) og dorsalfleksjon 1 ankler malt med
ekstendert kne umiddelbart etter 3 ukers behandlingsopphold pé Lanzarote (Risum 2006).
Det var ikke statistisk signifikant endring pa 20 meter gangtest, handkraft, Childhood Health
Assessment Questionnaire (CHAQ) og smerteopplevelse. Det ble konkludert med at det er
behov for flere studier som inkluderer et storre antall barn med JIA, ogsa barn med mer
redusert funksjon enn barna i studien (Risum 2006). En studie har beskrevet at
behandlingsreiser ga bedret opplevelse av fysisk og psykisk funksjon for barn med leddgikt
(Lerum & Laerum 1994). Utover dette er det ikke publisert studier med tanke pé effekt pa
livskvalitet eller psykososial funksjon for barn med revmatisk sykdom. En
hovedfagsoppgave har imidlertid vist at ungdom med revmatisk sykdom bedret sine
mestringsforventninger til utvalgte fysiske ovelser etter et behandlingsopphold i varmt klima
(Lund 1998). Langtidseffekten av behandlingsopphold i varmt klima for denne
pasientgruppen er ikke evaluert. Det er derfor av interesse & se pa om et behandlingsopphold
1 varmt klima gir endring i fysisk funksjon, helserelatert livskvalitet og deltakelse i fysisk
aktivitet bade pd kort og lang sikt hos en sterre gruppe barn med JIA. NOU 2000:2 definerer
langtidseffekt av behandlingsopphold i varmt klima til 3 maneder etter
behandlingsoppholdets slutt.

1.2 Kort om juvenil idiopatisk artritt (JIA)

Juvenil idiopatisk artritt (JIA; barneleddgikt) er den vanligste av revmatiske sykdommer hos
barn. Etiologien er ukjent. Synovitt, vekstforstyrrelser, smerte, stivhet og tretthet er sentrale
symptomer. Sykdommen varierer mellom gode og darlige perioder (Cassidy & Petty 2001).
Behandlingen bestar ofte av ulike medisiner, kortisoninjeksjoner i ledd, fysioterapi og
ergoterapi (André 2002). Bedret medisinsk behandling har fert til mindre funksjonshemming
og bedre prognose for barn med JIA sammenliknet med tidligere (Brunner et al. 2005;Flato
et al. 2003;Murray & Lovell 2002;Solari et al. 2008). Forskning har vist at trening og fysisk
aktivitet ikke gir ekning 1 sykdomsaktiviteten (Epps et al. 2005;Klepper 1999;Klepper
2003;Moncur et al. 1990;Singh-Grewal et al. 2007;Takken et al. 2001;Takken et al. 2003b).

Dette har bidratt til en endring 1 behandlingsformene innen fysioterapi for pasientgruppen fra



mer passive behandlingsmetoder til mer aktive behandlingsmetoder (André 2002; André

2005;Davidson & Kuchta 2008).

Forskning har vist at barn med JIA generelt har nedsatt kondisjon, nedsatt muskelstyrke,
nedsatt aerob og anaerob kapasitet, nedsatt motoriske ferdigheter samt deltar mindre i
anstrengende fysiske aktiviteter sammenlignet med jevnaldrende friske barn (Brostrom et al.
2004;Hedengren et al. 2001;Klepper 2003;Lelieveld et al. 2007;Lelieveld et al.
2008;Lindehammar 2003;Lindehammar & Backman 1995;Lindehammar & Sandstedt
1998;Metin et al. 2004;Takken et al. 2002;Takken et al. 2003¢;van Brussel et al. 2007). Det
finnes noen effektstudier av ulike former for trening for barn med JIA (Klepper
1999;Klepper 2003;Lelieveld et al. 2007;Moncur et al. 1990;Singh-Grewal et al.
2006;Singh-Grewal et al. 2007;Takken et al. 2001;Takken et al. 2003b). Disse studiene viste
en ikke-signifikant bedring av fysisk funksjon som utholdenhet og muskelstyrke. Studiene
viste videre at fysisk aktivitet ikke pavirker sykdomsaktiviteten i negativ retning, og de

konkluderte alle med at det er trygt for barn med JIA a vere i fysisk aktivitet og & trene.

1.3 Hensikt med prosjektet

Hensikten med prosjektet var & undersoke om fysisk funksjon, deltakelse i fysisk aktivitet og
helserelatert livskvalitet hos barn med JIA endres etter et 3 ukers behandlingsopphold i
varmt klima umiddelbart etter behandlingsoppholdet og etter 3 og 6 méineder.

1.4 Problemstilling

I hvilken grad endres fysisk funksjon, deltakelse i fysisk aktivitet og helserelatert livskvalitet
hos barn med JIA etter et 3 ukers behandlingsopphold i varmt klima umiddelbart etter
behandlingsoppholdet og etter 3 og 6 méneder?

1.5 Presisiering og avgrensing

Som det kommer frem i teorikapittelet har det forekommet flere ulike klassifiseringer av

barneleddgikt. En ble mest benyttet i Amerika og en ble mest benyttet 1 Europa, for en



internasjonalt ble enig om en felles klassifisering av JIA og dennes undergrupper. I flere av
studiene det refereres til i oppgaven er de eldre klassifiseringene benyttet. Det er
hovedsakelig undergruppene av JIA som har feerre enn 5 ledd affisert som skiller seg fra den
ndvarende gjeldende klassifiseringen. Denne kalles i flere studier pauciartikuler juvenil
artritt (pauci=fa), mens den na kalles oligoartikulaer juvenil artritt (oligo=fa). I
pasientoversikten som ligger til grunn for demografiske og diagnostiske karakteristika var
undergruppene systemisk, pauci og poly JIA benyttet, slik at disse benyttes for & beskrive

utvalget i masteroppgaven.

Sperreskjemaet som foreldrene fylte ut, CHAQ, inneholder ogsd 2 VAS-skalaer for smerte
og generelt velvaere den siste uken. Som det kommer frem 1 teorikapittelet (punkt 2.7.2), er
det de senere arene diskutert hvorvidt foreldre kan svare pa vegne av sine barn pa slike
subjektive opplevelser. Det er uenighet i forskningsmiljeene pa dette omradet, men flere
studier har beskrevet at foreldre bedre kan svare pd vegne av sine barn angéende fysisk
funksjon enn for smerte og livskvalitet. Barnas egen opplevelse av sin livskvalitet og smerte
er derfor viktigere 4 undersgke. PedsQL, som barna svarte pa selv, omhandler helserelatert
livskvalitet, og smerteopplevelsen er inkludert i dette sperreskjemaet. For & begrense
materialet er derfor resultatene fra de 2 VAS-skalaene pa CHAQ ikke tatt med i denne

oppgaven.



2. Teori

2.1 Diagnose, klassifikasjon og prognose

Juvenil idiopatisk artritt (JIA), ogsa kalt barneleddgikt, er den vanligste av kroniske
revmatiske sykdommer hos barn. Diagnosen er en utelukkelsesdiagnose, og tilstander som
septisk artritt, artritt i samband med osteomyelitt og post-infeksigs artritt ma utelukkes. Opp
til 20 % av barn med nyoppstatt artritt har JIA. For at diagnosen JIA skal stilles md debut av
symptomer oppsta for 16 ars alder og varighet av artritt ma vaere lengre enn 6 uker. Atritt
defineres som hevelse i et ledd, eller innskrenket leddbevegelighet kombinert med varme,
leddsmerte eller smhet der andre arsaker til leddforandringer er ekskludert (Flate & Vinje
2008). Insidensen av barneleddgikt i Norge er 14-23/100000 barn, og prevalensen er 86-
148/100000 barn. En topp i insidensraten er funnet ved 1-3 érs alder, sarlig hos jenter. Hos
jenter er det funnet en ekning i insidensraten ved 10-13 ar. Knar har vaert de hyppigst
affiserte leddene ved sykdomsdebut etterfulgt av ankler. Vel 60 % av barn med JIA hadde
mindre enn 5 affiserte ledd 1 lopet av de forste 6 maneders sykdomsvarighet. Kvinnelig
kjonn, kne- eller smaleddsaffeksjon, positiv ANA, heyt trombocyttall, og visse genetiske
merkestoffer er assosiert med utvikling av JIA (Flate & Vinje 2008). Synovitt, smerte,
stivhet, vekstforstyrrelser og tretthet er sentrale symptomer (Cassidy & Petty 2001). Dette
kan fore til redusert leddbevegelighet, muskelsvakhet, nedsatt funksjon og redusert
utholdenhet. Sykdommen varierer mellom gode og darlige perioder (André 2002).

Den amerikanske revmatologiforeningen (ACR) utarbeidet kriterier for juvenil revmatoid
artritt (JRA) pa 1970-tallet. I Europa ble juvenil kronisk artritt (JCA) benyttet, og i 1977 ble
det utarbeidet klassifikasjonskriterier for JCA av European League Against Rheumatism
(Eular). Kriteriene for JRA og JCA er ulike nar det gjelder varighet av symptomer,
eksklusjonskriterier og antall undergrupper. Pa 90-tallet ble det et ekende behov for 4 enes
om internasjonale kriterier for & bedre behandling og forskning. International League of
Associations for Rheumatology (ILAR) utarbeidet i 1997 samlebetegnelsen juvenil
idiopatisk artritt (JIA) som det internasjonalt var enighet om. Diagnosen ma stilles for barnet
fyller 16 ar og symptomene ma ha vedvart i mer enn 6 uker. Det ble utviklet

klassifikasjonskriterier for syv undergrupper, som hver representerer pasienter med ulikheter



med hensyn pa genetiske predisposisjoner, prognose og behandlingseffekt (Flate & Vinje
2008). I henhold til seneste klassifikasjon fra ILAR, deles JIA inn i undergruppene
systemisk JIA, oligo JIA (persisterende), oligo JIA (extended/utvidet), poly JIA med positiv
revmatoid faktor, poly JIA med negativ reumatoid faktor, psoriasis artritt og
entesopatirelatert artritt (Cassidy & Petty 2001). Kjonnsratio avhenger av undergruppe, men
for gruppen som helhet opptrer sykdommen hyppigere hos jenter enn hos gutter, med en
ratio pa 2-3:1 (Cassidy & Petty 2001;Danneskiold-Samse et al. 2002). Prognosen varierer
avhengig av undergruppe, hvor den persisterende oligo JIA har best prognose og poly JIA
med positiv revmatoid faktor har darligst prognose (Adib et al. 2005a;Adib et al.
2005b;Akikusa & Allen 2002).

En norsk studie med 268 pasienter med JIA viste remisjon for 76 % av pasientene med
systemisk JIA, 46% med polyartikulaer RF-negativ, 15 % med polyartikuler RF-positiv og
35 % med oligoartikulaer JIA (Flato et al. 2003). Duffy (2004) oppsummerer i sin review-
artikkel at de fleste studiene rapporterte om at de fleste tilfeller av remisjon skjer i lapet av
de forste 5 arene etter sykdomsdebut. Sannsynligheten for remisjon avtar etter 10 ar. Arkela-
Kautianen et al. ( 2006) skriver at ferske studier tyder pa at 40-60 % har aktivitet i sin JIA i

voksen alder.

I studien til Flate et al. (2003) ble journalen til 268 pasienter undersokt retrospektivt 14.9 ar
etter forste innleggelse ved sykehuset, og 93 pasienter (36 %) hadde nedsatt fysisk funksjon
malt med HAQ (HAQ>0.0). Nedsatt fysisk funksjon var sjeldnere hos pasienter med
persisterende oligoartikuler JIA enn ved extended oligoartikulaer JIA og poly artikulaer JIA
(bade positiv og negativ RF). Totalt 32 pasienter (12 %) hadde HAQ >1.0. Prediktorer for
fysisk funksjonshemming var kvinnelig kjonn, symmetrisk artritt, tidlig hofteaffeksjon, lang
varighet av forheyet senkning og positiv IgM RF. Sammenliknet med friske kontroller hadde
pasienter med JIA nedsatt fysisk helse og lavere sysselsetting etter mer enn 11.1 ar fra
sykdomsdebut. Pasienter med aktiv sykdom ved follow-up (n=130) hadde mer smerte,
dérligere fysisk funksjon, fysisk rolle og global helse samt hoyere arbeidsledighet enn friske.
Pasienter i remisjon (n=128) hadde darligere generell helse enn friske, men lik fysisk

funksjon, smerte og arbeidsledighet. 63 (24 %) hadde utviklet ledderosjoner.

Solari et al. (2008) undersgkte prognosen hos 310 italienske barn med langvarig JIA (5 ar

eller mer) som ble sett mellom september 2002 og desember 2006. Barna var blitt behandlet



med de nyeste tilgjengelige medisinske behandlingsmulighetene. Barna hadde i gjennomsnitt
lav sykdomsaktivitet, liten eller ingen fysisk funksjonshemming (ca. 80 %), og
tilfredsstillende helserelatert livskvalitet. 51.3 % hadde CHAQ funksjonsskér pd 0. 19.2 %
hadde moderat til alvorlig CHAQ funksjonsskir. Mindre enn 4 % hadde alvorlig CHAQ
funksjonsskar, her definert som >1.5 poeng. Nesten 10 % hadde betydelig nedsatt
livskvalitet. 34.2 % hadde skader pa mer enn ett ledd eller leddgruppe.

2.2 Medisinsk behandling

Malet med behandlingen er 4 minske inflammasjonen og smerten. Non-steroidal anti-
inflammatory drugs (NSAIDs) benyttes mye, og har en anti-inflammatorisk virkning, men
ingen sykdomsmodifiserende effekt. Methotrexate (cellegift) er det mest brukte
sykdomsmodifiserende anti-revmatiske medikamentet, og brukes om ikke NSAIDs har
tilstrekkelig effekt. De senere drene har det tilkommet biologiske medisiner som hemmer
TNF-alfa (et proinflammatorisk cytokin) eller ulike interleukiner og dermed reduserer
inflammasjonen gjennom en modulering av immunsystemet. Kortikosterioder benyttes bade
som systemisk behandling og til intraartikuleere leddinjeksjoner (André 2002;Klepper
2006;Petty 2008). Bedret medisinsk behandling har fort til mindre funksjonshemming og
bedre prognose for barn med JIA sammenliknet med tidligere (Brunner et al. 2005;Flato et

al. 2003;Murray & Lovell 2002;Solari et al. 2008).

Det er utarbeidet et core set for & kunne vurdere om medikamentell behandling av JIA har
positiv effekt. Variablene i core settet bestir av: 1) legens globale vurdering av
sykdomsaktivitet, 2) foreldre-/pasientvurdering av generell velvere, 3) funksjonsevne, 4)
antall ledd med aktiv artritt, 5) antall ledd med nedsatt bevegelighet og 6) SR. Definisjonen
pa bedring var minst 30 % bedring fra baseline pa 3 av de 6 variablene i core settet, uten at
mer enn 1 av de resterende variablene ble forverret med > 30 % (Giannini et al. 1997). Core
settet for bedring ble senere anerkjent av the American College of Rheumatology (ACR) og
ble kalt ”ACR Pediatric 30” (Ruperto & Martini 2004). Det er beskrevet et behov for et eget
core set for kliniske studier med tanke pé intervensjoner innen fysisk aktivitet og
rehabilitering som er mer sensitivt for endringer enn det ACR Pediatric 30 har vist seg &

vere (Klepper 2007).



2.3 Fysisk form og fysisk aktivitet hos barn med JIA

Fysisk form er et sett av egenskaper som en har eller erverver seg, og som er relatert til
evnen en har til & utfere fysisk aktivitet (Helsedirektoratet 2008). Fysisk form er vanskelig &
definere fordi det ikke kan méles direkte. For barn blir fysisk form ofte sett p4 bade som den
rent fysiske formen (for eksempel aerob kapasitet, muskelstyrke, funksjon i hverdagen) og
som motoriske ferdigheter. Nar en vurderer fysisk form for barn mé en ta hensyn til den
naturlige utviklingen som skjer i barne- og ungdomsarene. I USA er det utviklet flere
testbatterier for & vurdere fysisk form i tillegg til de motoriske testene (Stout 2006). Det er
utviklet et testbatteri for & méle fysisk form for norske barn i alderen 4-12 ér (Sosial- og

helsedirektoratet 2003).

Fysisk aktivitet er blitt definert p4 mange ulike méter. En mye benyttet definisjon er “enhver
kroppslig bevegelse utfort av skjelettmuskulatur som resulterer i energiforbruk (Bar-Or &
Rowland 2004;Caspersen et al. 1985). Moderat til hoy aktivitet fysisk aktivitet (MVPA)
defineres som aktivitet som krever minst s& mye anstrengelse som rask gange. Barn og

ungdom blir mindre fysisk aktive med ekende alder (Bar-Or & Rowland 2004).

Fysisk form og fysisk aktivitet kan méles bade med objektive og subjektive metoder.
Objektive metoder er ofte mer resurskrevende og krever mer avansert utstyr enn subjektive
metoder, som ofte bestdr av sparreskjemaer. Sperreskjemaer for fysisk funksjon 1 hverdagen
er ofte tilpasset ulike diagnosegrupper (Bar-Or & Rowland 2004;Stout 2006). For & oppna
effekt pad fysisk form som folge av et treningsprogram, mé intervensjonen vedvare over en
minimumsperiode avhengig av hva en ensker & pavirke. Mens noen treningseffekter kan
oppnas etter 1 til 2 uker, krever de fleste kliniske orienterte treningsprogrammer en varighet
pa minst 6-8 uker. Som en generell regel gjelder at jo lenger et program varer, jo sterre er
effekten av det. Bedring i muskelstyrke etter spesifikk muskelstyrketrening kan kreve sa lite
som 1 maneds trening (Bar-Or & Rowland 2004).

Det finnes ingen internasjonale anerkjente metoder for 4 male fysisk form og fysisk aktivitet
for barn med JIA. Stephens et al. (2007) vurderte de fysiske testene og sperreskjemaene som
er benyttet 1 2 treningsstudier for barn med JIA (Singh-Grewal et al. 2006;Singh-Grewal et
al. 2007) for reliabilitet og validitet. Disse testene krever imidlertid mye dyrt utstyr samt at
sporreskjemaene ikke er oversatt til norsk. Det er publisert flere studier som har sett pa

fysisk form og fysisk aktivitet for barn med JIA og barn med andre sykdommer. I disse



studiene er det benyttet ulike malemetoder, som blant annet gange- og lopstester,
balansetester, ergometersykkel for méling av aerob og anaerob kapasitet, dynamometer,
manuelle muskelstyrketester, goniometer, aktivitetsmaler, sporreskjema som omhandler
funksjon 1 dagliglivet samt sporreskjema om fysisk aktivitetsniva. De mest sentrale studiene
presenteres her. I tillegg presenteres enkelte studier som har benyttet tilsvarende

evalueringsverktoy som er benyttet i var studie.

2.3.1 Muskelstyrke og muskelfylde

Barn med JIA har redusert muskelstyrke og muskelfylde sammenliknet med friske barn.
Dette er mest uttalt i muskulatur near betente ledd, men er ogsa til stede rundt ledd som ikke
er betente (Lindehammar & Backman 1995;Lindehammar & Sandstedt 1998). Lindehammar
og Sandstedt (1998) fant en sammenheng mellom graden av sykdomsaktivitet og
muskelstyrke og muskelfylde av m. quadriceps, hvor hey sykdomsaktivitet forte til mer
uttalt reduksjon av muskestyrke og muskelfylde. Muskelstyrke og muskelfylde ble raskt
redusert ved okt sykdomsaktivitet, og okte ved lav sykdomsaktivitet, men bade muskelstyrke

og muskelfylde gkte langsomt og kom ofte ikke tilbake til tidligere niva.

Hedengren et al. (2001) viste at barn med JIA som ble matchet med friske barn i forhold til
kjonn og alder hadde signifikant lavere kraft i m. tibialis posterior og m. triceps surae. De
var ogsa svakere i m. quadriceps, men ikke signifikant svakere. Dette ble bekreftet av
Brostrom et al. (2004), som 1 sin studie fant at jenter med JIA hadde signifikant mindre
styrke i ankelmuskulatur, bade plantar- og dorsalfleksorer, sammenliknet med friske
kontroller. En studie viste at de fleste barn med JIA hadde normal hdndkraft, men noen barn,
serlig de med poly JIA og artritt i hdnden hadde redusert hdndkraft (Lindehammar 2003).
Roth et al. (2004) fant at barn med JIA hadde redusert muskelmasse og muskelstyrke.

2.3.2 Gange

Resultatene 1 studien til Brostrom et al. (2002) viste at barn med JIA gikk med redusert
halisett og kraft i frasparket sammenliknet med friske barn. Det var en tendens til at barn
med bilateral affeksjon i underekstremitetene gikk saktere enn barn med unilateral affeksjon.
Det var ogsé en signifikant sammenheng mellom opplevd smerte og ganghastighet. Klepper

(2003) sier videre at gangabnormaliteter, inkludert redusert hastighet, rytme og skrittlengde,
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er vist & vare vanlig hos barn med JIA og at dette kan pavirke barnas utferelse av gang- og

lopstester pa tid.

2.3.3 Aerob og anaerob kapasitet

Takken et al. (2002) malte maksimalt oksygenopptak med en test pa ergometersykkel og
viste at maksimalt oksygenopptak var signifikant lavere hos barn med JIA sammenliknet
med friske kontroller, samt at barn med heoy sykdomsaktivitet hadde darligere kondisjon enn
barn med lav sykdomsaktivitet. Klepper (2003) skriver 1 sin review-artikkel om aerob
kapasitet at de tidlige studiene av aerob kapasitet hos barn med JIA indikerte at redusert
aerob kapasitet pd gange- og lopstester viste lav korrelasjon med sykdomsaktivitet og
alvorlighetsgrad av sykdom, men at disse studiene var begrenset av sma utvalg, forskjeller i
undergrupper og ulikheter for vurderingen av sykdomsaktivitet. Hun beskriver videre en
storre variasjon i utholdenhet hos barn med JIA sammenliknet med friske barn. Barn med
JIA brukte ogsa mer tid pd & hvile. Metin et al. (2004) paviste redusert aerob kapasitet hos
barn med JIA (n=34) sammenliknet med friske kontroller (n=21) malt i V02 max pa
ergometersykkel. De fant ingen signifikante forskjeller mellom barn med pauci JIA, poly
JIA og systemisk JIA, mens barn med entesittrelatert JIA hadde hayere aerob kapasitet enn
andre undergrupper. De fant ingen signifikant forskjell mellom barn med aktiv sykdom
(n=10) og barn i remisjon (n=24), og bade barn med aktiv sykdom og barn hvor sykdommen
var i remisjon tolererte testen bra. De konkluderte med at dette kan indikere at barn med
aktiv sykdom kan trene og vare i fysisk aktivitet uten sykdomsoppbluss eller okte smerter.
Van Brussel et al. (2007) og Lelieveld et al. (2007) brukte samme testprotokoll for &
sammenlikne aerob og anaerob kapasitet hos henholdsvis 62 barn med JIA
(gjennomsnittsalder 11.9 (2.2) ar) og 22 ungdom med JIA (gjennomsnittsalder 17.1 (0.7) ar).
De malte aerob og anaerob kapasitet med ergometersykkeltest. Begge studiene fant
signifikant nedsatt aerob og anaerob kapasitet hos de fleste barn med JIA sammenliknet med
friske barn. Van Brussel et al. (2007) fant at 59 (95 %) av 62 barn med JIA hadde nedsatt
aerob kapasitet og 54 (94 %) hadde nedsatt anaerob kapasitet. Studien til Lelieveld et al.
(2007) viste at barn som hadde bedre fysisk form rapporterte at de folte seg bedre og at de
hadde mindre problemer med daglige aktiviteter. De 2 nederlandske studiene (Lelieveld et
al. 2007;van Brussel et al. 2007) fant liten forskjell i fysisk form mellom barn med aktiv

sykdom som tok medisiner og barn som var 1 klinisk remisjon og ikke tok medisiner. Dette
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stotter det ndvaerende synet pa at aerob og anaerob kapasitet ikke er signifikant relatert til
sykdomsstatus hos barn med JIA. Det som synes & vere viktigere enn bdde sykdomsaktivitet
og sykdomsvarighet er kjonn og undergruppe JIA (Klepper 2007). Van Brussel et al. (2007)
fant at jenter hadde mer redusert anaerob kapasitet enn gutter nér de ble sammenliknet med
friske kontroller. Med tanke pa undergruppe av JIA ble det funnet mer nedsatt anaerob og
aerob kapasitet hos barn med poly JIA med positiv reumatoid faktor, og minst nedsatt
anaerob og aerob kapasitet hos barn med persisterende oligoartikuleer JIA. Barn med
oligoartikulaer JIA hadde ikke signifikant darligere aerob og anaerob kapasitet sammenliknet
med friske barn. Barn 1 remisjon (uten medisiner) hadde lavere aerob og anaerob kapasitet
sammenliknet med friske. En moderat til stor korrelasjon ble funnet mellom aerob og

anaerob kapasitet.

2.3.4 Selvrapportert fysisk funksjon

Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ); sporreskjema som méler funksjon 1
dagliglivet, se metodekapittelet for neermere beskrivelse) er det mest brukte instrumentet for
a méle selv- eller foreldrerapportert fysisk funksjon hos barn med JIA i kliniske studier
(Dempster et al. 2001;Ruperto 2007). CHAQ diskriminerte klinisk mellom barn med ulike
undergrupper av JIA, hvor barn med systemisk, polyartikuler og extended oligoartikulaer
JIA hadde hoyere grad av funksjonsnedsettelse, okt smerte og redusert generell velvaere
sammenliknet med barn med persisterende oligoartikuler JIA (Selvaag et al. 2003). Foreldre
kan reliabelt svare for sine barn nér det gjelder funksjon (Brunner et al. 2004;Singh et al.
1994). Noen studier har rapportert om tak-effekt ved bruk av CHAQ til 4 méle endring 1
fysisk funksjon hos barn med JIA (Flato et al. 1998;Ruperto et al. 1999;Tennant et al. 2001).
CHAQ viser liten sensibilitet hos barn med mindre funksjonsnedsettelser (Ruperto
2007;Tennant et al. 2001), men er vist 4 vare godt egnet for barn med alvorlig nedsatt
funksjon (Tennant et al. 2001). Murray og Passo (1995) viste at VAS-skala er valid for
maéling av smerte hos barn. De fant god korrelasjon mellom smerte rapportert fra barn og
foreldre, samt at det ble rapportert om mer smerte hos barn med poly JIA enn barn med
pauci JIA. Brunner et al. (2005) fant imidlertid i sin studie at det var darlig korrelasjon
mellom barns og foreldres rapportering av smerte. Ding et al. (2008) fant heoy korrelasjon
mellom barn og foreldre p4 CHAQ, bade funksjonsskaren samt VAS-skalaene for smerte og

velvere.
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Brunner et al. (2005) vurderte 92 barn med JIA. Barna ble vurdert til & ha ingen, mild eller
moderat funksjonsnedsettelse og de brukte samme inndeling som beskrevet at Dempster et
al. (2001). Barna ble vurdert & ha ingen funksjonsnedsettelse nir de hadde CHAQ
funksjonsskar pa 0, mild funksjonsnedsettelse ved CHAQ funksjonsskar 0-0.25, mild til
moderat funksjonsnedsettelse ved CHAQ funksjonsskar 0.25-1.25 og moderat
funksjonsnedsettelse ved CHAQ funksjonsskér over 1.25.

Brunner et al. (2005) har beskrevet den minste klinisk viktige endringen (minimal clinical
important difference (MCID)) pd CHAQ for bedring og forverring . De benyttet barnas
(n=67,>8 ar), foreldres (n=92) og kliniske perspektiver pd & finne MCID. MCID for bedring
var -0.188 og for forverring 0.125. Begge endringer er svaert ner den minste potensielle
endringen 1 CHAQ funksjonsskar ut fra skaringsegenskapene; 0.125, hvilket kan indikere at
CHAAQ er relativt lite sensitivt for endring. De fant ogsd at CHAQ funksjonsskér i mange
tilfeller ikke endres, selv om barn med JIA rapporterer om endring pa generelt velvaere mélt
med VAS. Funnene i studien stemmer ikke med andre studier som har funnet at CHAQ er et
sensitivt instrument, og forfatterne av studien oppsummerte med at sensitiviteten til CHAQ 1
beste fall kunne beskrives som moderat for kortsiktige endringer. Ogsd Dempster et al.
(2001) har beskrevet MCID for CHAQ funksjonsskar ved at 136 foreldre til barn med JIA
ble intervjuet og ble spurt om & fylle ut CHAQ funksjonsskér for sitt barns naverende helse
samt under kategoriene en hypotetisk liten bedring og en hypotetisk liten forverring. Den
minste klinisk viktige endringen (MCID) for bedring var -0.13 og forverring 0.75. Ruperto
(2007) skriver at Brunner et al. (2005) sin karakteristikk av JIA-populasjonen pa CHAQ
funksjonsskar ber vere gjeldende standard for de fleste barnerevmatologiske sentre med

tilgang pé biologiske medisiner.

Lam et al. (2004) har publisert en studie med 3 reviderte utgaver av CHAQ hvor det er
forsekt 4 ta hensyn til den rapporterte tak-effekten p& den originale CHAQ. Bade barn og
foreldre svarte pd sperreskjemaene. Alle 3 reviderte versjon av CHAQ viste mindre uttalt
takeffekt og var mer normalfordelt. Korrelasjonen mellom barn og foreldre var moderat til
hoy for alle versjoner. Ved & benytte andre skdringsverdier hvor hele spekteret av fysisk
funksjon ble undersekt og ved & tilfere spersmal som involverer mer utfordrende fysiske
aktiviteter fant de at den beskrevne markerte takeffekten pA CHAQ ble redusert og at
sensitiviteten dermed kan forbedres. Disse reviderte versjonene er ikke oversatt til norsk.

Takken et al. (2006) benyttet en annen utregningsméte for CHAQ funksjonsskér, og
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rapporterte om redusert takeeffekt. Ouwerkerk et al. (2008) undersokte 1 sin studie bdde Lam
et al. (2004) og Takken et al. (2006) sine forsgk pa a redusere takeffekten og resultatene fra

disse studiene er ikke entydige.

2.3.5 Sammenheng mellom leddbevegelighet, styrke, utholdenhet
og funksjon

Bekkering et al. (2001) fant at nedsatt leddbevegelighet hos barn med JIA var den sterkeste
indikatoren for redusert funksjon malt med CHAQ, og hadde en sarlig stor betydning for
funksjonen 1 underekstremitetene. Hoftebevegeligheten var den beste prediktive faktoren for
nedsatt funksjon i aktiviteter som & reise seg, ga inn i og ut av bil eller ga pa toalettet. I
aktiviteter som 4 ga, lope og leke var ankelbevegeligheten den beste prediktive faktoren for
fysisk funksjon. Miller et al. ( 1999) viste at funksjonsskaren pa CHAQ for barn med JIA
med bade synovitt og fleksjonskontrakturer og barn med JIA med enten synovitt eller
fleksjonskontrakurer var signifikant heyere sammenliknet med funksjonsskaren til barn med
JIA uten synovitt og fleksjonskontraktur. Funksjonsskéren til barn med systemisk og poly
JIA var hgyere enn for pasienter med pauci JIA, og funksjonsskaren for alle subtyper JIA var
heyre enn for friske kontroller. Dette indikerte at mange JIA pasienter, ogsa de med pauci
JIA, hadde problemer med fysisk funksjon, ogsé nar ikke synovitt eller fleksjonskontrakturer

er til stede.

Takken et al. (2003a) fant ingen sammenheng mellom VO2 max og funksjonsskéren pa
CHAQ hos barn med JIA. Det var imidlertid sterkt ssammenheng mellom anaerob
utholdenhet og funksjonsevne. Problemer med & kle pé seg, personlig hygiene og gange

korrelerte med lav anaerob utholdenhet.

En studie av Wessel et al. (1999) viste at muskelstyrken i underekstremitetene var mer
relatert til resultatene pa 50 meter lop, mens styrke 1 overekstremitetene var mer relatert til
funksjonsskaren pd CHAQ. Disse resultatene viste funksjonen til forskjellige muskelgrupper
1 funksjonelle aktiviteter. Kneekstensorer og hofteabduktorer var aktive ved forflytning,
mens 5 av 8§ omrader i CHAQ hovedsakelig krevde muskelaktivitet i overekstremitetene (kle
pa seg, spise, hygiene, rekke og gripe). Handkraft var viktig i forhold til funksjon 1
dagliglivet for barn med JIA. CHAQ viste at bare 9 av 32 barn hadde hoyere funksjonsskar
enn 0.5, mens 50 meter lop viste at 23 av de 32 barna i studien havnet i den darligste

kategorien pa lopstesten. CHAQ skéren indikerte at de fleste barna i studien hadde normal
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funksjon, mens resultatene fra 50 meter lop viste det motsatte. Forfatterne mente dette tydet
pa at det er behov for et mer diskriminerende instrument enn CHAQ for & male
funksjonsnedsettelse hos barn med JIA. Fan et al. (1998) paviste liknende funn 1 sin studie
med jenter med JIA, hvor jentene hadde god funksjon malt med CHAQ, men darlig resultat
pa 50 meter lop. Over 60 % av jentene som skdret normalt (0) pA CHAQ, var i den darligste
kategorien pd 50 m lop. Darlig resultat pad 50 meter lop, ogsd hos dem som ikke viste nedsatt
funksjon pa CHAQ, indikerte at barn med JIA kan ha vanskeligheter i forhold til
kroppseving, fritidsaktiviteter og organiserte aktiviteter, til tross for at de ikke rapporterte
om noen vanskeligheter med aktiviteter i dagliglivet. Da mange barneaktiviteter involverer
loping, vil darlig lepsfunksjon kunne resultere i begrenset deltakelse i aktiviteter og lek med

jevnaldrende.

2.3.6 Fysisk aktivitet hos barn med JIA

Hos yngre barn med JIA er det funnet at totalt energiforbruk var likt som for friske barn,
men at deltakelse i anstrengende aktiviteter var signifikant lavere for barn med JIA
(Henderson et al. 1995). En nederlandsk studie fant at barn med JIA var mindre fysisk aktive
og deltok signifikant mindre i anstrengende aktiviteter enn friske jevnaldrende. Barna hadde
stor dag til dag variasjon i sin fysiske aktivitet. Denne dag til dag variasjonen kan skyldes
dag til dag variasjon i sykdomsaktivitet, som er vanlig ved revmatiske sykdommer.
Aktivitetsnivéet var lavere med ekende alder, hvilket ogsa gjelder friske barn. Studien
indikerte ogsa at barn med mange hovne ledd var mindre fysisk aktive enn barn med lavere
sykdomsaktivitet (Takken et al. 2003c¢). Det er ogsé vist at barn med JIA deltok mindre 1
organiserte fritidsaktiviteter sammenliknet med friske barn (Klepper 2003). En annen studie
fra Nederland undersokte fysisk aktivitet hos 30 ungdom med JIA sammenliknet med en 106
friske kontroller, samt undersgkte sammenhenger mellom fysisk aktivitet og
sykdomsrelaterte faktorer. Totalt energi forbruk (Total Energy Expenditure; TEE),
aktivitetsrelatert energiforbruk (activity-related energy expenditure; AEE) og fysisk
aktivitetsniva og fysisk aktivitetsmenster var signifikant lavere 1 JIA-gruppen. JIA-gruppen
brukte signifikant mer tid i sengen og signifikant mindre tid pd aktiviteter i MVPA. Bare 23
% av JIA-barna oppnadde helsemyndighetenes anbefalinger om >1 time daglig aktivitet 1
MVPA sammenliknet med 66 % i referansegruppen. Hoyere fysisk aktivitetsniva var

assosiert med hayere niva pd generell velvere og maksimalt oksygenopptak. Lavt fysisk
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aktivitetsniva var ikke relatert til sykdomsaktivitet. I referansegruppen hadde guttene
statistisk signifikant heyere AEE enn jentene. Gutter med JIA hadde ogsa heyere AEE enn
jenter med JIA, men denne forskjellen var ikke statistisk signifikant. Ungdom med JIA som
hadde heyere fysisk aktivitetsniva hadde ogsa bedre skar pa VAS skala for generelt velvere
(Lelieveld et al. 2008).

Sallfors (2003) undersegkte blant annet deltakelse i gymtimene for 125 svenske barn med
JIA. Barna hadde en gjennomsnittsalder pa 14.3 ar. 65 barn (55 %) deltok sjelden eller aldri 1

gymtimene pa skolen pé grunn av sin artrittsykdom.

En studie undersegkte retrospektivt journalene til barn med JIA for biologiske medisiner ble
vanlig. Etter 5 ar hadde mer enn 25 % av barna med poly JIA og nesten halvparten av barna
med systemisk JIA begrensninger 1 fysisk funksjon som medferte at de trengte tilrettelegging

pa skolen, blant annet vedrerende deltakelse i gymtimene (Bowyer et al. 2003).

2.3.7 Andre studier som har vurdert fysisk form

6 minutter gangtest er brukt i noen studier med barn med JIA (Risum 2006;Takken et al.
2001;Takken et al. 2003b). Gowans et al. (1999) viste at 6 minutter gangtest kan brukes til &
evaluere effekt av vanntrening. Gangdistansen gkte hos voksne med revmatisk sykdom etter
a ha gjennomfort vanntreningen. Det var sterre bedring hos pasienter med lav gangdistanse
ved baseline og testen kan derfor vaere mer sensitiv til endring hos pasienter med lavere
fysisk funksjon. Moalla et al. (2005) fant at 6 minutter gangtest er en reliabel test for barn
med medfedt hjertefeil, samt at hjertesyke barn har lavere gangdistanse sammenliknet med
friske. Etter en treningsperiode var det en signifikant gkning i gangdistanse hos de
hjertesyke barna i treningsgruppen, med en gjennomsnittlig gangdistanse pa 529.6 (15.3)

meter sammenliknet med 467.7 (17.1) meter hos kontrollgruppen, p<0.001.

Li et al. (2005) fant at 6 minutter gangtest er en reliabel og valid funksjonstest for & méle
aerob kapasitet hos friske kinesiske barn. Gjennomsnittsalder var 14.2 (1.2) ar. For hele
gruppen var gjennomsnittlig gangdistanse 659.8 (58.1) m . Det er publisert referanseverdier
for barn 1 3 ulike studier (Geiger et al. 2007;Lammers et al. 2007;Li et al. 2007). Li et al.
(2007) har publisert haydespesifikke referanseverdier for 6 minutter gangtest for barn i
alderen 7-16 &r etter at 1445 barn gjennomforte testen. Referanseverdiene er presentert ved

percentiler, hvor gangdistansen gker med ekende hogyde. Gjennomsnittlig gangdistanse for
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hele gruppen var 664 (65.3) m. Lammers et al. (2007) har utarbeidet normalverdier pa 6
minutter gangtest for friske bristiske barn mellom 4 og 11 &r. Gjennomsnittlig gangdistanse
var 470 (59) meter for hele gruppen. Gangdistansen korrelerte med alder, hoyde og vekt.
Geiger et al. (2007) undersokte gangdistansen pa 6 minutter gangtest for friske hvite barn og
ungdommer i et populasjonsbasert utvalg i alderen 3-18 ar. Hoyde og alder korrelerte med
gangdistansen. Gjennomfoeringen av testen var tilpasset for barn med begrunnelse i at testen
skulle bli mer motiverende for barn & gjennomfoere. Barna skulle trille milehjul som viste

antall meter mens de gikk. Gjennomsnittlig gangdistanse var 681 m.

En studie av Andersson et al. ( 2006) av voksne pasienter med cerebral parese viste at
pasientene okte sin gangdistanse med 20 meter ved retest néar de ble testet to dager etter
hverandre. Forfatterne mente dette skyldes en leringseffekt og anbefaler en gvelsestest 1

forkant av den faktiske testen.

Marchese et al. (2003) viste at dynamometer og Timed up and Go (TuG) er reliable
instrumenter for & méle styrke og funksjon hos barn (4-15 &r) med akutt lymfatisk leukemi
(ALL) tidlig 1 behandlingen. Kneekstensjonsstyrke korrelerte sterkt med TuG-skéren etter 4
uker med fysioterapi hos barn med ALL. Den signifikante korrelasjonen ble antatt & skyldes
at det a reise seg og sette seg fra og til en sittende stilling krever styrke i kneekstensorene.
TuG ble benyttet i pilotprosjektet om behandlingsopphold i varmt klima for barn med JIA og

resultatene viste statistisk signifikant bedring (Risum 2006).

2.4 Effekt av trening for barn med JIA

Fysioterapi for barn med JIA har endret seg mye de siste 10-arene. Det er skjedd en endring i
behandlingsformene innen fysioterapi for pasientgruppen fra mer passive
behandlingsmetoder til aktive behandlingsmetoder (André 2002;André 2005;Davidson &
Kuchta 2008). Dette skyldes en kombinasjon av flere faktorer. Bedret medisinsk behandling
har fort til mindre funksjonshemming og bedre prognose for barn med JIA sammenliknet
med tidligere (Murray og Lovell 2002, Flate et al. 2003, Brunner et al. 2005, Solari et al.
2008). Videre viste forskning innen voksenrevmatologien om fysisk aktivitet og trening at
dette ikke forte til sykdomsoppbluss og hadde positive effekter for pasientene, oppsummert i
en review-artikkel av Stenstrom & Minor (2003), og etter hvert har det tilkommet liknende

resultater innen forskningen i1 barnerevmatologien, hvor flere studier har vist at trening og
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fysisk aktivitet ikke gir okning 1 sykdomsaktiviteten (Klepper 1999;Klepper 2003;Moncur et
al. 1990;Singh-Grewal et al. 2007;Takken et al. 2001;Takken et al. 2003b).

I sin review-artikkel om trening for barn med JIA, refererer Klepper (2008a) til 9 fulltekst
artikler som beskriver effekten av trening for disse barna. Treningsprogrammene varierte i
lengde (6-20 uker), frekvens (1-3 ganger i uka), varighet (30-60 min), intensitet (60-70 % av
maksimal hjertefrekvens), innhold (aerob trening, motstandstrening/styrketrening, generell
trening og idrettsspesifikk trening) samt om treningen foregikk pé land, i basseng eller en
kombinasjon av begge deler. Det var divergerende resultater angdende effekt av
intervensjonene, noen fant statistisk signifikant bedring, mens noen ikke viste endring pa
effektmélene. Det som understrekes og er felles for alle studiene er at de bekrefter at barn
med JIA talte intensiteten pd treningen bra og at treningen ikke medferte ekning 1

sykdomsaktivitet. Klepper (2008a) refererer til 3 RCT-studier som beskrives naermere her.

Singh-Grewal et al. (2007) sammenliknet effekten av et hoy-intensitets aerobt
treningsprogram (bl.a. power boxing) med lavintensitetstrening (Qigong), som fungerte som
kontrollgruppe. Som folge av erfaringene i en pilotstudie, ekskluderte de barn med
hofteaffeksjon grunnet at disse barna droppet ut av pilotstudien pé grunn av ekte smerter og
artrtittplager i hoftene etter treningen (Singh-Grewal et al. 2006). Effektmélene var
maksimalt og submaksimalt O2-opptak og selvrapportert fysisk funksjon. 80 barn med JIA i
alderen 8-16 ar, ble randomisert til de to gruppene. Begge gruppene trente 3 ganger per uke i
12 uker, 1 gang i gruppe og 2 ganger alene med hjemmetreningsprogram. Det var ingen
signifikant bedring 1 VO2 submax eller VO2 max for noen av gruppene og heller ingen
forskjell mellom gruppene. Begge gruppene hadde statistisk signifikant bedring pd CHAQ
funksjonsskar, og det var ingen forskjell mellom gruppene. Adherence var hoyere i Qigong-
gruppen enn i1 hgy-intensitetsgruppen (78 % / 58 %). Forfatterne konkluderte med at trening
for barn med JIA er trygt og kan fore til viktig bedring 1 fysisk funksjon. Hoyere intensitet
forte ikke til storre effekt, og en heyere grad av adherence i qigong-gruppen kunne tyde pa at

det var lettere for barna & gjennomfere slik type trening (Singh-Grewal et al. 2007).

Epps et al. (2005) sammenliknet effekten av hydroterapi og landbasert fysioterapi i
kombinasjon med landbasert fysioterapi alene med tanke pa kostnader, helserelatert
livskvalitet, aerob kapasitet og sykdomsvariabler hos barn med JIA. Det ble randomisert 100

barn med JIA uten tegn til aktivitet i sykdommen til hver gruppe, og begge gruppene trente
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16 timer, hvorav de forste 2 ukene foregikk pa 3 revmatiske sentre og deretter lokal
fysioterapi i 2 maneder. Bedring i sykdom ble definert til en okning pd over 30 % 13 av 6
core set variabler uten at det var 30 % forverring pa et at de tre gjenverende variablene
(ACR 30 pediatric; Ruperto & Martini 2004). Dette ble mélt etter fullferingen av
intervensjonen som varte i 2 maneder. Helsekostnader ble registrert etter 6 méaneder (bl.a.
sykehusbesgk, legebesok, medisiner, undersokelse og foreldres tid borte fra arbeid).
Helserelatert livskvalitet ble mélt ved baseline, etter 2 maneder og 6 méneder med EQ-5D.
Sekundare utfallsmal ved 2 og 6 maneder var utholdenhet, smerte, isometrisk muskelstyrke
og pasienttilfredsstillelse. 78 pasienter gjennomferte studien. 2 maneder etter intervensjonen
hadde 47 % av barna i gruppen med hydroterapi og landtrening bedret ACR 30 pediatric,
mot 61 % 1 landtreningsgruppen. 11 % 1 den kombinerte gruppa og 5 % 1 landtreningsgruppa
hadde forverret sykdomsaktivitet. Det var ingen statisk signifikant forskjell i
gjennomsnittskostnader eller helserelatert livskvalitet. Alle sekundare utfallsmal viste
bedring 1 begge grupper, og den kombinerte gruppen viste storre bedring pa de fysiske
aspektene ved helserelatert livskvalitet og utholdenhet. Studien konkluderte med at
hydroterapi og landbasert trening i kombinasjon og landbasert trening alene var effektivt for
begge grupper, uten at det forte til oppbluss 1 sykdommen, hvilket indikerer at begge

treningsformene var trygge.

Den tredje RCT-studien fant smé, men ingen statistisk signifikante effekter av et 20 ukers
vanntreningsprogram med trening 1 gang i uka for barn med JIA i forhold til fysisk
funksjon, livskvalitet, leddstatus eller utholdenhet sammenliknet med en kontrollgruppe som
ikke fikk noen intervensjon. Det var likevel en klar trend pé bedret leddstatus under
treningsprogrammet. Barn med heyere grad av funksjonsnedsettelse hadde storre nytte av
vanntreningen enn barn med lavere grad av funksjonsnedsettelse. Studien viste at

vanntreningen ikke virket negativt inn pa sykdomsaktiviteten (Takken et al. 2003b).

En studie av Klepper (1999) viste signifikant bedring pd 9 minutter gange- og lopstest for
barn med JIA etter & ha deltatt i et 8 ukers treningsprogram, uten gkning i antall hovne ledd
eller sykdomssymptomer. De hadde signifikant reduksjon i antall hovne ledd etter treningen.
Det ble ikke funnet signifikant forskjell 1 smerteopplevelse. Moncur et al. (1990) fant bedret
utholdenhet og redusert antall hovne ledd hos 7 ungdommer med JIA etter en 12 ukers
treningsperiode bestdende av ergometersykling. Feldman et al. (2000) fant imidlertid ingen

okning i VO2 max etter et treningsprogram bestdende av aerob trening, men fant bedring av
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gangfunksjonen. Klepper (2003) oppsummerte i sin forste review-artikkel at effektstudier av
trening for barn med JIA indikerer at landtrening resulterer i storre bedringer i fysisk

funksjon og muskelstyrke sammenliknet med vanntrening.

I sin pilotstudie fant Singh-Grewal et al. (2006) at alle barn (n=9) med JIA klarte & delta pa
fysiske tester uten signifikante problemer, men at barn med alvorlig hofteaffeksjon droppet
ut av treningsprogrammet grunnet smerter under treningen og forverring av
artrittsymptomer. Barna ble testet med en submaksimal aerob test pa ergometersykkel og
tredemelle. Treningsprogrammet bestod av bade land- og bassengtrening. De fant ingen
signifikante endringer pé de fysiske testene, men helserelatert livskvalitet og generell
livskvalitet viste signifikant bedring. De konkluderte med at det er trygt og gjennomforbart

for barn med JIA & delta 1 testing og trening, bortsett fra barn med alvorlig hofteaffeksjon.

En case-rapport av en 10 &r gammel jente med pauci JIA med bilateral kneaffeksjon som
hadde full ROM og normal MMT, men nedsatt landingsteknikk nér en sammenliknet ve med
he ben og pévirket gangmenster som de har beskrevet som at hun gikk med smal stegbredde.
Jenta onsket selv & begynne med basketball. Hun gjennomferte derfor et treningsprogram 2
ganger i uka i 5 uker som inneholdt proprioseptiv trening, inkludert spenst, landing, lop og
styrke, med fokus pé feedback. Resultatene viste bedring 1 utfallsmélene. Forfatterne foreslo
at JIA pasienter som ikke har aktiv artritt, men noe nedsatt funksjon burde trene med
spesifikk proprioseptiv trening for deltakelse i aktiviteter for & unnga risiko for mulig

fremtidig bruskskade (Myer et al. 2005).

En RCT-studie med barn med JIA i alderen 5-16 ar (gjennomsnitt 10.1 ar) med 10 barn i
intervensjonsgruppen og 9 barn i kontrollgruppen undersekte effekten av et treningsprogram
med vektbarende aktiviteter pa bentetthetsutviklingen, sykdomsaktivitet og livskvalitet hos
barn med JIA. Treningen bestod av vektbarende aktiviteter 1 60 minutter 2 ganger i uka i 8
maneder. Det var ingen statistisk signifikant forskjell mellom de 2 gruppene pa effektmalene
(bentetthetsutviklingen, sykdomsaktivitet og livskvalitet). Forfatterne konkluderte likevel
med at resultatene viste en tendens til at treningsprogrammet med vektbaerende aktiviteter
bedret bentettheten og sykdomsaktiviteten, men at det er behov for videre forskning (Keller-

Marchand et al. 2006).
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2.5 Smerte hos barn med JIA

Forskning har vist at barn med poly JIA rapporterte om mer smerte sammenliknet med barn
med oligo JIA, samt at jenter rapporterte om hgyere smerte enn gutter (Murray & Passo
1995;Sillfors 2003;Schanberg et al. 2003;Selvaag et al. 2003). I en studie av Schanberg et
al. (2003), hvor barn med poly JIA i en 8 ukers periode daglig noterte smertesymptomer,
rapporterte de fleste barna om mer enn 60 % av dagene med smerte. Jenter rapporterte om
prosentvis flere dager med smerte enn gutter. Barn med mer nedsatt funksjon rapporterte om
et hoyere prosentvis antall dager med smerte. Sillfors (2003) viste liknende resultater i sin
doktorgradsavhandling. Hun fant at 85 barn (73.9 %) med JIA rapporterte at de hadde
smerter 6-7 dager i uka den uka de registrerte sin smerte grunnet sin leddgikt. Jentene hadde
signifikant flere dager med smerte sammenliknet med gutter. Anthony & Schanberg (2003)
oppsummerte i en review-artikkel at mange studier ikke har funnet sammenheng mellom
sykdomsaktivitet, alvorlighetsgrad og smerte, hvilket indikerer at arsaken til
smerteopplevelsen er multi-faktoriell. Resultatene i studien til Malleson et al. ( 2004) viste at
smerte er et sentralt symptom for mange barn med JIA, og at smerte hos barn med JIA er et
multifaktoriell tilstand som ikke kun kunne forklares av demografiske og sykdomsrelaterte

faktorer.

Liknende resultater er funnet i en annen studie, som viste at hovedsymptomet hos barn med
JIA er leddsmerte. Mange barn med JIA opplevde fremdeles smerte i mange ér etter at
medisinsk behandling er initiert, ogsd de nye biologiske medisinene. Undergruppe av artritt
predikerte bare 8 %, og leddhevelse predikerte bare 10 % av variasjonen i rapportert smerte.
Arsaken til smerteopplevelse ved JIA er multifaktoriell (Kimura & Walco 2007). Stress og
sinnstilstand var viktige prediktorer for daglige sykdomssymptomer som smerte, stivhet og

tretthet for barn med JIA 1 studien til Schanberg et al. (2005).

2.6 Helserelatert livskvalitet/psykososial funksjon

Det har de seneste arene vart gkende fokus 1 forskningen om barn med JIA pd helserelatert
livskvalitet og psykososial funksjon, og flere studier har sammenliknet dette hos barn med
JIA bade med friske barn og barn med andre sykdommer. Flere studier har ogsa sett pa

sammenhengene mellom livskvalitet og andre parametrer som fysisk funksjon, smerte,
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sykdomsvariabler med mer. Resultater fra denne forskningen er ikke entydige. I denne
sammenheng har det ogsa vert problematisert i flere studier det at det tidligere var foreldre
som rapporterte bade livskvalitet, fysisk funksjon og smerteopplevelse pa vegne av sine barn
(proxy-rapport). I dette avsnittet presenteres noe av forskningen angdende disse omradene.
Duffy (2005) skriver at de mest benyttede sporreskjemaene for barn med JIA for & vurdere
helserelatert livskvalitet er Juvenile Arthritis Quality of Life Questionnaire (JAQQ), Child
Health Questionnaire (CHQ), The Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) og The
Quality of my life questionnaire (QoL). Av disse er CHQ og PedsQL oversatt til norsk.

2.6.1 Helserelatert livskvalitet hos barn med JIA

Ding et al. (2008) undersgkte den psykologiske funksjonen hos 60 barn med poly JIA samt
sammenhengen mellom psykologisk funksjon, sykdomsaktivitet og funksjonsnedsettelse.
Resultatene viste at selvrapportert psykisk funksjon ikke var forskjelling fra
normalpopulasjonen. Det var ingen signifikant korrelasjon mellom psykologisk funksjon og
legens vurdering av sykdomsaktivitet, eller antall ledd med sykdomsaktivitet. Det var heller
ingen forskjell 1 psykologisk funksjon mellom barn med og uten hoye
inflammasjonsparametrer. Dérlig psykologisk funksjon var assosiert med mer alvorlig fysisk
funksjonshemming, men ikke med sykdomsaktivitet. 2 studier fra Pediatric Rheumatology
International Trials Organization (PRINTO) multinasjonale cohorter milte bade pasient- og
proxy-rapporter for helserelatert livskvalitet med CHQ, et generisk sporreskjema om
helserelatert livskvalitet, som primar utfallsmal (Ringold & Wallace 2007). Den ene studien
bestod av 6639 barn fra 32 land, 3324 barn med JIA og 3315 friske barn. Dataene ble samlet
inn 1 1998-2000 (Oliveira et al. 2007). Studien fant at barn med JIA hadde signifikant lavere
helserelatert livskvalitet sammenliknet med friske barn, serlig i fysisk domene. Fysisk
velvare var mest pavirket av grad av funksjonshemming, mens smerteintensiteten hadde
storst innflytelse pa psykososial helse. Den andre studien undersekte helserelatert
livskvalitet fra 3167 barn med JIA 1 Vest-Europa, @st-Europa og Latin-Amerika og fant
liknende resultater (Gutierrez-Suarez et al. 2007). De konkluderte med at barn med JIA har
signifikant nedsatt helserelatert livskvalitet sammenliknet med friske jevnaldrende, sarlig i
det fysiske domenet. Funksjonsnedsettelse og smerte var de viktigste faktorene for
henholdsvis fysisk og psykososial velvaere uavhengig av geografisk omréde. Det var ikke

signifikant forskjell 1 CHQ-skaren mellom de 3 ulike geografiske regionene. Ringold &
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Wallace (2007) sier at longitudinelle oppfolgingsstudier og det & sammenlikne de to nevnte
cohortene med nyere cohorter hvor barna som deltar i studiene blir behandlet med de nyere
biologiske medisinene, vil gi tilleggsinformasjon angdende status for helserelatert

livskvalitet for barn med JIA.

Selvaag et al. (2003) viste at 116 norske barn med JIA hadde signifikant lavere fysisk og
psykososial helse sammenliknet med friske barn. De viktigste faktorene pd CHQ fysisk
sumskar var barnets smerte, morgenstivhet, CHAQ funksjonsskar, SR, generelt velvare og
legen globale vurdering av sykdomsaktivitet. CHQ var sensitivt for kliniske endringer hos
barn med JIA. Den fysiske sumskaren var lavere hos pasienter med ulike undergrupper av
JIA enn hos friske kontroller, p<0.001. Barn med polyartikulaer debut hadde lavere fysisk
sumskar enn barn med oligoartikulaer debut, p<0.001. Studien fant at det generiske

sporreskjemaet CHQ var mer sensitivt for endring enn det sykdomsspesifikke CHAQ.

Varni et al. (2007b) sammenliknet helserelatert livskvalitet for 10 sykdomsgrupper. PedsQL
4.0 ble benyttet pa 2500 barn delt inn i de 10 sykdomsgruppene, hvor revmatisk sykdom
utgjorde en gruppe. Materialet i denne studien ble hentet fra 2 andre studier (Varni et al.
2002b;Varni et al. 2004). De fant at syke barn skaret darligere enn friske barn og at barn
med CP skéret darligst (gjennomsnitt 66.85 poeng) og barn med diabetes best (gjennomsnitt
80.35 poeng) pa totalskaren. Til sammen utgjorde barn med revmatisk sykdom 336 barn
(ulike diagnoser) og de hadde en gjennomsnittsskér pa 70.35 poeng, hvilket var nest darligst
av de 10 sykdomsgruppene. En populasjon med friske barn (n=5480) hadde
gjennomsnittsskar pa 83.84. Pa den fysiske subskdren hadde barn med revmatisk sykdom
65.99 poeng (nest darligst), barn med CP 64.99 (darligst), barn med diabetes 85.89 (best) og

friske barn 87.53. Foreldre og barn skéret generelt likt, men med enkelte forskjeller.

Norrby et al. (2006) fant liknende resultater i sin studie, som sammenliknet CHQ skar hos 4
diagnosegrupper (astma, diabetes, kortvokste og JIA) 1 alderen 9-16 ar. 50 barn med JIA ble
inkludert. Kortvokste barn hadde hayest helserelatert livskvalitet og barn med JIA darligst.

Shaw et al. (2006a) viste at helserelatert livskvalitet mélt med JAQQ hos ungdom med JIA
var redusert, og at helserelatert livskvalitet hadde signifikant sammenheng med smerte,
sykdomsaktivitet og funksjonsniva. Resultatene i studien til Sawyer et al. (2005) viste at
barn med JIA skéret signifikant lavere pa PedsQL sammenliknet med en tidligere studie av

friske barn. Det var stor variasjon i PedsQL totalskér, og heyere grad av smerte korrelerte
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med darligere helserelatert livskvalitet (lavere skar pa PedsQL). Sawyer et al. (2004)
rapporterte om signifikant negativ sammenheng mellom smertenivd og PedsQL totalskar.
Brunner & Giannini (2003) og Brunner et al. (2004) fant 1 sine studier at barns helserelaterte

livskvalitet sank signifikant med ekende grad av funksjonshemming.

Foster et al. (2003) undersokte helserelatert livskvalitet hos 82 voksne pasienter med JIA. De
konkluderte med at mange pasienter hadde aktiv sykdom som voksne, og selv om fysisk
funksjon var relativt bra, fant de en betydelig negativ pavirkning pé helserelatert livskvalitet
for alle undergrupper av JIA. En norsk studie viste imidlertid at den psykososiale funksjonen

pa lang sikt var god hos de fleste barn med JIA (Aasland et al. 1997).

2.6.2 Enighet mellom barn og foreldre ved skaring av helserelatert
livskvalitet

Det er uenighet i forskningen nér det gjelder foreldres egnethet som proxy for sine barn nér
det gjelder helserelatert livskvalitet, men generelt er det enighet om at foreldre samsvarer
bedre med barna ved skaring av aspektene av helserelatert livskvalitet som omhandler fysisk
funksjon, og darligere ved psykososial funksjon (April et al. 2006;Brunner et al.
2004;Norrby et al. 2006;Shaw et al. 2006b). Det er bade beskrevet lav enighet mellom barn
og foreldre, hvor foreldre skaret helserelatert livskvalitet hoyere enn barna (Cremeens et al.
2006) og hvor foreldre skaret helserelatert livskvalitet lavere enn barna (Sawyer et al.
2004;Sawyer et al. 2005), mens andre studier har beskrevet moderat til god enighet mellom
barn og foreldre (April et al. 2006;Brunner et al. 2004;Moorthy et al. 2005;Norrby et al.
2006;Varni et al. 2007a). De nevnte studiene oppsummerte med at barnas egenrapportering
ber vare gullstandard ved vurdering av helserelatert livskvalitet, og at foreldre kan fungere
som proxy for barn som ikke kan rapportere selv (for eksempel lav alder og ved alvorlig
sykdom). Bade barn og foreldrerapport burde inkluderes da dette gir ulike og viktige

perspektiver i pediatrien.

Studiene benyttet ulike sperreskjemaer. Cremeens et al. ( 2006), Sawyer et al. ( 2004) og
Sawyer et al. ( 2005) benyttet PedsQL, April et al. ( 2006) og Shaw er al. ( 2006b) benyttet
JAQQ, mens Norrby et al.( 2006) og Brunner et al.( 2004) benyttet CHQ.
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2.7 Behandlingsreiser til utlandet

Seksjon for Behandlingsreiser til utlandet er en seksjon pa Rikshospitalet ved revmatologisk
avdeling (Behandlingsreiser 2007). Behandlingsreiser til utlandet er en statlig
rammebevilgning forvaltet av Rikshospitalet. Fra 1976 har voksne pasienter med revmatisk
sykdom hatt tilbud om offentlig finansiert behandlingsreise til utlandet. Siden 1985 ble
tilbudet utvidet til & gjelde barn og ungdom med revmatisk sykdom (NOU 2000:2). Positive
effekter av behandlingsreiser kan skyldes 3 forhold: intensiv fysioterapi, klima og
miljeskifte. Fysioterapi er en integrert del av behandlingen av pasienter med revmatiske
sykdommer hvor formélet er & forbedre pasientens funksjon ved & bevare eller gke
muskelstyrke og leddbevegelighet. Varme lindrer stivhet og smerte ved disse sykdommene.
Et varmt og solfylt klima og opphold i et tilrettelagt milje kan derfor tenkes a bedre
muligheten til & gjennomfere aktiv trening. Nytte av behandlingsreiser er definert som en
dokumenterbar positiv effekt pd symptomer, funksjonsevne, sykdomsforlep, og livskvalitet,
og effekt skal kunne pavises minst 3 maneder etter endt behandling (NOU 2000:2). Et
behandlingsopphold i varmt klima er et supplement i behandlingstilbudet for de ulike
diagnosegruppene, og tilbudet ikke skal kunne erstattes av et liknende tilbud i Norge
(Forseth 2007).

Seksjon for Behandlingsreiser til utlandet arrangerer drlig 5-6 behandlingsopphold i1 grupper
for barn og ungdom med revmatiske sykdommer. Barn med JIA utgjer den storste
pasientgruppen. Behandlingstilbudet bestar av daglig gruppetrening pé land og i basseng,
hvor treningen er tilpasset hvert enkelt barn pa grunnlag av undersegkelsen som blir gjort
dagen etter ankomst. Ved behov kan det vere aktuelt med individuell behandling i tillegg til
gruppetrening. Barn og foreldre deltar ogsa pa undervisning ledet av fysioterapeut og
sykepleier under behandlingsoppholdet, med fokus péd sykdomsinformasjon og mestring i
forhold til det & leve med en kronisk sykdom som JIA. Malet for behandlingsoppholdet er &
bidra til & bedre barnas livskvalitet og selvstendighetsutvikling gjennom ekt mestring av det
sosiale samspillet med jevnaldrende barn, gkt mestring av fysisk aktivitet og ekt innsikt i og
mestring av egen sykdom. Malet for oppholdet for ledsager er okt innsikt og trygghet i

omsorgen for barn med kronisk revmatisk sykdom (Behandlingsreiser 2007).

Det er utfort lite forskning pé effekten av behandlingsopphold i varmt klima for barn med
JIA. Et pilotprosjekt med 8 barn med JIA viste signifikant bedring av fysisk funksjon malt
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ved 6 minutter gangtest, timed up and go (TuG) og dorsalfleksjon i ankler malt med
ekstendert kne umiddelbart etter 3 ukers behandlingsopphold pa Lanzarote. De gvrige
testene; 20 meter gangtest, Baseline hdnddynamometer, dorsal- og plantarfleksjon 1 ankler
malt med flektert kne samt Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ) viste ikke
statistisk signifikant bedring. Det var ingen statistisk signifikant endring av smerteopplevelse
(Risum 2006). En studie har beskrevet at behandlingsreiser ga bedret opplevelse av fysisk
og psykisk helse for barn med leddgikt (Lerum & Larum 1994). Utover dette er det ikke
publisert studier nér det gjelder effekt pa livskvalitet/psykososial funksjon for barn med
revmatisk sykdom. En studie har imidlertid vist at ungdom med revmatisk sykdom bedret
sine mestringsforventninger til utvalgte fysiske evelser etter et behandlingsopphold i varmt
klima (Lund 1998). Langtidseffekten av behandlingsopphold i varmt klima for denne

pasientgruppen er ikke evaluert.

Det er utfort fi studier pa effekten av behandlingsopphold i varmt klima ogsé for voksne
pasienter med revmatiske sykdommer, men samtlige studier som er utfert har konkludert
med at pasienter med leddgikt, Bekhterevs sykdom og psoriasis artritt blir bedre etter et 4
ukers behandlingsopphold i varmt klima (Forseth 2007). En norsk RCT-studie sammenliknet
effekten av 4 uker behandlingsopphold i Norge og i Tyrkia for 124 pasienter med RA. Begge
gruppene viste umiddelbar signifikant positiv effekt pd sykdomsaktivitet, fysisk funksjon og
symptomer. Etter 3 mineder var effekten pa sykdomsaktivitet og symptomer storre hos
gruppen som var i varmt klima sammenliknet med gruppen i Norge, mens endringen pé de
fysiske testene var like (Staalesen Strumse et al. 2009). En annen RCT-studie méilte effekten
av et behandlingsopphold med pasientvurderinger og legens vurdering av leddstatus.
Resultatene viste at det var signifikant sterre bedring hos gruppen som fikk behandling i
varmt klima sammenlignet med gruppen som fikk behandling i Sverige umiddelbart etter
behandlingsoppholdet. Langtidseffekten ble ikke vurdert (Johansson & Sullivan 1975).
Langtidseffekten av behandlingsopphold i varmt klima for voksne pasienter med revmatisk
sykdom er vurdert 1 3 ukontrollerte studier som alle konkluderte med bedring 1 effektmélene
etter henholdsvis 3 méneder (Kapstad & Noreik 1994) og 6 méneder (Hafstrom
1997;Hafstrom & Hallengren 2003) etter behandlingsoppholdets slutt. Studiene hadde noe
ulike effektmal. Hafstrom (1997) undersekte 149 svenske pasienter med revmatisk sykdom
og fant bedring 1 fysisk funksjon og velvere. Hafstrom & Hallengren (2003) fant at et
behandlingsopphold i varmt klima hadde effekt i forhold til fysisk funksjon, smerte,

helserelatert livskvalitet og generelt velvare hos 93 svenske pasienter med revmatisk



26

sykdom. Effekten avtok gradvis i lapet av oppfelgingsperioden etter behandlingsoppholdet i
varmt klima. I studien til Kapstad & Noreik (1994) svarte 130 norske pasienter med
revmatisk inflammatorisk leddsykdom pa sperreskjemaer etter et behandlingsopphold 1
Tyrkia. Resultatene viste signifikante reduserte plager samt bedring av livskvalitet,
umiddelbart etter intervensjonen samt etter 3 maneder. Hashkes (2002) fant signifikant
bedring i forhold til fysisk funksjon og sykdomsaktivitet hos voksne med inflammatoriske
artritter umiddelbart etter et behandlingsopphold i varmt klima. Studien undersegkte ikke
langtidseffekter.

Det er ogsa utfort studier med barn med ulike nevrologiske sykdommer. Dahl et al. (2004)
fant ingen signifikante forskjeller mellom behandling under varme klimatiske forhold og
tilsvarende behandling 1 Norge hos barn og voksne med nevromuskulere sykdommer. Barn
som ble behandlet i Syden hadde imidlertid signifikant bedre utholdenhet og bedre
leddutslag etter oppholdet. En annen studie viste at barn med CP hadde en liten positiv
bedring i grovmotorisk funksjon, og bedringen vedvarte i 6 maneder. Barna med minst
funksjonshemming hadde storst positiv endring ved alle testtidspunktene sammenliknet med
barn med sterre grad av funksjonshemming (Barstad 2005). Den psykososiale funksjonen
ble ogsa undersgkt hos de samme barna med CP, og Capjon et al. (2004) viste at et

behandlingsopphold i varmt klima bedret den psykososiale funksjonen hos disse barna.

2.8 Behandlingstilbud i Norge for barn med JIA

Det er i dag ingen tilsvarende tilbud for barn med JIA pé rehabiliteringsinstitusjoner i Norge,
hvor barn med revmatisk sykdom samles i samme gruppe. Barn med revmatisk sykdom kan
imidlertid seke om opphold pa opptreningsinstitusjoner som er tilpasset barn og ungdom,
som oftest Beitostelen Helsesportsenter. Da sgkes det som regel om plass via kommunen
hvor barn med ulike diagnoser i kommunen samles for et opphold pa en
rehabiliteringsinstitusjon. Barne- og ungdomsrevmatikergruppen (BURG) arrangerer ulike
sosiale aktiviteter hvor fokus blant annet er a treffe andre i samme situasjon samt
undervisning og informasjon om sykdommen. Nasjonalt kompetansesenter for barne- og
ungdomsrevmatologi (NAKBUR) arrangerer ungdomshelger 2 ganger arlig for ungdom med
revmatisk sykdom, med undervisning samt det & treffe andre ungdommer som sentrale

momenter. Mange barn og ungdom med revmatisk sykdom felges opp av lokal fysioterapeut,
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noen er kun er i kontakt med fysioterapeut pa sykehus, mens andre kun har kontakt med

lege.
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3. Metode

3.1 Design

Prosjektet er en prospektiv oppfelgingsstudie av barn med JIA, hvor endringer i fysisk
funksjon, deltakelse i fysisk aktivitet og helserelatert livskvalitet etter et 3 ukers
behandlingsopphold i varmt klima p4 Reuma-Sol i Spania ble undersekt. Ved
behandlingsoppholdets begynnelse og slutt ble det foretatt fysiske tester av barna samt at
barn og foreldre svarte pa sperreskjemaer. Etter 3 og 6 méneder ble kun sperreskjemaene
benyttet. Det hadde vart enskelig & gjennomfore fysiske tester ogsd etter 3 og 6 méneder,
men dette lot seg ikke gjennomfere gkonomisk grunnet at barna som deltok i studien kom fra
hele landet og det var ikke budsjett for 4 finansiere reise- og oppholdsutgifter for barn og
foreldre til og fra Oslo. Diagnostiske og demografiske karakteristika er hentet fra
soknadspapirene til hvert barn fra innsekende lege. Bakgrunnsvariabler som alder, kjonn,
diagnose og sykdomsvarighet ble registrert. Antall ledd med artritt (joint count) ble ogsa

registrert av fysioterapeutene ved de to testtidspunktene.

3.2 Utvalg

Alle barn og ungdom 1 Norge med revmatisk diagnose kan sgke om et behandlingsopphold i
varmt klima. Foreldrene/ungdommene fyller ut forste del av seknaden og fastlege, barnelege
eller revmatolog fyller ut andre del av seknaden. To revmatologer ved Seksjon for
behandlingsreiser til utlandet innvilger tilbud om behandlingsopphold etter en

helhetsvurdering av seknadene.

12007 var det 102 barn med revmatisk sykdom i alderen 7-15 &r som sgkte om
behandlingsopphold 1 varmt klima. Av disse fikk 63 barn innvilget behandlingsopphold pa
Reuma-Sol, Spania, og alle disse ble invitert til & delta i prosjektet. Det ble sendt forespersel
om deltakelse samt informasjon om gjennomferingen av studien til barnets foreldre 4 uker
for behandlingsoppholdets start (vedlegg 5). Det ble i tillegg sendt ut et eget

informasjonsskriv om prosjektet til barn i alderen 10-15 &r (vedlegg 6). Foresporselen
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inneholdt ogsé en frankert svarkonvolutt hvor de som gnsket & delta sendte informert
samtykke til prosjektleder (vedlegg 7). Hvert barn hadde med 1 forelder/ledsager. De 63
barna var fordelt pa 3 grupper etter alder og behandlingsoppholdet var pa 3 ulike tidspunkt;
6-8 aringer i mai 2007, 13-15 aringer i september 2007 og 9-12 aringer i1 oktober 2007. 6-
aringene ble ikke invitert til & delta i prosjektet grunnet erfaringer fra en pilotstudie (Risum
2006), hvor det viste seg at barn i denne alderen hadde vansker med & samarbeide

tilstrekkelig under de fysiske testene.

To av barna ensket ikke & delta. Ett barn ble ekskludert grunnet tilleggsdiagnosen lettere
psykisk utviklingshemmet, noe som medferte vansker med & samarbeide ved de fysiske
testene samt ved utfylling av sperreskjemaene. Materialet i masteroppgaven bestir dermed
av 60 barn 1 alderen 7-15 &r, og alle har diagnosen JIA. Gjennomferingen av studien er vist

ved flytdiagram (figur 3.1).
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Figur 3-1 Flytdiagram over gjennomfering av studien
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3.3 Testpersoner

To fysioterapeuter med lang erfaring innen utredning og behandling av barn med revmatisk
sykdom utferte alle testene pd Reuma-Sol 1 2007. De hadde erfaring med & bruke
evalueringsverktoyene pa barn med revmatisk sykdom béde pa sykehus og pé

behandlingsopphold 1 varmt klima. Det ble tilstrebet at de samme fysioterapeutene testet de
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samme barna ved de to testtidspunktene for de fysiske testene. Det var kun to barn som ble
testet av forskjellige fysioterapeuter ved de to testtidspunktene. Fysioterapeutene som utforte
testene deltok ikke 1 trenings- og undervisningstilbudet under behandlingsoppholdet, men

reiste hjem mellom testdagene.

3.4 Intervensjonen ved behandlingsoppholdet i varmt klima

Da dette prosjektet er en evaluering av det eksiterende tilbudet for barn med JIA ved Seksjon
for Behandlingsreiser til utlandet, ble det ikke gjort noen endringer nér det gjaldt
intervensjonen under behandlingsoppholdet i varmt klima. Barna fulgte det vanlig trenings-
og undervisningsopplegget som Seksjon for Behandlingsreiser til utlandet tilbyr under et

behandlingsopphold pa Reuma-Sol.

Behandlingstilbudet inneholdt trening 2 ganger daglig pa hverdagene, en gang i basseng og
en gang pa land. Treningene varte i 45 min. Det ble under treningene lagt vekt pa lekpregete
aktiviteter med fokus pa trening av styrke, bevegelighet, utholdenhet og koordinasjon.
Treningen foregikk hovedsakelig i grupper og ble ledet av fysioterapeuter. Det gis ogsa
tilbud om individuell fysioterapi under behandlingsoppholdet for barn som har behov for
dette. Det ble imidlertid ikke registrert om noen barn hadde behov for dette ved noen av de
tre barnegruppene. To foreldre deltok som assistenter ved treningene og dette gikk pa
rundgang. Det er et utendersbasseng og et innendersbasseng ved senteret. Det er ogsa et
stort treningsrom hvor landtreningen hovedsakelig foregikk. Noen landtreninger foregikk
utenders, bade pad Reuma-Sol og pé en strand i1 narheten. Bassengene var tilgjengelige for
barna pé deres fritid og disse ble benyttet mye. Barna var ogsa mye i aktivitet utenom den

organiserte treningen.

Barn og foreldre deltok pa undervisning ledet av fysioterapeut og sykepleier under
behandlingsoppholdet, med fokus pa sykdomsinformasjon og mestring med tanke pa & leve
med en kronisk sykdom som JIA. Det var to sykepleiere som var ansatt ved Seksjon for
Behandlingsreiser til utlandet under de 3 ukene behandlingsoppholdet varte. De arbeidet til
daglig pa ulike barneavdelinger eller voksenrevmatologiske avdelinger ved sykehus i Norge.
Sykepleieren som var leder for gruppen pa de ulike gruppene hadde erfaring fra
behandlingsopphold i varmt klima for barn med revmatisk sykdom. P4 kveldstid og i

helgene var sykepleiere ansatt ved Reuma-Sol tilgjengelig ved behov. Barna gikk pa skole
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pa dagtid nar det ikke var trening eller annet undervisningsopplegg, og norsk larer var ansatt

for gruppene.

Reuma-Sol ligger 1 Alfaz del Pi 1 Spania. Det eies av Norsk Revmatikerforbund og drives av
et spansk driftselskap. Det er ansatt norske fysioterapeuter og sykepleiere samt en
fritidsleder. Det var tre fysioterapeuter tilknyttet barnegruppene ved hvert
behandlingsopphold. Det ble leid inn to fysioterapeuter som arbeider ved Reuma-Sol til
daglig samt at en fysioterapeut var midlertidig ansatt direkte 1 Seksjon for Behandlingsreiser
til utlandet 1 de 3 ukene behandlingsoppholdet varte. P& de tre barnegruppene i dette
prosjektet, var det tre ulike fysioterapeuter som var ansatt i Seksjon for behandlingsreiser til

utlandet, og alle disse jobbet til daglig i Norge.

3.5 Evalueringsverktgy

3.5.1 Innledning

Internasjonalt finnes det forelgpig ikke anbefalte anerkjente metoder for testing av fysisk
form og funksjon hos denne pasientgruppen. Evalueringsverktoyene ble valgt ut etter hvilke
symptomer og funksjonsproblemer barn med JIA generelt har. De métte vare
gjiennomferbare innenfor behandlingsstedets utstyrsrammer og behandlingsoppholdets

tidsramme.

Barnas fysiske funksjon ble testet dagen etter ankomst til behandlingsstedet og dagen for
avreise. Dette var og er fremdeles fast rutine pa alle behandlingsopphold for denne
pasientgruppen, slik at barna uavhengig av deltakelse i prosjektet skulle utfore fysiske tester
i forbindelse med ankomst og avreise. I aktuelle prosjekt ble det lagt til en fysisk test (hopp
med samlede ben 1 7 meter) i tillegg til de fysiske testene som rutinemessig ble benyttet,
samt at sperreskjemaer for barn og foreldre ble benyttet. Det var enskelig at barnas egen
opplevelse av fysisk funksjon, livskvalitet og deltakelse i fysisk aktivitet skulle evalueres.
Det finnes imidlertid ingen sperreskjemaer beregnet pa barn med JIA i aldersgruppen 7-15
ar som omhandler disse evalueringsmalene. 2 av sperreskjemaene (PedsQL og Spgrreskjema
for barn for maling av fysisk aktivitet) var ikke beregnet pa de yngste barna og en fikk derfor

ikke data fra alle deltakerne. For & fa data pd de yngste barna ble det valgt at foreldrene
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skulle svare pd CHAQ, da det 1 tidligere forskning kun er beskrevet en ungdomsversjon av
sparreskjemaet. Foreldrene fylte dermed ut et sporreskjema om barnets fysiske funksjon
(CHAQ) dagen etter ankomst til behandlingsstedet, dagen feor avreise, samt etter 3 og 6

maneder.

Barn i alderen 8-15 ar fylte ut et sporreskjema om helserelatert livskvalitet (PedsQL) dagen
etter ankomst til behandlingsstedet, dagen for avreise, samt etter 3 og 6 maneder. For barn i
alderen 5-7 ar administreres PedsQL som et intervju, og dette var det tidsmessig ikke mulig
a fa til pa behandlingsstedet ved ankomst og avreise, samt at det ville vart vanskelig a fa
gjennomfort intervjuet etter 3 og 6 maneder, da data fra disse méletidspunktene ble innhentet
per post. Barn i alderen 10-15 ar fylte ut Sparreskjema for barn for maling av fysisk aktivitet
dagen etter ankomst til behandlingsstedet, dagen for avreise samt etter 3 og 6 médneder. Dette
sparreskjemaet er forsekt benyttet for yngre barn i et prosjekt pd Rikshospitalet, men
erfaringen var at barna burde vere fylt 10 ar for 4 klare & fylle ut sperreskjemaet pé

egenhand.

Sperreskjemaene samt frankert svarkonvolutt ble sendt per post til barn og foreldre 3 og 6
méneder etter behandlingsoppholdet. Barn/foreldre svarte ogsa pa om barna grunnet okt
sykdomsaktivitet hadde fatt okt eller endret den medikamentelle behandlingen eller om de
hadde fétt utfort artrocentese (leddtapping). Dette ble registrert for & kunne vurdere om en
eventuell endring etter 3 og 6 maneder kunne forklares med intervensjonen pa Reuma-Sol
eller om den skyldtes gkt medisinsk behandling. Om svar pa sperreskjemaene ikke ble sendt

1 retur etter 1. gangs utsendelse, ble sporreskjemaene sendt ut en gang til.

3.5.2 Fysiske tester

3.5.2.1 6 minutter gangstest

6 minutter gangtest ble opprinnelig utviklet for & male effekt av intervensjon hos hjerte- og
lungepasienter (Butland et al. 1982), men brukes ogsé for pasienter med andre diagnoser
som har gangproblemer (ATS Committee on Proficiency Standards for Clinical Pulmonary
Function Laboratories 2002). 6 minutter gangtest maler submaksimal aerob kapasitet. De
fleste pasienter oppnér ikke maksimal aerob kapasitet under 6 minutter gangtest, men siden
de fleste daglige aktiviteter utfores pa submaksimalt aerobt niva kan 6 minutter gangtest

reflektere den funksjonelle aerobe kapasiteten for daglig fysiske aktiviteter. 2 studier har
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funnet at 6 minutter gangtest var en valid test for barn med JIA, samt at de fysiologiske
responsene pa 6 minutter gangtest var pa submaksimalt aerobt intensitetsniva (Lelieveld et
al. 2005;Paap et al. 2005). Klepper (2008b) har rapportert at 6 minutter gangtest viste

akseptabel test-restest reliabilitet for barn med JIA.

Det er publisert en guideline for 6 minutter gangtest (ATS Committee on Proficiency
Standards for Clinical Pulmonary Function Laboratories 2002). Der anbefales det at det
benyttes en bane pd 30 meter. Pasienten skal ga sa raskt som mulig. Testen méler hvor

mange meter pasienten gar pa flatt underlag pa 6 minutter under standardiserte betingelser.

I dette prosjektet ble det benyttet en bane pa 20 meter utenders da det ikke fantes muligheter
pa behandlingsstedet for 4 ha en 30 meters bane. Distansen var markert med tydelig tape 1
hver ende, og et 20 meter langt méileband 14 ved siden av gangbanen for raskt og neyaktig a
kunne male distansen. Barna fikk instruksjon om & ga s raskt som mulig frem og tilbake i 6
minutter, og at det ikke var lov til 4 lepe. De ble videre instruert at de fikk lov til 4 ta pauser
underveis hvis nedvendig. Fysioterapeuten gav standardiserte instruksjoner underveis etter
nevnte guideline (ATS Committee on Proficiency Standards for Clinical Pulmonary
Function Laboratories 2002). Antall meter ble registrert. Det var ikke tid til & gjennomfere

en gvelsestest.

3.5.2.2 Timed up and Go (TuG)

Timed up and Go (TuQG) er et mal pa tiden en bruker pa & reise seg fra sittende pa en stol, ga
3 meter, snu, gi tilbake til stolen og sette seg (Cole et al. 1995). Testen er en modifisert
utgave av en balansetest for eldre mennesker som opprinnelig skéret fallrisiko (Podsiadlo &
Richardson 1991). TuG maler grunnleggende forflytningsevne i dagliglivet; reise seg, ga
korte avstander samt snu nar en gar. Testen er tids- og kostnadseffektiv og gir deskriptiv
informasjon om ganghastighet og koordinasjon. For barn utferes testen raskere med ekende
alder. TuG skar er relatert til hoyde og ber justeres for dette (Habib & Westcott 1998). Dette
anses & vere lite problematisk da barna pa behandlingsreiser testes med 3 ukers mellomrom
og sammenliknes med sine egne resultater. TuG er 1 en studie vist & vare et reliabelt
evalueringsverktoy for & male funksjon hos barn med akutt lymfatisk leukemi (Marchese et
al. 2003) og Zaino et al. (2004) fant i sin studie at TuG var egnet for & dokumentere

endringer over tid for barn med storre funksjonsnedsettelser.
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I prosjektet ble barna bedt om 4 reise seg fra en stol, gé tre meter (markert med tape), snu, ga
tilbake til stolen og sette seg igjen. Barna fikk ett proveforsek og deretter to forsek, hvor det

raskeste forseket ble registrert. Tiden ble malt 1 sekunder med en desimal.

3.5.2.3 40 meter lgp
Da 20 meter var oppmalt for & benyttes ved 6 minutter gangtest, ble denne banen benyttet til
40 meter lopstest. Dette innebar at barnet ogsa matte snu en gang under lopstesten. 40 meter

lop mélte barnets lopshurtighet 1 sekunder.

3.5.2.4 Hopp pa 2 ben (7 meter)

Barnet hopper med samlede ben 7 meter fremover sa fort som mulig. Testen méler
muskelstyrke, koordinasjon og balanse (Sosial- og helsedirektoratet 2003). Barnet far 2
forsek, hvor det bestet forsgket noteres. Resultatet males i sekunder. Testen inngdr som en
av testene i testbatteriet for & méle fysisk form hos norske barn og har vist hay reliabilitet for
friske barn. Med ekende alder utforte barna testen raskere (Sosial- og helsedirektoratet

2003).

7 meter var malt opp med tape 1 hver ende 1 samme omrade som gangbanen. Barnet fikk 2

forsek som beskrevet ovenfor og det beste resultatet malt i sekunder ble registrert.

3.5.2.4 Hydraulisk hand-dynamometer
Hydraulisk hand-dynamometer med justerbar grepsapning er en billig, enkel og veletablert

metode for & male maksimal isometrisk grepskraft (Rauch et al. 2002).

Héandkraften ble mélt med Baseline hydraulisk hdnd-dynamometer (Irvington, NY 10533
USA) i sittende utgangsstilling. Barnet holdt selv dynamometeret, med 90 grader fleksjon i
albuen, overarmen inntil kroppen og underarmen i neytral stilling. I manualen er det
beskrevet at gjennomsnittet av 3 forsgk regnes ut, men det ble i dette prosjektet valgt at
barnet fikk 2 forsek pa hver hdnd, hvor det beste resultatet malt i pund ble notert, med
begrunnelsen at denne fremgangsmaten er benyttet i et prosjekt pa Rikshospitalet med

hjertesyke barn og friske barn (Holm et al. 2008).
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3.5.3 Spearreskjemaer

3.5.3.1 Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ)

Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ) ble tilpasset fra Stanford Health
Assessment Questionnaire (HAQ) til bruk for barn med revmatisk sykdom i alderen 1-19 ér
ved 4 tilfore flere nye spersmal slik at domenene inneholder minst 1 spersmal som er
relevant for barn i alle aldre (Singh et al. 1994). Skjemaet evaluerer funksjon innen 8
omrader den siste uken: Stelle og kle pa seg, reise seg, spising, gange, hygiene, a rekke, grep
og aktiviteter. Hvert spersmél skares pd en 4-poengs-skala fra ”ingen vansker” (0 poeng) til
“kan ikke gjore dette” (3 poeng). Ikke aktuelt krysses av hvis barnet for eksempel er for ungt
til & gjore aktuelle oppgave. Det er kun oppgaven med heyest skar innen hvert omrade som
regnes med 1 funksjonsskaren. En far barnets funksjonsskar ved & summere skaren i de 8
omrddene og dele pa 8, med en totalskar fra 0-3 poeng. Hvis barnet trenger hjelp av en
person eller et hjelpemiddel, f.eks krykker eller rullestol, gker skiren for den oppgaven med
1 poeng. CHAQ tar mindre enn 10 minutter 4 besvare, og er et valid, reliabelt og sensitivt
instrument for & male fysisk funksjon for barn med JIA. Den finnes i en foreldreutgave og en

ungdomsutgave (Singh et al. 1994).

CHAQ er oversatt til flere sprak (Pouchot et al. 2004), og den norske versjonen av CHAQ er
funnet 4 vaere et valid og reliabelt instrument for & méle funksjonsnedsettelse hos barn med

JIA (Flato et al. 1998).

3.5.3.2 The Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 (PedsQL)

The Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 (PedsQL) bygger pa et modulsystem innen
livskvalitetsforskning for kronisk syke barn. Arbeidet startet for over 20 ar siden med
utviklingen av PedsQL 1.0. Deretter kom PedsQL 2.0 som var tilpasset flere aldersgrupper.
PedsQL 3.0 bestér av sykdomsspesifikke moduler, blant annet en revma-modul, og finnes
som bade barnerapport (selvrapport) og foreldrerapport (proxy-rapport). PedsQL 4.0 tok
utgangspunkt i WHO’s definisjon pa helserelatert livskvalitet og omhandler omrddene
fysisk, mental og sosial (inkludert rolle; skole) livskvalitet. Barnets perspektiv var 1 fokus 1
utviklingen av sperreskjemaet, som ble utarbeidet ved hjelp av fokusgrupper, kognitive

intervjuer, pre-testing samt at det ble testet i1 klinikken (Varni et al. 2001).
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PedsQL méler funksjon de siste 4 uker innen 4 omrader; fysisk-, emosjonell- og sosial
funksjon og skole. Det bestér av 23 spersmal for barn i1 alderen 5-18 ar. For barn i alderen 5-
7 &r administreres sporreskjemaet som et intervju. Barn 1 alderen 8-18 ar fyller ut skjemaet
selv, og det er et sperreskjema for barn i alderen 8- 12 ar og et for barn i alderen 13-18 ar.
De 23 sporsmalene 1 sporreskjemaet er tilpasset hver aldersgruppe, med svaralternativer pa
en 5 gradig Likert’s skala. 0 skares hvis det aldri er et problem, 1 hvis det nesten aldri er et
problem, 2 hvis det noen ganger er et problem, 3 hvis det ofte er et problem og 4 hvis det
nesten alltid er et problem. Man kan {4 en totalskar samt en delskar pa fysisk funksjon (8
sporsmal 1 omrddet Helse og aktiviteter) og en delskar pa psykososial funksjon (5 spersmaél 1
hvert av omradene Folelsene mine, Hvordan jeg kommer overens med andre, og Skolen, til
sammen 15 sparsmél). Skdrene 0,1,2,3 og 4 gir henholdsvis 100, 75, 50, 25 og 0 poeng. Man
summerer skarene og deler pé antall svarte spersmal, med en range fra 0-100 poeng. Hoy
skar indikerer god helserelatert livskvalitet. Hvis mindre enn 50 % av spersmélene innen et
omréde er ubesvart kan man ikke regne ut en totalskar. Det tar ca 5 minutter & svare pa

skjemaet (Varni et al. 2002b).

Forskning har vist at PedsQL er reliabelt og valid for barn med revmatiske sykdommer samt
at sporreskjemaet er sensitivitet for endring for barn med revmatisk sykdom som folge av
medisinsk behandling (Varni et al. 2001;Varni et al. 2002a). PedsQL er oversatt til norsk og
en studie har vist at det er et reliabelt og valid instrument for & male helserelatert livskvalitet
for friske norske barn i alderen 13-15 ar (Reinfjell et al. 2006). Den norske versjonen er ikke
testet for sensitivitet, ikke testet med andre aldersgrupper og den er ikke benyttet for norske

barn med revmatisk sykdom.

Minimal clinical important difference (MCID) for bedring for PedsQL er regnet ut til & vare
4.4 poeng (Varni et al. 2003).

3.5.3.3 Sparreskjema for barn for maling av fysisk aktivitet

Sparreskjema for barn for maling av fysisk aktivitet er utviklet fra to andre sporreskjemaer
og tar for seg arenaene transport til/fra skole, skole, hjem og fritid. Det ene sporreskjemaet er
PEACH (Personal and Environment Assosiations with Childrens Health) og det andre er
HEVAS som ble benyttet i prosjektet "Helsevaner blant skoleelever” (Anderssen & Solberg
2005). Malet var a utvikle et sperreskjema som kunne kartlegge selvrapportert aktivitetsniva

1 store grupper i1 befolkningen og evaluere om de oppnér anbefalingene til Sosial og
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Helsedirektoratet (2000) nér det gjelder fysisk aktivitet. Sperreskjemaet bestér av 18
sporsmal for & kartlegge barns aktiviteter i lopet av en vanlig uke. MET-verdier kan
beregnes ut fra grad av anstrengelse eller intensitet i aktiviteten. A g4 til skolen har en MET-
verdi pa 2.5, mens 4 sykle til skolen har en MET-verdi p4 4.0. A sta eller g rundt i
friminuttene har en MET-verdi pd 2.5 og det & lope rundt og leke har en MET-verdi pa 4.0
(Ainsworth et al. 2000). Nermere forklaring av MET-verdiene for aktivitetene i

sporreskjemaet er beskrevet 1 vedlegg 12.

Det folger ikke en beskrivelse med sperreskjemaet for hvordan svarene kan tolkes. Det er
derfor 1 denne studien benyttet samme fremgangsmate for utregning som er beskrevet i en

hovedfagsoppgave hvor samme sporreskjema ble benyttet (Kordahl 2007).

I dette prosjektet var det fysisk aktivitet av moderat til hoy intensitet (MVPA) som var
onsket som variabel, og derfor er kun spersmélene som kartlegger aktiviteter med verdier >
3 MET med i analysene, det vil si spersmaél 1, 2, 3, 5, 6, 7, 8 og 9. Antall minutter barna var 1
aktivitet med en intensitet over 3 MET er beregnet ved hjelp av Excel. Spersmal 4 er ogsa

tatt med for a gi en beskrivelse av treningsvanene til barna i alderen 10-15 ar 1 prosjektet.

Fysisk form og funksjon mélt ved fysiske tester og CHAQ vil vere primarvariabler.

3.6 Analysemetoder

Datamaterialet ble lagt inn og analysert 1 statistikkprogrammet SPSS (Statistical Package for
Social Science), versjon 14. Prosjektleder la inn samtlige data. Demografiske og
diagnostiske data samt de kontinuerliglige dataene fra de fysiske testene ble lagt direkte inn i
SPSS. Sumskar for sperreskjemaene CHAQ, PedsQL og Sperreskjema for barn som maler
fysisk aktivitet ble regnet ut manuelt og deretter lagt inn i SPSS. For sperreskjemaet PedsQL

ble bade totalskar samt delskarene “’fysisk funksjon” og “’psykososial funksjon” regnet ut.

Deskriptiv statistikk ble kalkulert for alle variabler ved alle méaletidspunkt, inkludert
histogrammer og Q-Q plot. Avhengig av om dataene var normalfordelt eller skjevfordelt ble
henholdsvis parede t-tester og Wilcoxon Signed Rank Test for parede data for gruppen som
helhet benyttet pa endringsvariablene for a underseke differansene mellom skérene ved

ankomst, avreise, 3 maneder og 6 médneder (differansen ble regnet ut mellom skérene ved
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ankomst-avreise, ankomst-3 maneder, og ankomst-6 méaneder). Samtlige endringsvariabler
var kontinuerlige data. Differansene mellom skarene fra ankomst-3 méneder og skarene fra

ankomst-6 maneder bestdr kun av skdrene pa de tre sparreskjemaene.

Ved deskriptiv analyse av CHAQ funksjonsskir ved ankomst viste det seg av materialet var
skjevfordelt mot venstre (lav skér som indikerer normalfunksjon). Nesten 1/3 av barna hadde
normal funksjonsskér mélt med CHAQ. For & underseke om det var forskjell i
endringsvariablene mellom barn som skéret lavt (god funksjon) og barn med hoyere skér
(nedsatt funksjon), ble det derfor gjort en subgruppeanalyse hvor gruppen ble delt i to ut fra
CHAQ funksjonsskar ved ankomst etter beskrivelsen av ulik CHAQ funksjonsskar 1
artiklene til Brunner et al. (2005) og Dempster et al. (2001). Parede t-tester og Wilcoxon
Signed Rank Test ble benyttet avhengig av om dataene henholdsvis var normalfordelt eller
skjevfordelt for gruppene CHAQ funksjonsskar <0.25 og CHAQ funksjonsskar >0.25. For &
sammenlikne disse to gruppene ble to-utvalgs t-tester og Mann-Whitney-test benyttet
avhengig av om variablene henholdsvis var normalfordelt eller skjevfordelt. Inndeling av
materialet 1 kategorier etter CHAQ funksjonsskéar ble valgt da dette evalueringsverktoyet er
det mest benyttede evalueringsverktoyet for & vurdere fysisk funksjon hos barn med JIA i

studier, samt at psykometriske egenskaper er godt testet.

Resultatene presenteres i tabeller og boxplot. Ved beskrivelse av gruppen som helhet samt
ved beskrivelse av gruppene dikotomisert etter CHAQ funksjonsskér presenteres de
demografiske data samt normalfordelte variabler med gjennomsnitt, standardavvik, 95 %
konfidensintervall for differanse og p-verdi. Variablene som er skjevfordelt presenteres med

median-, minimums- og maksimumsverdier og p-verdi.
Signifikansnivaet ble satt til p< 0.05.

Det ble ogsa vurdert & gjore en subgruppeanalyse for & underseke om det var forskjell
mellom barn som hadde aktiv joint count og barn med normal joint count ut fra klinisk
erfaring om at barn med aktiv joint count kan ha mer smerter og nedsatt funksjon
sammenliknet med barn med normal joint count. Da hele 45 av 60 barn hadde normal joint

count ble imidlertid gruppene for ulik i sterrelse for & kunne sammenliknes.
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3.7 Etikk

Regional etisk komité (vedlegg 1) og personvernombudet ved Rikshospitalet HF (vedlegg 4)
har gitt sin tilrddning til studien. Det var frivillig & delta i studien og opplysningene ble
anonymisert. Deltakelse i1 studien ble vurdert til & medfore liten risiko for barnas helse, samt
at det ikke gav ekstra belastning for barna & gjennomfore de fysiske testene da disse likevel
skulle gjennomferes uavhengig av denne studien. Barna virket motiverte under testingen ved

ankomst og avreise.
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4. Resultater

4.1 Utvalg

I denne studien ble det inkludert 60 barn med JIA og demografiske og diagnostiske

karakteristika for gruppen vises i tabell 4.1.

Tabell 4-1 Demografiske og diagnostiske karakteristika

Demografiske og diagnostiske
karakteristika (n=60)
Alder (ér) (gj.snitt = SD) 10.5 £2.7
Kjenn (jenter/gutter, n (%)) 40/20 (67/33)
Sykdomsvarighet (&r) (gj.snitt £ SD) 5.6 (3.4)
Diagnose (n (%))
Pauci JIA 23 (38)
Poly JIA 30 (50)
Systemisk JIA 7 (12)
Pauci=affeksjon av <5 ledd
Poly=affeksjon av > 5 ledd
Systemisk= affeksjon av indre organer i tillegg til leddaffeksjon

36 barn (60 %) hadde deltatt pa behandlingsopphold 1 varmt klima tidligere, mens 24 barn
(40 %) deltok for forste gang. 1 barn benyttet manuell rullestol eller krykker til forflytning.
Sparreskjema for barn for maling av fysisk aktivitet har et spersméal som omhandler
treningsvaner (spersmal 4, n=35). Ved ankomst var det 20 barn (57.1 %) av 10-15 aringene
(n=35) som trente regelmessig og som hadde gjort det 1 minst 6 méneder. 4 barn (11.4 %)
trente regelmessig, men hadde nettopp startet. 11 barn (31.5 %) trente ikke eller trente, men
ikke regelmessig. Ved ankomst var 18 barn (51.4 %) 1 daglig fysisk aktivitet med moderat til
hoy intensitet (MVPA) i minimum 60 minutter, som anbefales av helsemyndighetene. 17
barn (48.6 %) hadde et aktivitetsniva som ikke tilfredsstilte anbefalingene om daglig fysisk

aktivitet for barn og unge.
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Tabell 4-2 Leddstatus ved ankomst og avreise

Joint count Ankomst (n (%)) Avreise (n (%))
(n=60) (n=60)
0 45 (75) 48 (80)
1 6 (10) 5 (8.3)
2 9 (15) 6 (10)
3 0 (0) 1 (1.7)
Joint count= antall ledd med hevelse/emhet og nedsatt bevegelighet

Tabell 4.2 viser oversikt over barnas leddstatus ved ankomst og avreise. Dette ble registrert
for & f4 et mél pd hvor mange av barna som hadde tegn til aktivitet i sin JIA. De fleste barn
hadde normal leddstatus vurdert med joint coint ved bade ankomst og avreise, og barna som
hadde aktiv joint coint, hadde affeksjon av fa ledd. Ved avreise var det 3 barn mer som

hadde normal leddstatus sammenliknet med ankomst.

Alle barn utferte 6 minutter gangtest og TuG ved de to testtidspunktene. Barnet som benyttet
manuell rullestol eller krykker til forflytning, benyttet krykker ved 6 minutter gangtest og
gikk uten ganghjelpemiddel ved TuG. Grunnet smerter i ledd i underekstremitetene var det
ikke alle barn som klarte & gjennomfere 40 meter lop og hopp 7 meter ved de to
testtidspunktene. To barn klarte ikke & gjennomfere 40 meter lop (et barn ved bade ankomst
og avreise, og et barn ved avreise). Tre barn klarte ikke & utfere hopp 7 meter ved de to
testtidspunktene grunnet smerter i ledd i underekstremitetene og ett barn ensket ikke & utfore
testen, hvilket ga n=56 (data manglet for to barn bade ved ankomst og avreise og to barn ved
avreise). Ved test av hdndkraft er det kun data fra 41 deltakere grunnet at
handdynamometeret 14 i en koffert som ble forsinket ved flyreisen, slik at deltakerne pa

september-gruppen (13-15 4r) ikke fikk utfert denne testen.

Det var en skjevfordeling av materialet, hvor 15 barn (24.6 %) hadde CHAQ funksjonsskar
pa 0 poeng (god funksjon) ved studiens begynnelse. Median CHAQ funksjonsskér var 0.44
med en spredning fra 0.00-1.75. Maksimal CHAQ funksjonsskar er 3, hvilket indikerer
dérlig funksjon. Gruppen ble dikotomisert etter CHAQ funksjonsskér ved ankomst for &
analysere om det var forskjell mellom barn med hey funksjon (CHAQ funksjonsskér <0.25)
og barn med lav funksjon (CHAQ funksjonsskédr >0.25). Denne inndelingen ble valgt etter
beskrivelsen av ulike funksjonsskar pa CHAQ etter studiene til Dempster et al. (2001) og
Brunner et al. (2005). Demografiske og diagnostiske karakteristika er vist i tabell 4.3.
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Tabell 4-3 Demografiske og diagnostiske karakteristika for barn med hey og lav
funksjon

CHAQ funksjonsskar <0.25 CHAQ funksjonsskar >0.25
n n
24 36
Alder (ér) (median (min, max)) 12 (7-15) 9 (7-15)
Kjeonn (jenter/gutter, n) 15/9 25/11
Diagnose (n (%))
Pauci 11 (46) 11 (30)
Poly 12 (50) 19 (53)
Systemisk 1(4) 6(17)
Joint count (n (%))
0 19 (79.2) 26 (72)
1 3 (12.5) 3(8)
2 2(8.3) 7 (20)
CHAQ: Childhood Health Assessment Questionnaire (0-3)
Joint count: antall ledd med hevelse og antall ledd med emhet/nedsatt bevegelighet

Median alder for gruppen med CHAQ funksjonsskar >0.25 var 3 ar lavere enn for gruppen
med CHAQ funksjonsskar <0.25, og 12 av 15 7-aringer var i gruppen med CHAQ
funksjonsskér >0.25. For resultatene p& PedsQL og Sparreskjema for barn for maling av
fysisk aktivitet var det ikke forskjell i alder mellom barna i de to gruppene grunnet at disse
sparreskjemaene ikke ble benyttet for de yngste barna. Det var flere barn med systemisk JIA
i gruppen CHAQ funksjonsskér >0.25 og prosentvis flere barn med pauci JIA i1 gruppen med
funksjonsskar <0.25. Prosentvis var det flere som hadde normal joint count 1 gruppen med
CHAAQ funksjonsskar <0.25. Median CHAQ funksjonsskar for barn med hey funksjon var 0
(0-0.25) poeng og for barn med lav funksjon 0.875 (0.375-1.75) poeng.
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4.2 Fysiske tester

Tabell 4-4 Fysiske tester

Fysiske tester n | SKér ved Differanse 95 % KI for p-verdi
ankomst ankomst-avreise | differansen
Gj.snitt (SD) Gj.snitt (SD)
6 min gangtest (m) 60 | 568 (77) 42 (87) 19, 64 <0.001
Hopp 7 meter (s) 56 | 4.61 (1.02) -0.25 (0.72) -0.06, -0.45 0.011
Héndkraft 41 | 33.46 (10.44) 1.80 (4.59) 0.36, 3.25 0.016
dominant hand (Ibs)

Tabell 4-4 Skar ved ankomst, samt differansen mellom ankomst og avreise pa de fysiske testene vist ved
gjennomsnitt, standardavvik, 95 % konfidensintervall for differansen og p-verdi for normalfodelte data.

Tabell 4.4 viser skar ved ankomst, samt differansen mellom ankomst og avreise pa de
fysiske testene vist ved gjennomsnitt, standardavvik, 95 % konfidensintervall for differansen

og p-verdi for normalfordelte data.

Wilcoxon Signed Ranks test ble benyttet for dataene pa Timed up and Go (TuG) og 40 meter
lop grunnet skjevfordeling, og presenteres ved median, minimums- og maksimumsverdier.
Medianverdien for TuG ved ankomst var 5.33 sek (3.60-8.30), n=60. Endringen var pa -0.6
sek (-2.2, 27.2) fra ankomst til avreise, p<0.001. Medianverdien pa 40 meter lop ved
ankomst var 11.07 sek (8.30-15), n=58. Endringen fra ankomst til avreise var pa -0.2 sek

(-22.1-2.3), p=0.1.

Det var statistisk signifikant positiv endring pd alle fysiske tester bortsett fra 40 meter lop.
Det var stor spredning i materialet pa alle de fysiske testene, vist ved forholdsvis store
standardavvik i1 forhold til gjennomsnittsendringen for normalfordelte data samt stor

variasjon 1 minimums- og maksimumsverdier for skjevfordelte data.

Analyser med independent samples t-test og Mann-Whitney test viste ingen statistisk
signifikante forskjeller 1 endringene pé de fysiske testene fra ankomst til avreise mellom
barn med CHAQ-funksjonsskér < 0.25 og barn med CHAQ funksjonsskar > 0.25.

Resultatene viste videre at barn med CHAQ funksjonsskar < 0.25 generelt skaret bedre pa de
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fysiske testene enn barn med CHAQ funksjonsskéar >0.25 ved begge testtidspunktene.

Boxplottene under illustrerer dette.

Figur 4-1 6 minutter gangtest for barn med hey og lav funksjon
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Boksene 1 plottet (fig. 4.1) viser de midtre 50 % av deltakerne. Nedre og ovre grense 1
boksen er henholdsvis 25 %- og 75 %- precentilen. Medianen markeres med en svart linje pé
boksen. Enden pa utstikkerne markerer minimums- og maksimumsverdiene (Aalen et al.
2006), og er med pé a vise spredningen i materialet. For de normalfordelte dataene ble det
brukt gjennomsnitt i analysene, men det var svert liten forskjell mellom gjennomsnitt og
median. Deltakerne som er over 1 /2 bokslengde over eller under boksen kalles outliers og er
markert en sirkel. Deltakere som er over tre bokslengder fra boksen er markert med en
stjerne og kalles ekstremverdier (Pallant 2005). Figur 4.1 viser at barn med CHAQ
funksjonsskar < 0.25 hadde lenger gangdistanse ved 6 minutter gangtest ved de to
maéletidspunktene sammenliknet med barn med CHAQ funksjonsskér >0.25. Ved ankomst er

75%-percentilen for gruppen med funksjonsskér >0.25 pa linje med medianskéren for
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gruppen med CHAQ funksjonsskér < 0.25. Figuren illustrerer videre at begge grupper

bedret gangdistansen omtrent like mye fra ankomst til avreise.

Figur 4-2 Timed up and Go (TuG) for barn med hey og lav funksjon
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Boxplottet (fig. 4.2) over viser at barna i de to subgruppene utforte testen pé tilnaermet
samme tid samt at endringen i hver gruppe er omtrent lik. For gruppen barn med CHAQ
funksjonsskar < 0.25 er endringen i de midtre 50 % mindre tydelig sammenliknet med
endringen for gruppen barn med funksjonsskar >0.25, mens medianen endrer seg omtrent

like mye.
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Figur 4-3 Hopp for barn med hey og lav funksjon
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Figur 4.3 viser boxplot for hoppfunksjonen ved ankomst og avreise med gruppen
dikotomisert etter CHAQ funksjonsskar < 0.25 og >0.25. Barn med CHAQ funksjonsskér <
0.25 hoppet noe raskere enn barn med CHAQ funksjonsskér >0.25. Endringene var pa
mindre enn 1 sekund i begge grupper fra ankomst til avreise, og det var ikke statistisk

signifikant forskjell i endringen mellom gruppene.
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Figur 4-4 Handkraft for barn med hey og lav funksjon
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Figur 4.4 viser handkraft for dominant hand ved ankomst med gruppen dikotomisert etter
CHAQ funksjonsskar < 0.25 og >0.25. Det var ikke signifikant forskjell i hdndkraft mellom
dominant og ikke-dominant hénd, og derfor vises kun resultatene for dominant hand.
Gruppen med CHAQ funksjonsskar < 0.25 hadde bedre handkraft enn gruppen med CHAQ
funksjonsskar >0.25. Forskjellen 1 endringen mellom gruppene var ikke statistisk
signifikante, og endringene i hver gruppe var pd mindre enn 4 pund. Det var stor spredning i

materialet.
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Figur 4-5 Lepsfunksjon for barn med hey og lav funksjon
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Figur 4.5. viser barnas lepsfunksjon ved ankomst og avreise med gruppen dikotomisert etter
CHAAQ funksjonsskar < 0.25 og >0.25. Barn med CHAQ funksjonsskér < 0.25 lgper noe
raskere enn barn med CHAQ funksjonsskar > 0.25. Det var ingen statistisk signifikant
forskjell 1 endringen i sekunder fra ankomst til avreise mellom de 2 gruppene, og endringen 1
gruppen CHAQ funksjonsskér < 0.25 var pé -0.3 sekunder (median), mens det i gruppen

med CHAQ funksjonsskér >0.25 ikke var noen endring i medianskéar fra ankomst til avreise.
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4.3 Sparreskjemaer

Tabell 4-5 Sperreskjemaer

Sperreskjema Skar ved Differanse
ankomst Ankomst - avreise Ankomst - 3 méaneder Ankomst - 6 maneder
N| Gj.s(SD) Gj.s (SD) 95% K1 p |N| Gjs(SD) 95% KI p |N| Gj.s(SD) 95% KI p
for forskjell for forskjell for forskjell

CHAQ
funksjonsskar (0-3) |60| *0.44 (0-1.75) | -0.073(0.40) | -0.03,0.18 | 0.16 |54| 0.005(0.46) | -0.13,0.12 [0.44|45| 0.008(0.47) | -0.13,0.15 | 0.9
PedsQL
totalskar (0-100)  |44| 71.70 (13.40) | 6.35(10.34) | 3.20,9.49 |<0.001 |39| 3.63(12.36) | -0.37,7,64 |[0.07|30| 3.88(14.33) | -1.47,9.23 |0.15
Antall minutter
i MVPA (min) 35| 77.5(63.4) -0.7 (61.5) | -21.8,20.5 | 0.95 |30( -17.3(49.6) | -34.9,0.4 [0.06|23| -19.9(49.6) | -47.4,1.5 |0.07

* Median (min — max)

Tabell 4-5 Skér ved ankomst, samt differansen mellom ankomst og avreise og mellom ankomst og etter 3 og 6
méneder pa sperreskjemaene vist ved gjennomsnitt, standardavvik, 95 % konfidensintervall for differansen og
p-verdi.

Tabell 4.5 viser skér ved ankomst samt endringer for sperreskjemaene CHAQ funksjonsskar,
PedsQL totalskédr og Spgrreskjema for barn for maling av fysisk aktivitet for barna fra
ankomst til avreise og fra ankomst til 3 maneder og ankomst til 6 maneder etter hjemkomst.
Det var statistisk signifikant positiv endring i PedsQL totalskér fra ankomst til avreise,
p<0.001, med en gjennomsnittlig endring pa 6.35 poeng. Alle gvrige endringer var ikke
statistisk signifikante. Det var en forholdsvis stor ikke-signifikant nedgang i antall minutter i
MVPA etter 3 og 6 méneder pa henholdsvis 17.3 min og 19.9 min. Det var forholdsvis store
standardavvik for endringene pa alle variabler, sarlig for tid i MVPA, som viser en stor
spredning for endringene 1 materialet. Frafallet ved 6 mineder var sterre enn ved 3 maneder,
med n=45 for CHAQ, n=30 for PedsQL og n= 23 for Spgrreskjema for barn for maling av
fysisk aktivitet.

Det ble utfort independent samples t-test og Mann Whitney- test avhengig av om dataene
henholdsvis var normalfordelt og skjevfordelt for 4 underseke om det var statistisk
signifikante forskjeller i endringene i skér pa de ulike sporreskjemaene mellom barn med
CHAQ funksjonsskar <0.25 og CHAQ funksjonsskar >0.25. Det var kun statistisk
signifikant forskjell i CHAQ funksjonsskar fra ankomst til avreise mellom de 2 gruppene,
p=0.016, med en gjennomsnittlig forskjell pa 0.226 (0.09). Alle ovrige endringer mellom de
2 gruppene var ikke statistisk signifikante. Resultatene viste at barn med CHAQ
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funksjonsskar < 0.25 skéret bedre enn barn med CHAQ funksjonsniva >0.25 pa alle

variablene. Dette illustreres i boxplottene under.

Figur 4-6 CHAQ funksjonsskar for barn med hey og lav funksjon
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Boxplottet over (fig. 4.6) viser CHAQ funksjonsskar ved ankomst, avreise, 3 méneder og 6
maneder med gruppen dikotomisert etter CHAQ funksjonsskar < 0.25 og >0.25. Gruppen
barn med CHAQ funksjonsskér <0.25 skéret lavest pa alle testtidspunktene, og de midtre 50
% var helt i nedre del av skaringsskalaen. Minimumsskéren (lav skér indikerer god funksjon)
endret seg ikke gjennom oppfelgingstiden, mens maksmimumsskéren ekte ved 3 méneder,
hvilket indikerer darligere funksjon. Det var sterre spredning i gruppen barn med CHAQ
funksjonsskar >0.25. For denne gruppen var det en lavere skar ved avreise enn ved ankomst,
noe som indikerer bedret funksjon. Paired-samples t-test viste at denne endringen var
statistisk signifikant, p=0.04, med en gjennomsnittlig endring pd -0.16 (0.08). Spredningen 1
CHAQ funksjonsskér for gruppen barn med CHAQ funksjonsskar >0.25 var stor etter 3 og 6

maneder, fra 0-2 poeng.
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Figur 4-7 PedsQL totalskar for barn med hey og lav funksjon
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Boxplottet (fig. 4.7) viser at gruppen barn med CHAQ funskjonsskar < 0.25 skéret bedre enn
gruppen barn med CHAQ funksjonsskar >0.25 pa PedsQL totalskar, mens endringene innen
hver gruppe ved de ulike testtidspunktene var forholdsvis lik. For begge gruppene var det
signifikant bedring fra ankomst til avreise. Det var lavere skér ved 3 mineder sammenliknet
med avreise, men skaren etter 3 méneder var hoyere enn ved ankomst, men denne endringen

var ikke statistisk signifikant. Det var sterst spredning i underkant for begge gruppene.
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Figur 4-8 Antall minutter i MVPA for barn med hey og lav funksjon

260 [l Ankomst
”s B Avreise
0 [[]3 méaneder
220 [ 6 maneder
200
_
£ 1504
£
£
<C 160
o
>
= 140
= l
8 1204
£
5
£ 1004
€
© 80
<
60
40
I
T

I
n=19 19 18 12 16 16 12 11

CHAQ funksjonsskar <0.25 CHAQ funksjonsskar >0.25

Figur 4.8 viser antall minutter i MVPA ved ankomst, avreise og 3 maneder med gruppen
dikotomisert etter CHAQ funksjonsskar < 0.25 og >0.25. Barn med CHAQ funksjonsskér
<0.25 hadde et hoyere antall minutter daglig i MVPA enn barn med CHAQ funksjonsskar
>(0.25. Det var stor spredning i skaren for begge grupper ved alle méletidspunkt, seerlig for
gruppen med CHAQ funksjonsskér <0.25. Det var ingen statistisk signifikant forskjell i

endring mellom de to gruppene.

Det er beskrevet i metodekapitelet at en kan regne ut en fysisk subskér og en psykososial
subskar for PedsQL. Fysisk subskar ble regnet ut for gruppen som helhet og med gruppen
dikotomisert etter CHAQ funksjonsskédr < 0.25 og >0.25. Det var statistisk signifikant
endring 1 skédren for hele gruppen samlet og begge subgruppene fra ankomst til avreise.
Gjennomsnittsendringen var relativt lik for gruppen samlet og for de to subgruppene, og var

pa mellom 7.49 og 7.70. Endringene i fysisk subskér vedvarte ikke 3 og 6 maneder.

Histogram (fig. 4.9) over PedsQL fysisk subskala ved ankomst viser spredningen i skaren.
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Figur 4-9 PedsQL fysisk subskala ved ankomst
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5. Diskusjon

5.1 Oppsummering av resultater

Resultatene viste statistisk signifikant bedring pa alle fysiske tester bortsett fra loping fra
ankomst til avreise. Det var ogsa statistisk signifikant bedring i helserelatert livskvalitet malt
med PedsQL fra ankomst til avreise. Denne bedringen i helserelatert livskvalitet vedvarte
ikke 1 3 og 6 méineder. Endringer i fysisk funksjon og antall minutter i MVPA malt med
henholdsvis CHAQ og Sparreskjema for barn for maling av fysisk aktivitet var ikke statistisk
signifikante ved noen av maletidspunktene. Barna ble dikotomisert etter CHAQ
funksjonsskar <0.25 og >0.25 ved ankomst, og analyser viste at barn med CHAQ
funksjonsskar <0.25 skaret bedre pé alle méleinstrumentene ved samtlige maletidspunkt
sammenlignet med barn med CHAQ funksjonsskér >0.25. Det var kun statistisk signifikant
forskjell mellom gruppene i endringen av CHAQ funksjonsskér fra ankomst til avreise, hvor
barn med CHAQ funksjonsskar >0.25 hadde statistisk signifikant endring, p=0.04, med en
gjennomsnittsendring pd -0.16 (0.08).

5.2 Utvalg

I denne studien ble alle barn 1 alderen 7-15 ar som hadde fatt innvilget behandlingsopphold
pa Reuma-Sol invitert til & veere med, total 63 barn. To barn ensket ikke & vaere med og ett
barn ble ekskludert grunnet lettere psykisk utviklingshemming og problemer med a
samarbeide tilstrekkelig ved de fysiske testene samt ved utfylling av sperreskjema. Dette ga
en deltakelse pa 95.24 %. Det var 40 jenter (67 %) og 20 gutter (33 %), hvilket er
representativt ut fra beskrivelse av kjonnsratio i litteraturen for barn med JIA nar alle
undergrupper ses under ett (Danneskiold-Samsg et al. 2002;Flate & Vinje 2008).
Gjennomsnittsalder for gruppen var 10.5 (2.5) ar. Dette varierer noe i de ulike studiene som
har sett pa effekt av ulike treningsintervensjoner for barn med JIA (Epps et al. 2005;Klepper
1999;Moncur et al. 1990;Singh-Grewal et al. 2007;Takken et al. 2001;Takken et al. 2003b),
men generelt er det fa studier som har inkludert barn under 6-7 ar grunnet at det har vart

vanskelig for barn yngre enn dette & folge testprosedyrene. Det var 23 barn (38 %) som
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hadde pauciartikulaer JIA, mens 30 barn (50 %) og 7 barn (12 %) hadde henholdsvis
polyartikuler og systemisk JIA. Det er noe vanskelig a si om dette er representativt for barn
1 denne pasientgruppen, grunnet at det 1 ulike studier er benyttet ulike
klassifikasjonssystemer, jmf punkt 2.1 i teorikapitelet. Median CHAQ funksjonsskér var
0.44 med en range fra 0.00-1.75. Utvalget skarer lavt med CHAQ, hvilket indikerer god
funksjon. Dette er forholdsvis likt sammenliknet med de seneste publiserte studiene for
pasientgruppen som omhandler trening og fysisk aktivitet (Epps et al. 2005;Singh-Grewal et
al. 2007;Takken et al. 2001;Takken et al. 2003b). 45 barn (75 %) hadde normal joint coint
ved ankomst, mens 6 barn (10 %) og 9 barn (15 %) hadde henholdsvis 1 og 2 ledd med
hevelse eller emhet i kombinasjon med bevegelsesinnskrenkelse. Ett barn benyttet manuell
rullestol til forflytning. Dette er i samsvar med studien til Bunner et al. (2005), som sier at de
nyere studiene med barn med JIA viser at barna har fa ledd med sykdomsaktivitet og at dette
skyldes bedret medisinsk behandling. I de to nyeste randomiserte studiene (RCT) var det
eksklusjonskriterium hvis barna hadde tegn til aktiv joint count (Epps et al. 2005) eller
uttalte hoftesmerter ved gange (Singh-Grewal et al. 2007). Samlet synes altsa utvalget &
veare forholdsvis likt utvalgene i sammenliknbare studier samt for populasjonen generelt

med tanke pa diagnostiske og demografiske karakteristika.

Da gruppen ble dikotomisert etter CHAQ funksjonsskar <0.25 og >0.25 var det en forskjell i
median alder pa 3 ar, hvor gruppen barn med funksjonsskér >0.25 var yngst. 12 av 15 7-
aringer var i gruppen med CHAQ funksjonsskar >0.25. Utregningen av CHAQ
funksjonsskér er beskrevet i metodekapitelet, og skaren for hvert domene gker om barnet far
hjelp av en person eller benytter hjelpemiddel (Singh et al. 1994). Om det at mindre barn
som regel far mer hjelp av foreldrene 1 hverdagen uavhengig av sykdommen, har fort til at de
far heyere skar er uvisst. I instruksjonen til foreldrene stér det at de skal svare ut fra
artrittsykdommen, men det kan tenkes at det er vanskelig a skille pa funksjon ut fra artritt og
alder 1 hverdagen nar en skal vurdere sitt eget barns funksjon, serlig nar det gjelder barn
med kronisk sykdom. 2 studier mener imidlertid & ha vist at alder ikke skulle ha betydning
for CHAQ funksjonsskar ut fra sperreskjemaets oppbygging og utregning av funksjonsskar
(Pouchot et al. 2004;Singh et al. 1994).
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5.3 Fysiske tester

Resultatene viste at barn med JIA hadde signifikant positiv endring pé alle fysiske tester
bortsett fra loping ved avreise sammenliknet med ankomst. Det var ingen signifikante
forskjeller pa endringene pé de fysiske testene mellom gruppene barn med CHAQ
funksjonsskar <0.25 >, men en sa at barna med best funksjon (CHAQ funksjonsskar <0.25)
skaret bedre pé de fysiske testene sammenliknet med barn med mer redusert fysisk funksjon
(CHAQ funksjonsskar >0.25). Det er tidligere beskrevet at barna med CHAQ funksjonsskér
<0.25 var 3 ar eldre (median) enn barna med CHAQ funksjonsskéar >0.25, og da flere av
testene er avhengig av hayde (Geiger et al. 2007;Habib & Westcott 1998;Lammers et al.
2007;Li et al. 2007), kan det tenkes at noe av forskjellen i skiren pa de fysiske testene
mellom de 2 gruppene kan vare relatert til alder. Forskjellen i endring pa de fysiske testene
mellom barna i de 2 gruppene var som nevnt imidlertid ikke signifikant. Da det av
okonomiske grunner ikke var mulig & utfere fysiske tester etter 3 og 6 méaneder etter

behandlingsoppholdet vites ikke om disse endringene vedvarte.

Det er utfort lite forskning pé effekten av behandlingsopphold i varmt klima for barn med
JIA og de fa studiene som er gjort har benyttet ulike metoder som kan gjore det vanskelig &
sammenlikne resultatene. Pilotstudien med 8 norske barn er den eneste tidligere studien som
har benyttet fysiske tester, og denne fant signifikant endring i de fleste fysiske testene
umiddelbart etter behandlingsoppholdet (Risum 2006). Funnene samsvarer med funnene i
denne studien og flere av testene var de samme. Styrken 1 resultatene 1 denne studien er
imidlertid sterre grunnet storre antall barn. Studiene som er utfort for voksne pasienter med
revmatisk sykdom har stor sett benyttet ulike sporreskjema som effektmalt pa fysiske
funksjon, men den nyeste norske studien som sammenliknet effekten av et 4 ukers
behandlingsopphold i varmt klima med et tilsvarende behandlingsopphold i Norge fant
signifikante bedringer pa de fysiske testene i begge gruppene, ogsa etter 3 maneder
(Staalesen Strumse et al. 2009). Tilsvarende er funnet i en studie for barn med CP (Barstad

2005). De positive endringene i denne studien var imidlertid relativt beskjedne.

Resultatene viste statistisk signifikant positiv endring 1 gangdistanse pd 6 minutter gangtest,
med en gjennomsnittlig ekning pa 42 (87) m, p<0.001 (tab. 4.4). Dette viser en stor
spredning i materiale ndr det gjelder endringen pd gangtesten. Boxplottet (fig.4.1) viste ogsa

stor spredning i materialet ved begge testtidspunkt, og dette kan ha sammenheng med at



58

alderen var fra 7-15 ar og det er vist skende gangdistanse med ekende alder (blant annet

grunnet haydevekst) (Geiger et al. 2007;Lammers et al. 2007;Li et al. 2007).

Det er vist at for voksne pasienter med cerebral parese gker gangdistansen med 20 meter ved
en restest grunnet leringseffekt (Andersson et al. 2006). Klepper (2008b) viste i sin studie
imidlertid akseptabel test-restestreliabilitet for 6 minutter gangtest. Om en likevel tar hensyn
til den nevnte leringseffekten pd 20 meter, jmf. Andersen et al. (2006), vil gkningen i
gangdistanse muligens veare i grenseland for om den er av klinisk betydning for barna. Noen
barn 14 helt opp mot hva som er mulig & g pd en gangtest uten 4 begynne & lope ved

gangtesten ved ankomst og hadde liten mulighet for a bedre gangdistansen.

6 minutter gangtest er benyttet i en nederlandsk RCT-studie hvor en sammenliknet 1 times
ukentlig bassengtrening 1 20 uker med en kontrollgruppe (n=27 i begge grupper). Barna i
studien var 5-13 &r. Gjennomsnittlig gangdistanse var pa 455 (71.8) m ved baseline, og okte
til 471.1 (78.8) m etter treningsperioden, altsd en gjennomsnittlig ekning 1 gangdistansen pa
16.1 m. Dette var ikke statistisk signifikant. Det var heller ingen statistisk signifikant
endring pa de andre variablene pé fysisk form og funksjon (Takken et al. 2003b). Om en
sammenlikner gangdistansen ved oppstart av studien med gangdistansen til barna i denne
studien 568 (77) m, ser en at barna 1 var studie ved oppstart hadde en gangdistanse som
nesten var 100 m lenger. Noe av dette kan kanskje tilskrives at barn i var studie var noe eldre
(7-15 ér), og det er vist at gangdistansen eker med ekende alder. Det ber ogsa nevnes at den
nederlandske studien benyttet en gangbane pa 8 meter, hvilket medferer at barna ma snu
oftere og dette vil ta mer tid og kunne medfere en kortere gangdistanse enn ved en gangbane
pa 20 meter. Takken et al. (2001) benyttet ogsd 6 minutter gangtest i sin pilotstudie om
bassengtrening 1 5 uker for 10 jenter med JIA 1 alderen 5-12 ar og fant ingen signifikant
bedring. Gangdistansen ved baseline var 440 (54) m og etter treningsperioden 436 (50) m.
Ogsa her var gangdistansen til de nederlandske barna vesentlig kortere sammenlignet med
barna i vér studie, men de var ogsd yngre og gangbanen 8 meter ogsé her. 2 nederlandske
studier har rapportert at 6 minutter gangtest er en valid test for barn med JIA (Lelieveld et al.
2005;Paap et al. 2005). Om en ser pa barnas gangdistanse i disse studiene, finner en at
utvalget til Paap et al. (2005), med en gjennomsnittalder pa 13.3 ér, hadde en gangdistanse
pa 545 (20.7) m, mens Lelieveld et al. (2005) hadde gjennomsnittlig gangdistanse pa 463
(63) m og 468 (57) m i sine 2 grupper med gjennomsnittsalder pa henholdsvis 8.2 (2.1) og

8.6 (2.0) r. Paap et al. (2005) sin studie ligger nermest i gangdistansen til de norske barna
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ved ankomst og var ogsa likere med tanke pa alder, som jo som nevnt har betydning for

gangdistansen. Begge de nederlandske studiene benyttet en gangbane pd 8 meter.

De norske barna hadde en lenger gangdistanse ved baseline enn barna i de 4 nederlandske
studiene og til tross for ulikheter i alder og gangbane kan det tenkes at de norske barna
hadde bedre gangfunksjon enn de nederlandske. Som gruppe okte de 1 gjennomsnitt ogsa
gangdistansen mer (42 (87) m) enn barna i de to treningsstudiene (Takken et al.
2001;Takken et al. 2003b). Om en sammenlikner med studier som har publisert
referanseverdier for friske barn pd 6 minutter gangtest, er det studien til Li et al. (2007) som
er likest i1 alder, hvor kinesiske barn i1 alderen 7-16 ar hadde gjennomsnittlig gangdistanse pé
664 (65.3) m, og en ser at gangdistansen for friske kinesiske barn er lenger enn for norske
barn med JIA. Hoyde ble ikke malt for barna i vér studie, s& man kan ikke sammenlikne med
de heydespesifikke referanseverdiene som ogsa er publisert i studien (Li et al. 2007). En
britisk studie som publiserte et normalmateriale for 6 minutter gangtest for barn 1 alderen 4-
11 &r, fant en gjennomsnittlig gangdistanse pa 470 (59) m (Lammers et al. 2007). Det at
barna er yngre enn 1 vart utvalg gjor det vanskelig 8 sammenlikne gangdistansene, men
friske britiske barn i alderen 4-11 &r gér kortere enn norske barn med JIA i alderen 7-15 ér,
mens de gar lenger enn nederlandske barn med JIA 1 omtrent samme alder (Lelieveld et al.
2005;Takken et al. 2001;Takken et al. 2003b). Geiger et al. (2007) har benyttet en modifisert
utgave av 6 minutter gangtest, hvor et mélehjul ble brukt som en motivasjonsfaktor, og dette
maélehjulet vil sannsynligvis ha pavirket gangmensteret og vanskeliggjor sammenlikning av

gangdistansen.

Gowans et al. ( 1999) viste at 6 minutter gangtest kan brukes til & evaluere effekt av
vanntrening for voksne pasienter med revmatisk sykdom. Gangdistansen okte hos voksne
med revmatisk sykdom etter 4 ha gjennomfert vanntreningen. Testen kunne pd bakgrunn av
dette vaere egnet pd behandlingsreiser da mye av treningen foregar i basseng. Det var storre
bedring hos pasienter med lav gangdistanse ved baseline (Gowans et al. 1999), og testen kan
derfor veere mer sensitiv til endring hos pasienter med lavere fysisk funksjon. For barna med
JIA 1 vér studie var det imidlertid ingen forskjell i endring mellom grupper med lavere
baseline gangdistanse, som vist ved boxplot (fig.4.1), hvor barn med CHAQ funksjonsskar
<0.25 hadde lavere gangdistanse enn barn med CHAQ funskjonsskar >0.25, mens analyser
viste at det ikke var signifikant forskjell mellom endringen i de to gruppene. Her er det igjen

viktig & ta aldersaspektet i betraktning i denne studien.
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Moalla et al. ( 2005) fant at 6 minutter gangtest er en reliabel test for barn med medfodt
hjertefeil, samt at hjertesyke barn har lavere gangdistanse sammenliknet med friske. 17 barn
med medfedt hjertefeil og 14 friske, gjennomsnittsalder henholdsvis 13.5 (0.5) &r og 12.9
(0.3) &r, utforte maksimal utholdenhetstest og 6 minutter gangtest. Hjertebarna ble deretter
randomisert til en treningsgruppe og kontrollgruppe. Treningsgruppen trente 1 12 uker.
Hjertesyke barn hadde lavere gangdistanse enn friske for trening, henholdsvis 472.5 (18.1)
og 548.8 (7.7) meter. Etter trening var det en signifikant gkning i gangdistanse hos
treningsgruppen til 529.6 (15.3) meter sammenliknet med kontrollgruppen, 467.7 (17.1)
meter, p<0.001. Sammenliknet med barna med JIA 1 vér studie ser en at baseline
gangdistanse for barn med medfedt hjertefeil var nesten 100 m lavere, 472.5 (18.1) m
sammenliknet med 568 (77) m, mens den friske kontrollgruppen hadde en gangdistanse pa
nesten 20 meter kortere enn barna med JIA. Hjertebarna i treningsgruppen fikk en ekning i
gangdistansen pa 57.1, som er mer enn barna med JIA. De hadde som nevnt en kortere
gangdistanse ved baseline og muligens et storre treningspotensiale. Lavt antall deltakere kan

imidlertid ha hatt innvirkning pé resultatene i studien til Moalla et al. (2005).

Det var en statistisk signifikant ekning p& hopptesten for gruppen som helhet og ingen
forskjell mellom gruppene dikotomisert etter CHAQ funksjonsskar. Endringen var pa under
1 sekund, og vurderes til & ikke ha noen klinisk betydning. Det er beskrevet at barn utforer
testen raskere med ekende alder (Sosial- og helsedirektoratet 2003), og da en sd at barna 1
gruppen med CHAQ funksjonsskér <0.25 var 3 ér eldre enn barna med CHAQ funksjonskar
>(0.25 og utferte testen raskere ved begge testtidspunkt, kan dette muligens vare tilfelle ogsa

1 var studie.

Det var statistisk signifikant endring 1 handkraft for dominant hind mélt med Baseline hénd-
dynamometer. Endringen var imidlertid liten, mindre enn 4 pund, bade for gruppen samlet
og for gruppene dikotomisert etter CHAQ funksjonsskér, og er trolig uten klinisk betydning.
For & oppné effekt av styrketrening ma treningen vere muskelspesifikk (Bar-Or & Rowland
2004). En har ikke oversikt over innholdet i treningen, men tidligere erfaring fra slike
behandlingsopphold er at det ikke trenes spesifikt pa handstyrke, kun indirekte gjennom
andre aktiviteter, og en kan derfor kanskje ikke vente seg stor endring pa denne testen. Nér
en i tillegg vet at styrketrening ma vedvare minst 4 uker for en kan forvente bedring (Bar-Or
& Rowland 2004), er det lite sannsynlig at et opphold pd 3 uker kan medfere de store

endringene i handstyrke. En norsk studie har blant annet publisert et referansemateriale for
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handkraft for barn i alderen 7-12 ar. Resultatene ble 1 artikkelen oppgitt i newton. Omregnet
til pund (egen utregning), var gjennomsnittet 36 (10.44) pund for heyre hand (Holm et al.
2008). Resultatene 1 var studie er noe lavere, 33.46 (10.44) pund, men forskjellen 1
gjennomsnitt er pd mindre enn 3 pund. Lindehammar (2003) viste i sin studie at barn med
poly JIA og artritt 1 hdnden hadde redusert hdndkraft, mens de gvrige barn med JIA hadde
normal handkraft. For barn med JIA med nedsatt muskelstyrke vil det kunne vare et
potensial for bedring 1 hdndkraft ved spesifikk styrketrening over tid, og dette vil kunne veare
av klinisk betydning da det er vist at handkraft har stor betydning for funksjon i dagliglivet
(Wessel et al. 1999).

Det var ingen signifikant endring i lopsfunksjon for barna i denne studien. Det kan muligens
skyldes at barna hadde en god lgpsfunksjon ved ankomst, og dermed lite bedringspotensiale.
De darligste barna klarte ikke & gjennomfere testen, hvilket kan indikere at for barn med
artritt 1 underekstremiteter kan en lopstest vere for krevende. Det er beskrevet 1 litteraturen
at loping er en aktivitet barn med JIA har problemer med (Fan et al. 1998;Wessel et al.
1999). Disse studiene viste at de fleste barn med JIA hadde en meget redusert lopsfunksjon
pa 50 meter lopstest sammenliknet med et referansemateriale bestdende av friske
amerikanske barn. Barna i begge nevnte studier hadde normal CHAQ funksjonsskar. Det var
ikke praktisk mulig & ha en lopstest pa 50 meter, sd en kan ikke sammenlikne tidene med de
amerikanske resultatene. De 2 studiene er 10 ar gamle og det har skjedd store endringer i den
medisinske behandlingen siden dette. Brunner et al (2005) sier at bedret medisinsk
behandling for barn med JIA har fort til at det gjennomsnittlige antallet hovne ledd samt
antallet ledd med nedsatt bevegelighet har gétt ned i nyere studier sammenliknet med eldre
studier samt at funksjonsnivéet synes & vare bedret. Dette stemmer med klinisk erfaring,
hvor inntrykket er at det i lopet av de siste 5 arene er skjedd en betydelig bedring i
funksjonsniva for mange barn med JIA. En ser ogsa sjelden barn med uttalt nedsatt
leddbevegelighet nd sammenliknet med tidligere. Det er imidlertid en liten gruppe barn som
fortsatt har mange hovne ledd, uttalt nedsatt leddbevegelighet og uttalt nedsatt funksjon i
dagliglivet, og som kan ha problemer med en lopstest, som de tre barna med hoyest

sykdomsaktivitet i var studie.

Selv om resultatene viste statistisk signifikant endring pa TuG, var denne endringen pé
mindre enn ett sekund og vurdert til ikke & vere av klinisk betydning. Da

gjennomsnittsskaren ved ankomst var god, 5.33 sek, var det lite potensial for bedring. Zaino
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et al. (2004) sier at TuG er egnet for & dokumentere endringer over tid for barn med storre
funksjonsnedsettelser. For barna med CHAQ funskjonsskér >0.25 var det i vér studie heller
ingen stor bedring. Imidlertid var barna med CHAQ funksjonsskar >0.25 relativt godt
fungerende, med en maksimal skar pd 1.75 poeng, og kan muligens ikke sammenliknes med
det Zaino et al. (2004) refererte til som barn med storre funksjonsnedsettelser. TuG er i en
studie vist & vere et reliabelt og valid instrument for friske barn og for barn med
funksjonsnedsettelse (Habib & Westcott 1998). Marchese et al. (2003) viste at dynamometer
og TuG er reliable instrumenter for & méle styrke og funksjon hos barn (4-15 &r) med akutt
lymfatisk leukemi (ALL) tidlig 1 behandlingen. Kneekstensjonsstyrke korrelerte sterkt med
TuG-skaren. Den signifikante korrelasjonen ble antatt 4 skyldes at det a reise seg og sette
seg fra og til en sittende stilling krever styrke 1 kneekstensorene. Da mange barn med JIA
har nedsatt quadricepsstyrke (Lindehammar & Backman 1995;Lindehammar & Sandstedt

1998), kunne en tenke seg at TuG kunne vere en egnet test for denne pasientgruppen.

Det kan muligens stilles spersméal ved om det er realistisk at et 3 ukers behandlingsopphold i
varmt klima kan medfere store endringer pa fysisk form malt med fysiske tester da endringer
1 fysisk form for barn ofte krever lengre intervensjonstid enn dette. Bar-Or & Rowland
(2004) sier at de fleste kliniske orienterte treningsprogrammer for barn krever en varighet pa
minst 6-8 uker for & oppné en effekt, og at dette avhenger av hva en ensker & bedre. Selve
treningen pd behandlingsoppholdet i varmt klima for barn med JIA varer 2 2 uke, grunnet at

2 dager gir med til reise og 2 dager til testing (1 dag bade ved ankomst og avreise).

Resultater fra forskningen angaende effekt av fysisk aktivitet og trening for barn med JIA er
ikke entydige. Flere av studiene har smé utvalg, hvilket kan pavirke resultatene. Ogsa
metodologiske forskjeller vanskeliggjor sammenlikning, bdde med tanke pé treningsmetode
og effektmédl. Den seneste RCT-studien som undersokte effekten av 12 ukers trening fant
ingen signifikant bedring i VO2 max eller VO2 submax for verken intervensjonsgruppen,
som bestod av hey-intensitets aerobisk trening, eller kontrollgruppen som trente Qigong. Det
var ingen signifikante forskjeller mellom gruppene (Singh-Grewal et al. 2007). Forfatterne
diskuterte 1 artikkelen om det kunne vare slik at barna i intervensjonsgruppen ikke trente pa
hoyt nok intensitetsniva for a {4 effekt pd O2-opptaket og at dette kunne vere med pé &
forklare at det ikke var tilleggseffekter for intervensjonsgruppen. En har ikke data for
intensitetsnivaet pa treningen under behandlingsoppholdet i var studie. Resultatene til Singh-

Grewal et al. (2007) viste ogsa at adherence var sterre for kontrollgruppen, og de
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konkluderte med at det var lettere for barn med JIA & gjennomfere trening pa et lavere
intensitetsniva. Intervensjonen bestod av trening 3 ganger i uka i 12 uker, hvorav 2 av
treningene var egentreninger. Adherence var serlig lav ved egentreningene, hvilket stemmer
overens med funnene til Feldman et al. ( 2007a) og Feldman et al. ( 2007b) angaende

adherence til trening og fysioterapi.

Takken et al. ( 2003b) fant i sin RCT-studie sm4, men ingen statistisk signifikante effekter
av et 20 ukers vanntreningsprogram med trening 1 gang i uka for barn med JIA med tanke pé
fysisk funksjon, livskvalitet, leddstatus eller utholdenhet sammenliknet med en
kontrollgruppe som ikke fikk noen intervensjon. Utholdenheten ble malt med 6 minutter
gangtest og resultatene pa denne testen er diskutert tidligere i oppgaven. De fant ogsé at barn
med hoyere grad av funksjonsnedsettelse hadde sterre nytte av vanntreningen enn barn med
lavere grad av funksjonsnedsettelse, hvilket ikke samsvarer med funnene i var studie om
behandlingsopphold i varmt klima, hvor det ikke var forskjell mellom barn med hoyere og
lavere grad av funksjonsnedsettelse. Det kommer imidlertid ikke frem i studien til Takken et
al. (2003b) hva heyere og lavere grad av fysisk funksjonsniva inneberer, hvilket gjor det

vanskelig & sammenlikne.

Den eneste treningsstudien som har benyttet ACR 30 pediatric core set (Giannini et al. 1997)
som effektmdl, er RCT-studien til Epps et al. (2005). De sammenliknet effekten av
hydroterapi og landbasert fysioterapi i kombinasjon med landbasert fysioterapi alene. 78
pasienter gjennomfoerte studien. 2 maneder etter intervensjonen hadde 47 % av barna i
gruppen med hydroterapi og landtrening bedret ACR 30 pediatric , mot 61 % 1
landtreningsgruppen. 11 % i den kombinerte gruppa og 5 % 1 landtreningsgruppa hadde
forverret sykdomsaktivitet. De undersgkte ogsa aerob kapasitet, og fant bedring 1 begge
grupper, hvor den kombinerte gruppen viste sterre bedring pa aerob kapasitet. Det kommer
ikke frem av artikkelen hvordan de mélte aerob kapasitet. Studien konkluderte med at
hydroterapi og landbasert trening i kombinasjon og landbasert trening alene var effektivt for
begge grupper, uten at det forte til oppbluss 1 sykdommen. Fokuset i1 studien var pé
kostnader ved ulike treningsintervensjoner, men viste ogsa at bdde basseng og landtrening
hadde positiv effekt for barn med JIA (Epps et al. 2005). Ogsa Klepper (1999) og Moncur et
al. (1990) fant signifikant bedret utholdenhet og signifikant reduksjon i antall hovne ledd
etter henholdsvis 8 og 12 uker med trening. Den bedrete utholdenheten er i samsvar med

resultatene for 6 minutter gangtest i var studie. Feldman et al. (2000) fant ogsé bedring i
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gangfunksjonen etter et treningsprogram bestdende av aerob trening, men fant imidlertid

ingen gkning i VO2 max.

Det er som nevnt tidligere ulike og mange effektmal, ulike studiedesign og mal for studiene
som kan gjore det vanskelig a trekke entydige konklusjoner om effekten av trening. Selv om
det ikke er entydige resultater i forskningen angaende effekt av ulike treningsintervensjoner,
har de fleste studiene konkludert med at trening ikke forer til gkning i sykdomsaktivitet
(Epps et al. 2005;Klepper 1999;Klepper 2003;Moncur et al. 1990;Singh-Grewal et al.
2007;Takken et al. 2001;Takken et al. 2003b). Dette er i trad med funnene 1 var studie, hvor
45 barn (75 %) hadde normal joint count ved ankomst og 15 barn (25 %) hadde aktiv joint
count (1-2 ledd). Ved avreise var det en ekning pa 3 barn, altsa totalt 48 barn (80 %) som
hadde normal leddstatus, mens 12 (20 %) hadde aktiv joint count (1-3 ledd). Det var
imidlertid 3 barn som hadde problemer med & utfore noen av de fysiske testene ved begge
anledninger. Et av disse barna benyttet hovedsakelig manuell rullestol til forflytning og ble
ikke darligere under oppholdet, men har dérlig gangfunksjon grunnet langvarig
hofteleddsartritt. De 2 andre barna hadde ved ankomst artritt i underekstremitetene, og var
ved avreise mer plaget med smerter og nedsatt funksjon. For disse 2 kan det synes som all
treningen under oppholdet kan ha fert til en forverring av smertene og funksjonen. Singh-
Grewal et al. (2006) fant liknende resultater i sin pilotstudie, da barn med hofteleddsartritt
ikke klarte & gjennomfere treningen (2 av til sammen 9 barn). Det ble ikke registrert fravaer
fra treningen under oppholdet, sa det vites ikke om dette hadde konsekvenser for deltakelse
pa treningen for de tre barna. For det store flertallet forte treningen ikke til okt aktivitet 1

sykdommen, og de klarte &4 gjennomfere 2 treninger daglig.

5.4 Fysisk funksjon, helserelatert livskvalitet og deltakelse i
fysisk aktivitet malt med spgrreskjema

Resultatene viste at barn med JIA som gruppe hadde signifikant bedret helserelatert
livskvalitet umiddelbart etter behandlingsoppholdet i varmt klima. Den positive endringen 1
helserelatert livskvalitet vedvarte ikke 3 og 6 maneder. Det var ikke statistisk signifikant
endring pa fysisk funksjon eller deltakelse i fysisk aktivitet mélt med henholdsvis CHAQ og
Sparreskjema for barn for maling av fysisk aktivitet ved noen av testtidspunktene. Med

gruppen dikotomisert etter CHAQ funksjonsskar < 0.25 og >0.25 var det kun statistisk
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signifikant forskjell mellom gruppene i endring av CHAQ funksjonsskér fra ankomst til
avreise. PedsQL og Spgrreskjema for barn for maling av fysisk aktivitet viste ingen statistisk
signifikante forskjeller i endringen 1 skaren mellom de 2 gruppene dikotomisert etter CHAQ
funksjonsskar ved noen av testtidspunktene. Boxplottene (fig. 4.6- 4.8) viste samme tendens
som for de fysiske testene, nemlig at barn med CHAQ funksjonskér <0.25 skaret bedre enn
barn med CHAQ funksjonsskar >0.25 pé bdde fysisk funksjon, helserelatert livskvalitet og
antall minutter i MVPA.

Under oppholdet var det ingen gkning av medisinbruken for barna, som eventuelt skulle
kunne forklare endringene, slik at de positive endringene antas & skyldes
behandlingsopplegget. Ved 3 og 6 maneder ble det ogsa registrert om barna hadde fatt ket
medisinsk behandling, som kunne forklare eventuell bedring etter 3 og 6 méneder som
skyldtes medisinsk behandling og ikke intervensjonen. Det var imidlertid ingen vedvarende

bedring etter 3 og 6 maneder.

I studien til Lerum & Larum (1994) vurderte de endringer med tanke pa smerter, humer,
seovn, matlyst og fysisk aktivitet, men det er uklart hvilket sparreskjema som er benyttet. De
konkluderte med at de 22 barna med JIA som deltok i studien hadde fysisk og psykisk nytte
av behandlingsoppholdet. Om det som er beskrevet som psykisk nytte tolkes som det samme
som bedret helserelatert livskvalitet, kan en si at funnene samsvarer med resultatene i var
studie. Den fysiske bedringen 1 Lerum og Larum (1994) sin studie er kun basert pé et
spersmal, mens fysisk funksjon i var studie malt med CHAQ, ikke viste signifikant endring.
Lund (1998) fant i sin hovedfagsoppgave at ungdom med revmatisk sykdom bedret sine
mestringsforventninger i forhold til utvalgte fysiske ovelser etter et behandlingsopphold i
varmt klima. Dette kan ikke sammenliknes med funnene 1 denne studien grunnet ulike
mélemetoder. Ogsa tre studier for voksne med revmatisk sykdom fant signifikante endringer
pa subjektive pasientvurderinger umiddelbart etter et behandlingsopphold 1 varmt klima

(Hashkes 2002;Johansson & Sullivan 1975;Staalesen Strumse et al. 2009).

Viér studie er den eneste som har sett pa om endringene etter et behandlingsopphold i varmt
klima vedvarer etter hjemreise for barn med JIA. Det ble ikke funnet endringer som vedvarte
3 eller 6 maneder 1 vér studie. En norsk RCT-studie sammenliknet effekten av 4 uker
rehabilitering i Norge og 1 Tyrkia for 124 voksne pasienter med RA og fant at begge
gruppene viste umiddelbar signifikant positiv effekt pa sykdomsaktivitet, fysisk funksjon og
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symptomer etter ett 4 ukers behandlingsopphold. Etter 3 maneder var effekten pa
sykdomsaktivitet og symptomer storre hos gruppen som var i varmt klima sammenliknet
med gruppen 1 Norge, mens endringen pa de fysiske testene var like (Staalesen Strumse et al.

2009). Helserelatert livskvalitet var ikke et av effektmalene i studien.

Noen studier har ogsa undersegkt langtidseffekten av behandlingsopphold 1 varmt klima for
voksne pasienter med revmatisk sykdom med ulike sperreskjema angéende fysisk funksjon
og livskvalitet, og alle konkluderte med bedring i effektmalene (Hafstrom 1997;Hafstrom &
Hallengren 2003;Kapstad & Noreik 1994). 2 studier fant positive endringer 6 maneder etter
behandlingsoppholdet. Hafstrom (1997) undersokte 149 svenske pasienter med revmatisk
sykdom og fant bedring i fysisk funksjon og velvere. Hafstrom & Hallengren (2003) fant at
et behandlingsopphold i varmt klima hadde effekt med tanke pa til fysisk funksjon, smerte,
helserelatert livskvalitet og generelt velvare hos 93 svenske pasienter med revmatisk
sykdom. Effekten avtok gradvis i lapet av oppfelgingsperioden etter behandlingsoppholdet. I
studien til Kapstad & Noreik (1994) svarte 130 norske pasienter med revmatisk
inflammatorisk leddsykdom pé sperreskjemaer etter et behandlingsopphold 1 Tyrkia.
Resultatene viste signifikante reduserte plager samt bedring av livskvalitet, umiddelbart etter
intervensjonen samt etter 3 maneder. Det er ogsa funnet positiv langtidseffekt pa
helserelatert livskvalitet for barn med CP (Capjon et al. 2004). Denne positive
langtidseffekten for voksne pasienter med revmatisk sykdom og barn med CP er altsé ikke i
samsvar med resultatene for barn med JIA 1 denne studien. I var studie hadde vi kun
resultater fra sporreskjemaer etter 3 og 6 maneder. Av disse var det kun helserelatert
livskvalitet (PedsQL), som hadde signifikant bedring umiddelbart etter
behandlingsoppholdet for hele gruppen, samt CHAQ funksjonsskar for barna med CHAQ
funksjonsskar >0.25. Bedringen vedvarte ikke 1 3 maneder. Deltakelse i moderat til hay
fysisk aktivitet (antall minutter i MVPA) malt ved Spgrreskjema for barn for maling av
fysisk aktivitet viste ikke signifikant bedring ved noen av testtidspunktene. Det er ikke
tidligere undersokt i tilsvarende studier om et behandlingsopphold ferer til okt deltakelse 1

fysisk aktivitet.

Det kan stilles spersmél ved om det er realistisk at en effekt pa fysisk funksjon som folge av
et 3 ukers behandlingsopphold skal vare i 3 méneder, da trening er noe som ma
vedlikeholdes for & ha effekt, jmf. Bar-Or & Rowland (2004). Likeledes kan en stille seg noe

undrende til om en kan forvente at bedring i helserelatert livskvalitet skal vedvare like lenge
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etter et 3 ukers behandlingsopphold i varmt klima. Barna far under oppholdet en pause fra
hverdagen i Norge og treffer og trener sammen med jevnaldrene i et varmt klima, foreldrene
treffer andre foreldre 1 samme situasjon, men hverdagen kommer trolig raskt tilbake nér en
kommer hjem til Norge igjen. Det er vanskelig & forklare hvorfor voksne pasienter med
revmatisk sykdom har signifikante langtidseffekter av et behandlingsopphold i varmt klima,
mens barn med JIA ikke har det. Det kan muligens vere slik at voksne med revmatisk
sykdom har et mer redusert fysisk funksjonsniva enn barn med JIA og dermed fér en storre
bedring i fysisk funksjon som dermed kan vedvare lenger. Behandlingsoppholdene i varmt
klima for voksne med revmatisk sykdom varer ogsa i 4 uker, hvilket betyr at de har en uke
mer 4 trene pd enn barna og muligens sterre sannsynlighet for & kunne oppné effekt, serlig
pa fysisk funksjon. Det kan ogsé vare at voksne med revmatisk sykdom er mer motivert for
en endring i sin livsstil som felge av et behandlingsopphold, og dermed far vedvarende
bedring. En kan kanskje tenke seg at voksne muligens kan svare positivt pa subjektive
vurderinger for & f4 komme med pé et behandlingsopphold senere, mens barn svarer ut fra
hvordan de opplever situasjonen her og nd, og ikke ser eventuelle folger av svarene sine. Det

var imidlertid foreldrene som svarte pd CHAQ, som ikke viste noen bedring.

Det ber nevnes at ved vurdering av behandlingsopphold i varmt klima, er det fysiske og
psykososiale miljoet for barna forskjellig ved ulike testtidspunkter. Ved ankomst skarer
barna ut fra sin hverdag i Norge, ved avreise skarer de ut fra behandlingsoppholdet i varmt
klima, mens etter 3 og 6 maneder skérer de ut fra sin hverdag i Norge igjen. Ved et
behandlingsopphold er barna i et annet miljo enn hjemme, med varmt ver, bade det fysiske
miljoet samt treningen er mer tilrettelagt ved at alle i gruppen har samme diagnose, hvilket
er forskjellig fra hverdagen i Norge, hvor barn har gym og eventuelt fritidsaktiviteter
sammen med funksjonsfriske og dermed kan oppleve at de skiller seg mer ut, enn de gjor
under treningen ved et behandlingsopphold. De treffer ogsd andre jevnaldrende og kan
utveksle erfaring med hverandre nar det gjelder det & ha en kronisk sykdom. Den positive
endringen 1 barnas helserelaterte livskvalitet ved avreise antas & vare en folge av
intervensjonen. En ber imidlertid ta med i betraktningen at det kan vare noe problematisk a
sammenlikne endringer 1 ulike miljo. Det var ingen signifikante endringer fra ankomst og

etter 3 og 6 maneder, hvor barna svarte ut fra sin hverdag i Norge.

Pilotstudien om behandlingsopphold i varmt klima viste ingen signifikant endring pA CHAQ

funksjonsskar etter et 3 ukers behandlingsopphold i pad Lanzarote. Barna ble beskrevet som
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godt fungerende. Denne studien hadde bare 8 deltakere (Risum 2006). Funnene samsvarer
med resultatene 1 vér studie nar CHAQ funksjonsskar ble analysert med gruppen samlet. 15
barn hadde 0 poeng, hvilket indikerer utmerket funksjon (best mulige skar mélt med CHAQ)
ved ankomst, og kan vare med pa & bekrefte takeffekten som er nevnt i flere studier
(Brunner et al. 2005;Flato et al. 1998;Lam et al. 2004;Ruperto et al. 1999;Tennant et al.
2001). For & se om barn med mer redusert fysisk funksjon hadde mer nytte av et
behandlingsopphold 1 varmt klima ble barna som nevnt dikotomisert etter CHAQ
funksjonsskar ved ankomst, og det viste seg at det var statistisk signifikant forskjell i endring
av CHAQ funksjonsskar fra ankomst til avreise. Barna med CHAQ funksjonsskar >0.25
hadde statistisk signifikant endring i CHAQ funksjonsskar fra ankomst til avreise, med en
reduksjon av skéren (bedret funksjon) pa -0.16 (0.08), p=0.04. Barna med CHAQ
funksjonsskar <0.25 hadde ikke statistisk signifikant endring av funksjonsskédren. Det at
barna ble dikotomisert etter CHAQ funksjonsskar ved ankomst medferte at barna 1 gruppen
med CHAQ funskjonsskér <0.25 hadde liten mulighet til 4 endre skaren i positiv retning.
Bedringen av CHAQ funksjonsskar for barna med CHAQ funksjonsskér >0.25 er ikke
klinisk relevant ut fra Brunner et al. (2005) sin definisjon av minimal clinical important
difference (MCID) for bedring, som er beskrevet som en endring av CHAQ funksjonsskar pa
-0.188. Bedringen er imidlertid heyere enn det Dempster et al. (2001) beskrev som MCID i
sin studie, -0.13, altsa en endring som har klinisk betydning for barnas funksjon. Ruperto
(2007) skriver imidlertid at Brunner et al. (2005) sin karakteristikk av JIA-populasjonen pa
CHAQ funksjonsskar kan vurderes & veere gjeldende standard for de fleste
barnerevmatologiske sentre med tilgang pé biologiske medisiner og at denne definisjonen av
MCID ber benyttes. Legene som behandlet barna i var studie hadde tilgang pé de nye
biologiske medisinene og en ber derfor benytte Brunner et al. (2005) sin definisjon av MCID
for bedring. Det er sannsynlig at bedringen 1 CHAQ funksjonsskar fra ankomst til avreise for
barn med CHAQ funksjonsskar >0.25 var av liten klinisk betydning. I tillegg er bade
Brunner et al. (2005) og Dempster et al. (2001) sine definisjoner av MCID for CHAQ
funksjonsskar for bade bedring og forverring kritisert for & vere veldig ner opp mot den
minste mulige endringen i CHAQ funksjonsskar ut fra hvordan utregningen av skaren er
bestemt. Minste mulige endring er 0.125 (Moorthy et al. 2008;Ruperto 2007). Etter 3
maneder var det ingen statistisk forskjeller 1 endringen av CHAQ funksjonsskar mellom de 2
gruppene, og heller ingen statistisk signifikant endring hos barna med CHAQ funksjonsskéar
>0.25.
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Naér det gjelder endringer i CHAQ funksjonsskar har de fleste treningsstudier ikke funnet
signifikante endringer av denne (Singh-Grewal et al. 2006;Takken et al. 2001;Takken et al.
2003b), hvilket stemmer med funnene i vér studie nar gruppen barn med JIA ble analysert
samlet. Singh-Grewal et al. (2007) sammenliknet i sin studie effekten av et hgyintensitets
treningsprogram med et lavintensitets treningsprogram for barn med JIA, og benyttet CHAQ
for & vurdere selvrapportert fysisk funksjon. De fant statistisk signifikant bedring av CHAQ
funksjonsskar 1 begge gruppene, og det var ingen forskjell mellom de 2 gruppene. Barna i
studien hadde lav CHAQ funksjonsskar ved baseline, 0.32 (0.45) og 0.34 (0.49) i
henholdsvis kontrollgruppen og eksperimentgruppen. Gjennomsnittsendringen var -0.12, og
forfatterne viste til studien til Dempster et al. (2001), og mente at dette er av klinisk
betydning. Endringen i CHAQ funksjonsskér er imidlertid mindre enn -0.13, som er den
verdien Dempster et al. (2001) har beskrevet som MCID.

Det ble funnet signifikante endringer i helserelatert livskvalitet malt med PedsQL
umiddelbart etter behandlingsoppholdet, bade for gruppen som helhet og for begge
subgruppene. Boxplottet (fig.4.7) viser at barna med CHAQ funksjonsskér <0.25 skaret
bedre pé helserelatert livskvalitet enn barna med CHAQ funksjonsskar >0.25. Dette kan
indikere at barn med lavere fysisk funksjon har lavere helserelatert livskvalitet. Ytterligere
analyser av sammenhenger mellom funksjonsniva og helserelatert livskvalitet ble ikke utfort
grunnet at det ikke var en del av problemstillingen 1 denne oppgaven. Andre studier har
imidlertid vist sammenheng mellom darlig fysisk funksjon og dérlig helserelatert livskvalitet

hos barn med JIA (Brunner et al. 2004;Brunner & Giannini 2003).

MCID for PedsQL er regnet ut til & vaere 4.4 poeng (Varni et al. 2003). Bedringen for barna i
var studie var pa 6.35 poeng, og vurdert til & veere av klinisk betydning. Det er ikke funnet
treningsstudier som har benyttet PedsQL totalskar som effektvariabel, og sperreskjemaet er
mest benyttet for 4 kartlegge helserelatert livskvalitet for barn med JIA samt barn med andre
sykdommer. Om en sammenlikner totalskéren ved ankomst med resultatene i disse studiene,
er det omtrent lik totalskér hos norske barn som hos barn 1 de amerikanske studiene. Varni et
al. (2002b) fant at barn med revmatisk sykdom hadde en gjennomsnittlig skar pa 72.09
poeng, og Varni et al. ( 2007b) fant i sin studie med ulike sykdomsgrupper, at totalskéren for
barn med revmatisk sykdom var 70.35 poeng. Gjennomsnittlig PedsQL totalskar i var studie

var 71.70 poeng.
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Noen treningsstudier har ogsa vurdert om intervensjonen har hatt effekt pa helserelatert
livskvalitet, og resultatene er divergerende. Takken et al. ( 2003b) fant i sin RCT-studie
ingen statistisk signifikant bedring av helserelatert livskvalitet hos barn med JIA etter 20
uker med bassengtrening. Heller ikke Keller-Marchand et al. ( 2006) fant bedring i
livskvalitet i sin RCT-studie etter 8 méneder trening for barn med JIA, mens resultatene til
Epps et al. (2005) viste signifikant bedring av helserelatert livskvalitet i begge
intervensjonsgruppene (landtrening alene og bassengtrening og landtrening kombinert).
Takken et al. (2001) fant i sin pilotstudie ogsé signifikant bedring av livskvalitet, men her er
resultatene noe usikre grunnet lavt antall barn. Det er vanskelig & forklare denne uenigheten,
men helserelatert livskvalitet er et sammensatt fenomen og ulikheter i studiedesign, mil med
intervensjonen, hvilket sperreskjema som er benyttet samt at studiene er utfert 1 ulike land

(Nederland og England) kan ha hatt innvirkning pa resultatene.

Takeffekten ved CHAQ omtalt tidligere i oppgaven, men en valgte likevel a benytte
sporreskjemaet da det er det mest benyttede sporreskjema for fysisk funksjon i forskning for
barn med JIA. I var studie ser en samme tendens til takeffekt som tidligere forskning har
vist, 1 og med at 15 barn hadde normal CHAQ funksjonsskar (0 poeng), og dermed ingen
mulighet for & oppnd en bedret funksjonsskar malt med dette evalueringsverktoyet. Da fysisk
funksjon ble analysert med sperreskjemaet CHAQ var det ikke statistisk signifikant endring
ved verken avreise eller etter 3 og 6 maneder sammenliknet med skiren ved ankomst. Med
gruppen dikotomisert etter CHAQ funksjonsskar var det kun gruppen med CHAQ
funksjonsskar >0.25 som viste statistisk signifikant endring ved avreise med p=0.04, hvilket
kan bety at for barn med mer redusert fysisk funksjon kan CHAQ vise endringer. Dette er
ogsa vist av Tennant et al. (2001). Den kliniske betydning av endringen er diskutert ovenfor.
Subanalyser av PedsQL fysisk subskala viste signifikant bedring umiddelbart etter
behandlingsoppholdet for gruppen som helhet samt for barn 1 begge grupper dikotomisert
etter CHAQ funksjonsskar, men ikke etter 3 og 6 méneder. Dette kan tyde pa at PedsQL kan
vare mer egnet til & fange opp endringer 1 fysisk funksjon hos barn med JIA enn CHAQ,
ogsa hos barn med ulikt funksjonsniva. Det kan videre indikere at selvrapportert fysisk
funksjon ogsé ble bedret under oppholdet, og at spersmalene 1 CHAQ ikke fanger opp dette.
PedsQL fysisk skala inneholder aktiviteter som stiller sterre krav til fysisk funksjon og
deltakelse sammenliknet med CHAQ funksjonsskar, som er mer rettet mot dagliglivets
funksjoner. CHAQ har kun et spersmal som omhandler fysisk aktivitet (kan barnet ditt lape

eller leke). Dette spersmélet er ogsa relativt uspesifikt. Klinisk erfaring med barn med JIA
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gjennom de seneste 9 arene, er at de fleste barn med JIA ikke har problemer med de ADL-
aktivitetene som ettersparres av CHAQ, men derimot at mange barn har problemer med
deltakelse 1 gymtimer, dagsturer med skolen, deltakelse i organiserte fysiske aktiviteter pa
fritiden samt mer fysisk krevende lekeaktiviteter. Studier har ogsé beskrevet dette som
problemomrader for barn med JIA (Bowyer et al. 2003;Fan et al. 1998;Sallfors 2003;Wessel
et al. 1999). Ut fra klinisk erfaring som fysioterapeut synes derfor de spersmélene som
etterspoarres 1 PedsQL fysisk subskala & vare mer egnet for de problemer barn med JIA har 1
dag, etter at de nyere medisinene har fort til bedring av symptomer og fysisk funksjon.
Histogram (fig.4.9) over PedsQL fysiske subskala ved ankomst viser spredningen ved
ankomst, som er mer normalfordelt sammenliknet med CHAQ funksjonsskar ved ankomst.
Fysisk funksjon malt med den fysiske subskalaen pa PedsQL viste imidlertid ingen
vedvarende positiv endring i fysisk funksjon etter 3 og 6 maneder. PedsQL fysisk subskar er
imidlertid lite brukt som effektmal i forskning forelepig. En studie har benyttet PedsQL
fysisk subskala for & méle effekten av fotsenger hos barn med JIA og fant at endringen i
gruppen som brukte fotsenger var storre enn det som er vurdert av Varni er al. ( 2002b) som
den minste kliniske viktige endringen for PedsQL. Endringen var imidlertid ikke statistisk

signifikant (Powell et al. 2005).

Det er som nevnt tidligere i diskusjonen ikke funnet studier som har sett pa om et
behandlingsopphold i varmt klima forer til gkt deltakelse i fysisk aktivitet. I vér studie ble
det ikke funnet statistisk signifikant endring i fysisk aktivitetsnivd malt med Spgrreskjema
for barn for maling av fysisk aktivitet nar en s& pa antall minutter i MVPA (moderat til hoy
intensitet; aktiviteter med et intensitetsniva >3 MET) verken for gruppen som helhet eller
med barna dikotomisert etter CHAQ funksjonsskér (tabell 4.5). Boxplottet (fig.4.8) viste at
barna med CHAQ funksjonsskar <0.25 hadde flere minutter i MVPA enn barna med CHAQ
funksjonsskar >0.25 ved alle maletidspunkt, samt at det var stor spredning i antall minutter i
MVPA. Det var en ikke-signifikant nedgang i antall minutter i MVPA ved 3 og 6 méneder
pa henholdsvis 17.3 min og 19.9 min. Barna som svarte pa Sparreskjema for barn for maling
av fysisk aktivitet var pa behandlingsopphold i september/oktober. 3 og 6 maneders
kontrollene var derfor i vinterhalvéret, og dette kan muligens vare med pa & forklare
nedgangen i antall minutter i MVPA. Arstidsvariasjoner kan ha hatt innvirkning pa hvordan
barna rapporterte om sitt aktivitetsniva. Muligens var barna 1 var studie mer aktive i
sommerhalvaret. En engelsk studie har vist at friske gutter i alderen 8-10 &r hadde et hayere

fysisk aktivitetsniva om sommeren enn om vinteren (Rowlands & Hughes 2006). En annen
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engelsk studie har imidlertid ikke funnet forskjell 1 fysisk aktivitetsnivéa ved ulike arstider
hos friske barn i alderen 6-11 ar (Ridgers et al. 2006). Frafall ved 3 og 6 méneder etter

behandlingsoppholdet kan ogsé ha hatt innvirkning pa resultatene.

En har bare data fra barn 1 alderen 10-15 &r (n=35) grunnet erfaring med at barn yngre enn
dette hadde problemer med & fylle ut sperreskjemaet. En hadde kanskje tenkt at et opphold i
varmt klima med mange fasiliteter (store uteareal, basseng, narhet til strand) ville fore til okt
fysisk aktivitet. Erfaringsmessig fra slike behandlingsopphold er det ofte de yngre barna som
er mye i aktivitet utenom den organiserte treningen, og disse barna har en ikke data fra nar
det gjelder fysisk aktivitetsniva. De eldre barna og ungdommene blir etter hvert mer opptatt
av a sole seg utenom treningen og skoletiden. Annen forskning har vist at aktivitetsnivaet
faller fra 13 érs alder (Bar-Or & Rowland 2004;Riddoch et al. 2004). Det kan imidlertid
ogsa vere spoarreskjemaets utforming som ikke fanget opp endringer i fysisk aktivitetsniva.
Under behandlingsoppholdet er skolelokalene pa behandlingsstedet, slik at fysisk aktivitet
angaende transport til fra skole ikke ble aktuell som aktivitet under behandlingsoppholdet.
Dette viser at det kan vare vanskelig & sammenlikne svar fra standardiserte sperreskjemaer
nar svarene skal gjelde ulike fysiske miljoer og situasjoner. I begge situasjoner var det

likevel barnas selvopplevde fysiske aktivitetsniva som ble registrert uavhengig av miljoet.

Et utvalg med 217 friske norske barn i alderen 9.5-13 ar hadde i gjennomsnitt 77.4 (35.4)
minutter 1 MVPA pr. degn (Kordahl 2007), hvilket er likt med barna med JIA ved ankomst 1
var studie, som hadde et gjennomsnitt pa 77.5 (63.3). Barn med JIA var altsé like aktive som
de friske barna. Med et utgangspunkt hvor barna med JIA var like mye 1 fysisk aktivitet 1
antall minutter i MVPA sammenliknet med friske norske barn, kan en kanskje ikke forvente
en gkning 1 fysisk aktivitet som folge av et behandlingsopphold i varmt klima. Det er utfort
noen studier internasjonalt som har sammenliknet det fysiske aktivitetsnivéet hos barn med
JIA med friske barn. Det er benyttet ulike metoder slik at tallene ikke kan sammenliknes
direkte, men studiene som er utfort har funnet at barn og ungdom med JIA generelt var
mindre fysisk aktive sammenliknet med friske barn og deltok signifikant mindre 1 fysisk
anstrengende aktiviteter (Henderson et al. 1995;Klepper 2003;Lelieveld et al. 2007;Takken
et al. 2003c;van Brussel et al. 2007). Dette er altsa ikke 1 samsvar med funnene i var studie
med tanke pd antall minutter i MVPA for barn med JIA og de friske norske barna i studien
til Kordahl (2007).
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Om en ser pa anbefalingen om daglig mer enn 60 minutter fysisk aktivitet i MVPA, var det
ved ankomst 18 barn (51.4 %) med JIA som naddde anbefalingene fra helsemyndighetene. 17
barn (48.6 %) var 1 fysisk aktivitet i MVPA 1 mindre enn de anbefalte 60 minutter daglig. |
det friske norske utvalget (Kordahl (2007) var 152 barn (70 %) aktive mer enn 60 minutter
daglig i MVPA, mens 65 (30%) var aktive mindre enn de 60 anbefalte minuttene daglig. En
mindre andel barn med JIA i vér studie oppnér anbefalingene om daglig fysisk aktivitet
sammenliknet med det friske utvalget. Nér en tar i betraktning at den gjennomsnittlige tiden
1 antall minutter i MVPA var like hoy for barn med JIA og friske barn, kan dette bety at noen
barn i var studie var veldig aktive og trakk opp gjennomsnittstallet, siden feerre barn med JIA

oppnadde de 60 minuttene med daglig aktiviteter i MVPA.

I studien til Lelieveld et al. (2007) var det bare 23 % av JIA-barna som oppnadde
helsemyndighetenes anbefalinger om >1 time daglig aktivitet i MVPA sammenliknet med 66
% 1 referansegruppen. En storre andel av barna i var studie oppnadde disse anbefalingene

sammenliknet med de nederlandske barna.

Det er ogsa vist at mange barn med JIA har problemer med & delta i gymtimene pé skolen
(Bowyer et al. 2003;Sillfors 2003). Sparreskjema for barn for maling av fysisk aktivitet
kartlegger ikke deltakelse 1 gymmen som en egen aktivitet. Denne aktiviteten er innberegnet
i skoletiden. En kan derfor ikke uttale seg om deltakelse i gymtimene for utvalget i denne
studien. Klinisk erfaring tilsier at mange barn med JIA fint klarer & delta i gymtimene pa

skolen, mens det ogsa finnes barn som har problemer og trenger ulik grad av tilrettelegging.

Sparreskjema for barn for maling av fysisk aktivitet har et spersméal som omhandler
treningsvaner (spersmal 4, n=35). Ved ankomst var det 20 barn (57.1 %) av 10-15 aringene
(n=35) som trente regelmessig og som hadde gjort det i 6 maneder. I det norske utvalget med
friske barn (Kordahl 2007) var det 78.3 % av barna som trente regelmessig og hadde gjort
dette 1 6 maneder, altsd prosentmessig flere enn barna med JIA i denne oppgaven. Det kan
stemme overens med at det er funnet at barn med JIA deltar mindre i organiserte

fritidsaktiviteter (Klepper 2003).

Grunnet sporsmalets ordlyd om regelmessig trening i 6 méneder vil ikke dette gi endring i
treningsvanene for etter 6 méineder, og grunnet frafall (n=23 ved 6 méneder, altsé et frafall
pa 12 barn (34 %)), blir det vanskelig & trekke slutninger om behandlingsoppholdet i varmt

klima medforte at flere begynte & trene regelmessig.
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Et behandlingsopphold i1 varmt klima innebaerer intensiv trening i en tidsbegrenset periode,
og dette er i trdd med Helsedepartementets foringer for habilitering av barn og unge
(Helsedepartementet 2001). I Norge har det sarlig vert fokus pé intensiv motorisk trening
for barn med CP (Sersdahl et al. 2004;Vestrheim et al. 2003). Resultatene i denne studien
tyder pa at et behandlingsopphold i varmt klima for barn med JIA ikke kan forventes a gi
store endringer med tanke pa fysisk funksjon, helserelatert livskvalitet og fysisk
aktivitetsniva. Muligens ber det benyttes andre evalueringsverktoy for & vurdere nytten av
behandlingsoppholdet. Mestring av det & leve med kronisk sykdom er et av mélene ved et
behandlingsopphold i varmt klima, jmf. (Behandlingsreiser 2007). André ( 2005) undersokte
om ulike dimensjoner av mestring av egen sykdom ble bedret som foelge av et program for
ungdom med revmatisk sykdom samt for foreldre til barn og ungdom med revmatisk
sykdom. Programmet bestod av undervisning fra flere faggrupper samt det & dele erfaringer
fra andre 1 liknende situasjon som en selv. Hun konkluderte med at programmet viste
signifikant effekt for foreldrene sammenliknet med en kontrollgruppe, men at det var for fa
av ungdommene som svarte pd sperreskjemaet til et en kunne trekke konklusjoner. Det ble
diskutert om det & svare pa sperreskjema som metode for denne intervensjonen var lite egnet
for ungdom, og at en burde vurdere andre metoder. Deltakelsen pé selve intervensjonen
blant ungdommene var god. Svarresponsen blant barn og ungdom i vér studie var imidlertid
god til 3 méneder etter intervensjonen, mens det etter 6 maneder var storre frafall (25 %).
Utover studien til André (2005) er det ikke funnet studier som har sett pad mestring etter
liknende intervensjoner. Det at helserelatert livskvalitet ble bedret i denne studien etter
behandlingsoppholdet kan ikke uten videre tilsi at barna mestret sykdommen bedre. Det
kunne vert interessant & undersgke om mestring av det & leve med en kronisk sykdom bedres
etter et behandlingsopphold, som innebarer bide trening og undervisning samt det uformelle
med & treffe andre 1 sammen situasjon for bdde barn og foreldre. En ber da finne egnede

metoder for dette.

En kvalitativ studie av barnas egen opplevelse og erfaringer etter et behandlingsopphold vil
kunne supplere resultatene i denne kvantitative studien og belyse elementer som de

kvantitative méleinstrumentene er mindre egnet til a fange opp.
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5.5 Metode, reliabilitet, validitet, generaliserbarhet

Av de fysiske testene er det kun 6 minutter gangtest som er testet for validitet og reliabilitet.
De psykometriske egenskapene ved de ovrige testene er kun vurdert for barn med andre
sykdommer eller friske barn, og dette burde muligens vert gjort pa forhdnd. En har
imidlertid mulighet til & vurdere umiddelbar test-restest reliabilitet pa alle de fysiske testene
bortsett fra 6 minutter gangtest da barna fikk 2 forsek pé hver test bdde ved ankomst og
avreise, hvor det beste resultatet ble registrert. At det finnes fa tester for barn med JIA som
er tilstrekkelig undersekt med tanke pé psykometriske egenskaper har fort til at mange av
treningsstudiene og studiene om fysisk aktivitetsniva har benyttet ulike maleinstrumenter
som gjor det vanskelig 4 sammenlikne resultatene. De fleste studiene har ogsa mange
maéleinstrumenter som medferer problemer med a trekke entydige konklusjoner om effekten
av de ulike intervensjonene. I tillegg til lettere 4 kunne sammenlikne studier, understreket
Klepper (2007) at det er behov for et eget coreset for kliniske studier for barn med JIA nér
det gjelder fysisk aktivitet og rehabilitering som er mer sensitive for endringer som folge av
intervensjoner enn ACR Pediatric 30 (Giannini et al. 1997;Ruperto & Martini 2004), som er

utarbeidet for & vurdere effekt av medisinsk behandling.

I var studie er det benyttet mange méleinstrumenter og det gjelder ogsa for andre studier som
har sett pa nytten av behandlingsreiser. Dette kan skyldes at kravet om nytte skal innebere
effekt pa flere omrader, bade symptomer, funksjonsevne, sykdomsforlep, og livskvalitet

(NOU 2000:2).

I denne studien ensket vi & vurdere eventuelle endringer etter et behandlingsopphold i varmt
klima, og barna ble sammenliknet med sine egne resultater. Flere av de fysiske testene er
relatert til hoydevekst (Geiger et al. 2007;Habib & Westcott 1998;Lammers et al. 2007;Li et
al. 2007;Sosial- og helsedirektoratet 2003), men det ble vurdert at dette ikke ville pavirke
endringen i skarene da barna ble testet kun med 3 ukers mellomrom. For lettere & kunne
sammenlikne resultatene pd de fysiske testene med andre studier, burde barnas vekt og

serlig hoyde vert registrert.

CHAQ er det mest benyttede sporreskjemaet for & kartlegge og vurdere effekt av tiltak med
tanke pa fysisk funksjon for barn med JIA og ble derfor valgt som evalueringsverktoy i
denne studien, til tross for at flere studier har vist at det er lite sensitivt for endring som folge

av rehabilitering og trening (Brunner et al. 2005;Dempster et al. 2001;Lam et al. 2004). Det
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ble valgt at foreldre skulle svare p4 CHAQ selv om det er diskutert om foreldre kan svare pa
vegne av sitt barn, men de fleste studier har imidlertid funnet at fysisk funksjon er det
domenet foreldre er best egnet til & rapportere om sitt barn (Brunner et al. 2004;Singh et al.

1994). 1 tillegg gav dette data pa alle barna angdende fysisk funksjon.

Det er utfort studier som har gjort ulike tilpasninger pa den originale utgaven av CHAQ for &
forseke & redusere den mye omtalte takeffekten, bade ved & legge til spersmal samt ved &
endre utregningen av funksjonsskaren (Lam et al. 2004;0uwerkerk et al. 2008;Takken et al.
2006), men resultatene er divergerende. Ingen av disse reviderte utgavene av CHAQ er
oversatt til norsk. Analyser av PedsQL fysisk subskala i var studie viste at denne muligens
kan vere mer egnet enn CHAQ for & vurdere fysisk funksjon for barn med JIA. De
psykometriske egenskapene ved PedsQL fysisk subskala ber imidlertid undersgkes nermere

hvis en ensker a benytte den for vurdering av fysisk funksjon for barn med JIA 1 studier.

Av spearreskjemaer som omhandler helserelatert livskvalitet for barn, var to tilgjengelige pa
norsk; PedsQL og CHQ, som begge er generiske. P4 engelsk finnes det to
sykdomsspesifikke sporreskjema for barn med revmatisk sykdom i tillegg; JAQQ og
PedsQL Reumatic Modul. PedsQL ble valgt som sperreskjema for & male helserelatert
livskvalitet. CHQ er et generisk sporreskjema som omhandler helserelatert livskvalitet for
barn, og dette er oversatt til norsk og de psykometriske egenskapene er funnet & vaere
akseptable (Selvaag et al. 2003). Det var imidlertid kun for foreldreutgaven at de
psykometriske egenskapene ble vurdert. De seneste drene har det veert i fokus i forskningen
pa om foreldre kan svare reliabelt pa vegne av sitt barn for mer subjektive opplevelser som
livskvalitet og smerte. Dette har sarlig har vert problematisert i forskningen som evaluerer
livskvalitet hos syke barn (April et al. 2006;Norrby et al. 2006;Sawyer et al. 2004;Sawyer et
al. 2005;Shaw et al. 2006b;Shaw et al. 2006a;Varni et al. 2007a), og selv om resultatene fra
forskningen ikke er entydige, konkluderer de fleste med at barns selvrapporterte livskvalitet
ber vare gullstandarden. Dette var hovedgrunnen til at PedsQL ble valgt som sperreskjema
fremfor CHQ. CHQ er i tillegg omfattende og tar lenger tid a svare pa en PedsQL, og i og
med at barn og foreldre skulle svare pa til sammen 3 sperreskjemaer var det en ogsé
medvirkende grunn til at PedsQL ble foretrukket. PedsQL omfatter spersmal som ut fra
klinisk erfaring som fysioterapeut, er relevante for barn med JIA, sarlig den fysiske
subskalaen, men ogsé flere spersmél innen den psykososiale subskalen omhandler omrader

som barn med JIA erfaringsmessig har problemer med. Den norske utgaven av PedsQL er
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imidlertid kun testet for psykometriske egenskaper for friske norske barn i alderen 13-15 ér,
ikke for friske barn i andre aldre eller for barn med revmatisk sykdom. Sperreskjemaet er
imidlertid vist & vere reliabelt, valid og sensitivt for amerikanske barn med revmatisk
sykdom (Varni et al. 2001;Varni et al. 2002a;Varni et al. 2002b), og selv om det er visse
kulturelle forskjeller, er det grunn til & tro at det er egnet til bruk for norske barn med JIA,
men dette bor undersokes nermere. Resultatene i denne studien viste ogsé at totalskaren pa
PedsQL var svert lik totalskéren 1 de amerikanske studiene (Varni et al. 2002b;Varni et al.

2007b).

I Sparreskjema for barn for maling av fysisk aktivitet er det ikke spersmél om
kroppsevingstimer, men aktivitetsnivaet pa skolen er lagt inn i generell aktivitet pa skolen
med et lavt intensitetsniva (<3 MET). Det er grunn til & tro at intensitetsnivaet i gymtimene
er hayere enn dette. Det kunne derfor vart nyttig med et spersmal som omhandlet deltakelse
og intensitetsniva 1 gymtimene. Det kunne ogséd vert interessant for 4 se om et

behandlingsopphold i varmt klima ferte til at barna deltok mer i gymtimene etter hjemreise.

Det kan ogsé vare vanskelig for barn & vite hva som legges i1 begrepet anstrengende, og dette
vil ogsd kunne variere fra barn til barn etter hvilken fysisk form de er i. Det kunne vert
lettere & angi anstrengelsesgrad om begreper som andpusten og svett ble benyttet i
sparsmaélet fremfor anstrengende. I denne studien er imidlertid barna sammenliknet med seg
selv, og en skulle derfor tro at barnas oppfattelse av grad av anstrengelse trolig var lik ved de

ulike maletidspunktene.

Grunnet erfaringer fra tidligere prosjekt om at det kunne vare vanskelig for barn under 10 ar
& svare pa Sparreskjema for barn for maling av fysisk aktivitet, samt beskrivelser i
litteraturen om at selvrapportering nar det gjelder fysisk aktivitet ikke anbefales for barn
under 10 &r (Kohl et al. 2000;Sallis 1991), valgte vi at kun barn i alderen 10-15 ar skulle
svare pa sporreskjemaet. Det foreligger derfor ikke data for yngre barn angdende fysisk
aktivitet, og en kan derfor ikke uttale seg om et behandlingsopphold i varmt klima gker
mengde fysiske aktivitet for barn under 10 ar. Det hadde vart onskelig med data pa dette for
de yngre barna da det erfaringsmessig er de yngre barna som er mye i aktivitet utenom det
organiserte behandlingstilbudet. Det lot seg dessverre ikke gjennomfere ut fra tilgjengelige
sparreskjemaer som omhandler fysisk aktivitet for barn. Aktivitetsmonitorer benyttes ogsé i

studier for barn for a fa et objektivt mal pa fysisk aktivitet. Da mye av den organiserte
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treningen foregar i1 basseng samt aktiviteter pa fritiden inneberer bading bade 1 basseng og
pa stranda, vil en miste mye av den fysiske aktiviteten om en benyttet aktivitetsmaler for &
male fysisk aktivitetsniva pa et behandlingsopphold i varmt klima grunnet at en

aktivitetsméler ikke kan benyttes i vann.

Alle barn med JIA 1 alderen 7-15 ar som fikk innvilget behandlingsopphold i varmt klima p&
Reuma-Sol 1 2007, ble invitert til & delta. Denne spredningen i alder medferte vansker med &
finne evalueringsverktoy som var egnet for alle aldre, sarlig selvrapporterende metoder. Det
var derfor ikke data fra samtlige barn pa alle sperreskjemaene. Dette har sterst betydning for
Sparreskjema for barn for maling av fysisk aktivitet, hvor det var resultater for 35 barn ved

ankomst og avreise, mens det grunnet frafall 3 og 6 méneder etter behandlingsoppholdet kun

var resultater fra henholdsvis 30 og 23 barn. Dette kan ha hatt innvirkning pa resultatene.

Det var ingen eksklusjonskriterier i denne studien. Ett barn ble utelatt fra analysene grunnet
en tilleggsdiagnose som medferte problemer med & gjennomfere testprosedyrene. Da mange
av de fysiske testene innholdt gange, burde det & veere avhengig av ganghjelpemidler trolig
vert et eksklusjonskriterium. Barnet som hovedsakelig benyttet manuell rullestol til
forflytning burde derfor vart utelatt fra analysene. For dette barnet foreligger ikke resultater
for lop og hopp. Dessverre ble ikke barnas deltakelse pa treningene eller om noen barn
hadde individuell behandling registrert, og dette vil kunne péavirke generaliserbarheten i

negativ retning.
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6. Konklusjon

Resultatene 1 denne studien viste at det var en statistisk signifikant bedring pa de fysiske
testene 6 minutter gangtest, TuG, hopp og hidndkraft samt i helserelatert livskvalitet malt
med PedsQL umiddelbart etter behandlingsoppholdet i varmt klima. Det var ikke statistisk
signifikant bedring av lepsfunksjonen eller pé fysisk funksjon og deltakelse 1 fysisk aktivitet
malt med henholdsvis CHAQ og Spgrreskjema for barn for maling av fysisk aktivitet.
Resultatene viste ogsa at barn med CHAQ funksjonskéar < 0.25 skaret bedre enn barn med
CHAAQ funksjonsskér >0.25 pa alle variablene, men at endringen var lik i begge grupper
bortsett fra p& CHAQ funksjonskar fra ankomst til avreise. Endringen av CHAQ
funksjonsskar fra ankomst til avreise viste statistisk signifikant forskjell mellom gruppene,
hvor det var en statistisk signifikant bedring for barna med CHAQ funksjonsskar >0.25. 3 og
6 méneder etter behandlingsoppholdet forligger kun data fra de 3 sperreskjemaene, og
bedringen som ble funnet i helserelatert livskvalitet for hele gruppen og 1 fysisk funksjon for
barna med CHAQ funksjonskar >0.25 umiddelbart etter behandlingsoppholdet, vedvarte

ikke 3 og 6 maneder.

Den statistisk signifikante bedringen i helserelatert livskvalitet ble vurdert til 4 vare av
klinisk betydning. Bedringen av gangdistansen ble vurdert til & vaere 1 grenseland for a ha
klinisk betydning for barna, mens de statistiske signifikante bedringene pa de evrige fysiske
testene for hele gruppen samt fysisk funksjon mélt med CHAQ for barn med CHAQ

funksjonsskar >0.25 ble vurdert til ikke a vere store nok til 4 ha klinisk betydning.
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Deres ref:
Var ref:
Dato: 25.10.07

Orgnr. NO 987 399 708 MVA
Q Rikshospitalet

$-07170a Effekt av 3 ukers behandlingsopphold i varmt klima for barn med juvenil idiopatisk artritt.
[2.2007.1014]

Takk for svar angaende forskningsprosjekt S-070170a Effekt av 3 ukers behandlingsopphold i varmt klima
for barn med juvenil idiopatisk artritt.

Komiteen hadde 2 merknader til prosjektseknaden.

Ang. punkt 1. Det er i informert samtykke laget en linje hvor barn over 12 ar kan underskrive sammen med
fxrfgs.a;ttfr;kt 2. Det stér skrevet i informasjonsskrivet at deltakelse i prosjektet er frivillig samt at en kan trekke
seg fra prosjektet nir som helst. Dette betyr at ingen barn kan inkluderes mot sin vilje.

Komiteen hadde 2 merknader til informasjonsskrivet.

Ang. punkt 1. Hovedovers.kriﬂen er rettet til "Forespersel om deltakelse i forskningsprosjekt”.

Ang. punkt 2. Skille mellom tilbudet om en behandlingsreise og prosjektet kommer na tidlig frem i
informasjonsskrivet.

Vedlagt falger revidert informasjonsskriv.

Vennlig hilsen
Inger Holm Kristine Risum
Prosjektleder/professor Ansvarlig for gjennomfering av prosjektet/

Fysioterapeut






Vedlegg 3
UNIVERSITETET I OSLO
DET MEDISINSKE FAKULTET
Professor dr.philos. Inger Holm Regional komité for medisinsk forskningsetikk
Klinikk for klinisk service, D4, 2.etg Ser- Norge (REK Ser)
Rikshospitalet Postboks 1130 Blindern
Rikshospitalet-Radiumhospitalet HF NO-0318 Oslo

Telefon: 228 44 666
Telefaks: 228 44 661

Dato: 19.11.07 E-post: rek-2@medisin.uio.no
Deres ref.: Nettadresse: www.etikkom.no

Var ref.: S-07170a

ey
fa?

K

S-07170a Effekt av 3 ukers behandlingsopphold i varmt klima for barn med juvenil idiopatisk
artritt. [2.2007.1014]

Vi viser til brev datert 25.10.07 med revidert informasjonsskriv vedlagt.

Det tas til orientering at vilkar for godkjenning er oppfylt.

Med vennlig hilsen

Kristian Hagestad

Fylkeslege cand.med., spes. i samf.med N %
Leder "‘z}% 22
: Jorgén Hardang

Sekreteer
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Ri&shospitaiet - Radiumhospitalet HF

Notat
Til: Inger Holm Interne tjenester
Kopi:
Postadresse: 0027 OSLO
Besgksadresse: Sognsvannsvn. 20
Fra: Aksel Sogstad
Sentralbord: 23 07 00 00
Saksbehandler: Dir. linje: 23 07 50 34
Telefaks: 23 07 50 30
E-post:
Dato: 26. apr. 07 aksel.sogstad@rikshospitalet.no
Offentlighet: Ikke unntatt offentlighet
H Q Rikshospitalet
Sak; 07/2189 - Tilradning av

w

forskningsstudie unntatt konsesjon

L Tilradning til innsamling og databehandling av personopplysninger i forskningsstudien
»Effekt av 3 ukers behandlmgsopphold i varmt klima for barn med juvenil idiopatisk
artritt”

Personvernombudet har vurdert det til at den planlagte databehandlingen av personoppiysninger
tilfredsstiller forutsetningene for melding gitt i personopplysningsforskriften § 7-27 og derfor er

unntatt konsesjon. Personvernombudet har myndighet til & foreta denne avgjerelsen pa vegne
av Datatilsynet.

Det tilrés at prosjektet igangsettes med folgende betingelser:

Data lagres avidentifisert pd RR HFs forskmngsserver d”%mg, i opprettet mappe.
Annen lagringsform, slik det skal gjores i dette tilfellet, forutsetter gjennomfering av en
risikovurdering som mé godkjennes av personvernombud.
Kryssliste som kobler avidentifiserte data med personopplysninger lagres separat pa
prosjektleders avlaste kontor.
Informasjonsskrivet ma endres slik at:

o det fremgar at RR HF er databehandlingsansvarlig

o slettedato fremgar

o det mé lages samtykkedeler slik

W e tar Jé}’ig

Data slettes eller anonymlseres (ved at krysshsten slettes) senest 31.12.2017

Seils pmepprettelse ﬂ%@mm@mﬁlﬁm &MQ%WM»WR@K'SQI

Studlet ma vurderes og tilrds av Regional komité for medisinsk forskningsetikk (REK-
Ser), og eventuelle merknader mé folges.



Rikshospitalet

Side 2/2

Kontaktperson for prosjektet skal hvert tredje ar sende personvernombudet ny melding som
bekrefter at databehandlingen skjer i overensstemmelse med opprinnelig formal og
helseregisterlovens regler. Hvis formélet eller databehandlingen endres ma personvernombudet
informeres om dette. Studien er registrert i RR HFs offentlig tilgjengelig database over
forsknings- og kvalitetsstudier http://forpro.

Vennlig hilsen

Aksel Sogstad
Personvernombud RR HF
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RIkShOSpI[’Cﬂet - ROdluthSpﬂdef HIW Revmatologisk avdeling

Behandlingsreiser til
utlandet

Postadresse:
0027 OSLO

Besoksadresse:
Forskningsvn. 2b

Sentralbord: 23 07 00 00
Dir. linje: 23 07 5375
Telefaks: 2307 5370

Deres ref:
Var ref;
Dato:

Org.nr. NO 987 399 708 MVA

@ Rikshospitalet

FORESPORSEL OM DELTAKELSE I FORSKNINGSPROSJEKTET:

“"EFFEKT AV BEHANDLINGSOPPHOLD I VARMT KLIMA FOR BARN MED JUVENIL IDIOPATISK
ARTRITT (BARNELEDDGIKT)”

Dette informasjonsskrivet forklarer hva deltakelse i prosjektet vil innebaere. Alle barn i alderen 7-15 &r som
har fatt innvilget behandlingsopphold p& Reuma Sol, Spania, i 2007 far tilbud om 4 delta i prosjektet.

Hensikt med prosjektet

Forskning har vist at behandlingsopphold i varmt klima kan ha god effekt for voksne med revmatiske
sykdommer i forhold til fysisk funksjon, symptomer og livskvalitet. Det er gjort lite forskning av slike
behandlingsopphold i varmt klima for barn med revmatisk sykdom. Hensikten med prosjektet er & finne ut om
3 ukers behandlingsopphold i varmt klima har innvirkning pa fysisk funksjon, deltakelse i fysisk aktivitet og
generell livskvalitet for barn med juvenil idiopatisk artritt (barneleddgikt).

Undersekelser og behandling

Deltakelse pa et behandlingsopphold i varmt klima i regi av Seksjon for behandlingsreiser til utlandet ved
Rikshospitalet HF innebzerer at barnet testes med fysiske tester (gange, lop, hopp, reise og sette seg og
handstyrke) ved behandlingsoppholdets begynnelse og slutt. Det er gruppetrening ledet av fysioterapeut 2
ganger daglig pa hverdager. Barn som har behov for individuell fysioterapibehandling, far dette. Barn og
foreldre deltar ogsé pa undervisning ledet av fysioterapeut og sykepleier under behandlingsoppholdet, med
fokus pa sykdomsinformasjon og mestring i forhold til det & leve med en kronisk sykdom som JIA.

I prosjektet inkluderes de fysiske testene som i dag benyttes pa et behandlingsopphold i varmt klima i regi av
Seksjon for behandlingsreiser til utlandet ved Rikshospitalet HF. Ved deltakelse i prosjektet vil vi i tillegg at
du og ditt barn svarer p4 til sammen 3 sperreskjemaer som det samlet tar ca. 30 minutter 4 fylle ut.
Sperreskjemaene fylles ut ved behandlingsoppholdets begynnelse og slutt samt 3 og 6 maneder etter
behandlingsoppholdet. Dette er sperreskjemaer som er brukt i forskning med barn med revmatisk sykdom og
barn med andre sykdommer. Det gjeres i dette prosjektet ingen endringer ndr det gjelder behandlingstilbudet
under behandlingsoppholdet. Det betyr at barna felger vanlig trenings- og undervisningsopplegg under
behandlingsoppholdet.

Universitetsklinikken Rikshospitalet - Radiumhospitalet HF eies av Helse Ser RHF



Rikshospitalet - Radiumhospitalet HF Side 2/2

Fordeler
Ditt barn vil fi en grundig kartlegging av fysisk funksjon og fysisk aktivitet.

Mulige ulemper

Du og ditt barn skal svare pé sperreskjemaene under behandlingsoppholdet samt etter 3 og 6 maneder.
Grunnen til dette er for 4 kunne vurdere langtidseffekt av behandlingsoppholdet. Dette kan medfere ulemper i
form av tidsbruk ndr det gjelder utfylling av sperreskjemaene. Utover dette vil deltakelse i prosjektet ikke
medfore andre endringer i forhold til deltakelse pa et behandlingsopphold i varmt klima i regi av Seksjon for
behandlingsreiser til utlandet ved Rikshospitalet HF.

Konfidensialitet

Alle opplysninger om ditt barn som blir innhentet i prosjektperioden blir oppbevart i en elektronisk database
pa Rikshospitalet HF. Rikshospitalet HF er databehandlingsansvarlig. Det vil bli skrevet en masteroppgave og
en sluttrapport hvor resultatene vil bli presentert. Det skal ogsa skrives en artikkel som utgis i nasjonalt
tidsskrift, evt, internasjonalt tidsskrift. Alle opplysninger vil bli oppbevart i 10 ér etter gjeldende regler fra
helsemyndighetene. Opplysningene slettes 31.12.2017. Studien er tilradd av Regional Komit¢ for Medisinsk
Forskningsetikk og Personvernombudet pa Rikshospitalet HF.

De innsamlede opplysningene om ditt barn vil ikke kunne identifiseres ved navn, kun ved et nummer og
initialer. Ingen enkeltpasienter vil kunne gjenkjennes i masteroppgaven., intern rapport eller publiserte artikler.
Alt personell med tilknytning til prosjektet har taushetsplikt nér det gjelder opplysninger om ditt barn.

Prosjektansvar
Ansvarlig for gjennomfering av prosjektet er fysioterapeut/student i master i helsefagvitenskap Kristine
Risum. Hovedveileder er professor/fysioterapeut Inger Holm. Biveileder er professor/dr. med Oystein Forre.

Det er frivillig & delta i dette prosjektet. Deltakelsen fra prosjektet kan trekkes nar som helst uten & oppgi
grunn. Du kan da trekke tilbake samtykke til deltakelse og eventuelt kreve at testresultater blir destruert og
personopplysninger slettet. Dette vil ikke fa folger for ditt barns ordinzre behandling.

Hvis det er ord eller deler av innholdet du ikke forstar, kan du gjerne ta kontakt med ansvarlig for
gjennomferingen av prosjektet; fysioterapeut Kristine Risum telefon 23 07 22 86.

Vennlig hilsen

Inger Holm Kristine Risum
Prosjektleder Ansvarlig for gjennomforing av prosjektet
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Rikshospitalet - Radiumhospitalet HF Revmatologisk avdeling
Behandlingsreiser tit
utlandet
Postadresse:
0027 OSLO
Beseksadresse:

Forskningsvn. 2b

Sentralbord: 23 07 00 00
Dir. linje: 23 07 53 75
Telefaks: 2307 53 70

Deres ref:
Vir ref:
Dato:

Org.nr. NO 987 399 708 MVA

Q Rikshospitalet

INFORMASJON TIL BARN OG UNGDOM MED BARNELEDDGIKT SOM SKAL PA
BEHANDLINGSREISE 12007

Vi ensker 4 undersgke hvordan en behandlingsreise i Syden virker for barn og ungdom med barneleddgikt. Vi
vet forelopig lite om dette.

Vi vil se pa om en behandlingsreise i Syden gjer om du for eksempel klarer & ga lengre, lope fortere og blir
sterkere. Vi er ogs4 interesserte i 4 finne ut om du klarer & vaere mer med pé aktiviteter og trening og om du
fler deg bedre etter 4 ha vaert med pa en behandlingsreise.

Du skal delta pa den vanlige treningen og undervisningen i Syden.

Du skal gjere forskjellige tester dagen etter at du kommer til Syden og dagen for du reiser hjem. Dette er for
eksempel en lopetest og en gangtest. Du og en av foreldrene dine skal ogsé fylle ut sperreskjemaer. Det tar ca
20 min for deg & fylle ut disse sperreskjemaene. Sporreskjemaene sendes ogsd hjem til deg 3 maneder og 6
méneder etter at du kommer hjem fra behandlingsreisen i Syden. Disse sperreskjemaene vil hjelpe oss i 4 finne
ut om en behandlingsreise kan gjere at du er i bedre form og foler deg bedre ogsé noen maneder etter at du
kommer hjem fra Syden.

Vennlig hilsen

Inger Holm Kristine Risum

Prosjektleder/professor Ansvarlig for gjennomforing av prosjektet/
Fysioterapeut

Universitetsklinikken Rikst let - Radiumhospitalet HF eies av Helse Ser RHF
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INFORMERT SAMTYKKE

For prosjektet: Effekt av 3 ukers behandlingsopphold i varmt klima for barn
med juvenil idiopatisk artritt (barneleddgikt).

Jeg har mottatt skriftlig informasjon om prosjektet. Jeg samtykker 1 at mitt barn deltar. Jeg er
klar over at deltakelsen er frivillig og at jeg kan trekke deltakelsen nér som helst uten &
oppgi grunn uten at dette vil fa innvirkning pa fremtidig medisinsk eller fysioterapeutisk

oppfelging.

Forelders/foresattes signatur Dato

Barn overl?2 ar kan underskrive sammen med foresatte.

Barnets underskrift

Jeg bekrefter herved at jeg har informert pasienten om hensikten med prosjektet, hva
deltakelse innbarer og at pasienten far kopi av dette informerte samtykke.
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Rikshospitalet - Radiumhospitalet HF O |
10413 Sykehus nr:

[012].[0]0]

Helsevurderingsskjema

Konsultasjonsdato:

NAVNEETIKKETT CT LTI

FYLLES UT AV FORESATTE

Vi er interessert i & fa vite hvordan ditt barns sykdom pavirker hans/hennes evne til & fungere i dagliglivet. P4 de felgende spersimal
ber vi deg krysse av det svaret som best beskriver ditt barns aktiviteter, i gjennomsnitt i lopet av en dag, i lopet av siste uke.
MERK BARE AV DE VANSKENE ELLER BEGRENSNINGENE SOM SKYLDES SYKDOMMMEN. Hvis de fleste barn pa ditt
barns alderstrinn ikke kan forventes 4 utfore en spesiell aktivitet, krysser du av under "ikke aktuelt”. For eksempel, hvis barnet ditt
ikke klarer & gjore en spesiell aktivitet fordi han/hun er for ung, men ikke fordi han/hun er begrenset av sykdom, skriv det som ikke
aktuelt.

INGEN LITT MYE KAN IKKE IKKE
STELLE OG KLE PA SEG ker | L vansk gjore dette aktuelt
Er barnet ditt i stand til &:

-Kle pa seg(omfatter knytting av skolisser ] ] [m] ] [m]
og knepping av knapper)?
-Vaske héret? O [m} a . a O
~Ta av sokkene? (m] (] a O |
-Klippe fingerneglene? O ] O a ]

REISE SEG

Er barnet ditt i stand til &:
~Reise seg fra en lav stol eller gulvet? m = m O
-Komme seg opp i og ut av sengen,eller ] 0 (m] O |

reise seg i en sprinkel seng?

SPISING

Er barnet ditt i stand til &;
-Skjeere kjett i biter? (] O O [m)} a
-Lofte kopp eller glass til munnen? O O ] O ]
-Apne en ny eske frokostblanding? O 0 O m] 0

GANGE

- Er barnet ditt i stand til &:

-Gé ute pA flatt underiag? O | (] [m] [}
-Gé opp fem trappetrinn? [} ] (] O 0

Kryss av for eventuelle hjelpemidler barnet ditt vanligvis bruker ved aktivitetene som er nevnt over:

Hjelpemidler til pakledning(knappekrok,

. Stokk O glidelastrekker m]
Géstol ] Fortykket blyant eller annet spesielt redskap [m]
Krykker m] Spesialstol eller oppbygget stol (m]
Rullestol o Amet [ JTTTTITIT]

Kryss av enhver aktivitet hvor barnet ditt vanligvis trenger hjelp fra en annen person P.G.A. SYKDOM:
Stelle seg og kle pa seg a Spise 0O
Reise seg ] Gé ]

30.03.2007 Nasjoanit register for leddgikt og autoimmune bindevevssykdommer hos barn -
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BARN.

‘ -

10413
INGEN LITT MYE KAN IKKE IKKE
HYGIENE vansker vansker vansker gjore dette aktuelt
Er barnet ditt i stand til:
-Vaske og terke hele kroppen? O O O O O
-Bade i.badekar (komme opp i og ut ) (] 0
av Karet)?
-Komme seg pé og av toalett el.potte? | (] (| O |
-Pusse tennene? O (] ] O |
-Beorste héret? 0 O 0 | O
A REKKE
Er barnet ditt i stand til:
-F4 tak i og ta ned en tung gjenstand,som et O [} | O O
stort spill €l. en bok,fra et sted over hodet sitt?
-Boye seg ned for 4 plukke opp kler eller et O O O | (]
stykke papir fra gulvet ?
-Trekke en genser over hodet? ] 0 O m] O
-Snu hodet for 4 se seg over skulderen? O O O | O
GREP
Er barnet ditt i stand til:
-Skrive el. rable med penn el. blyant? O [m] 0O im] (]
-Apne en bilder? O O | 0 O
-Apne glass som har vert &pnet for? 0 O 0O O 0
-Skru kraner opp og igjen? O * O ) 0 0
-Apne en der ved hjelp av derhandtaket? O O O 0 O
AKTIVITETER
Er barnet ditt i stand til:
-G# wrend eller handle ? O (] O O a
~Konime inh og ut av bil,lekebil el. buss? (] ] (] O 1
-Sykle pa to eller trehjulsykkel? ] | 0 0O 0O
~Gjore husarbeid(f.eks vaske opp, re opp (] 0O 0 O O
beere ut soppel, stovsuge, hagearbeid rydde
rommet)? )
-Lepe og leke ? 0 O O O O
Kryss av for eventuelle hjelpemidler barnet ditt vanligvis bruker ved aktivitetene som er nevnt over:
Oppbygget toalettsete : O Handtak ved badekar O
Sete i badekar O Langskaftet hjelpemiddel for & rekke ting O
Krukke/glass dpner O Langskaftet hjelpemiddel p& badet )
Kryss av enhver aktivitet hvor barnet ditt vanligvis trenger hjelp fra en annen person P.G.A. SYKDOM:
Hygiene ] Grep og épne ting o
A rekke [} Zrend og husarbeid [ ]

Hvor mye smerte har barnet ditt hatt pga revmatiske smerter DEN SISTE UKEN?

Vennligst sett en strek pa tvers av linjen for & vise graden av smerte.

Ingen smerter

Nir du tar i betraktning alle miter sykdommen virker inn

tvers av linjen.

Sveert sterk smerte

Sveert bra

Svert darlig

30.03.2007 Nasjoanlt register for leddgikt og autoimmune bindevevssykdommer hos barn

pé barnet ditt , angi hvordan barnet har det ved 4 sette en strek pi
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s .
1D# {
Dato: ’
PedsQL "
Livskvalitet hos barn
Versjon 4.0 ~ Oversatt til norsk av
T. Relnfjell og T.H. Diseth, 2002
Tilbakeoversettelse ved E. M. Stremsland
Godklent av J. W Varni, 2003
BARNERAPPORT (alder 8-12)
INSTRUKSJONER N

P4 den felgende siden er det en liste med ting som kanskje er et problem for
deg. Vennligst fortell oss hvor stort problem dette har vaert for deg i lopet
av den SISTE maneden ved & sette en ring rundt.....

0 hvis det aldri er et problem

1 hvis det nesten aldri er et problem

2 hvis det noen ganger er et problem

3 hvis det ofte er et problem

4 hvis det nesten alltid er et problem

Det er ingen riktige eller gale svar.
Hvis du ikke forstar et av sparsmalene, veer sa snill spar om hjelp.
PerisQL 4.0 - (8-12) ‘ Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D. All rights reserved
NAME HERE (PedsQL4-Module-C-language#.doc) Not to be reproduced without permission

Lv.. & HERE



PedsQL 2
Hvor stort problem har dette veert for deg i lopet av den SISTE mdneden...
MIN HELSE OG AKTIVITETER (problemer med...) Aldri | Nesten GE;;L ofee N:Ett:in
1. Det er vanskelig for meg & g& en tur 0 1 2 3 4
2. Det er vanskelig for meg & lgpe . 0 1 2 3 4
3. Deter vanskelig for meg & delta i sport eller lek 0 1 2 3 7
4. Det er vanskelig for meg & Iafte tunge ting 0 1 2 3 4
5. Det er vanskelig for meg & bade eller dusje alene 0 1 2 3 4
6. Det er vanskelig for meg & hjelpe til hjemme 0 1 2 3 4
7. Jeg har vondt eller smerter (Hvor? ) 0 1 2 3 4
8. Jeg har lite overskudd eller energi 0 1 2 3 4
C |
FOLELSENE MINE (problemer med...) Aldrl | Nesten G’;z;';r | ofte Nester
1. Jeg faler meg redd eller skremt 0 1 2 3 4
2. Jeg foler meg nedfor og trist 0 1 2 3 4
3. Jeg faler meg sint eller sur/gretten 0 1 2 3 4
4. Jeg har problemer med & sove 0 1. 2 3 4
5. Jeg bekymrer meg over hva som vil skje med meg 0 1 2 3 4
HVORDAN JEG KOMMER OVERENS MED ANDRE Aldri | Nesten | Noen | Ofte [ Nesten
roblemer med...) » Aldrl | Ganger ) Alitid
1. Jeg har problemer med & komme overens med andre 0 1 2 3 4
barn ' «
2 Andre barn vil ikke vaere venner med meg 0 1 2 3 4
—('\\ndre barn plager eller erter meg 0 1 2 3 4
4. Jeg kan ikke gjgre ting som andre barn pa min alder 0 1 2 3 4
5. ili()ae? er vanskelig for meg & holde falge med andre barn 0 1 2 3 4
SKOLEN (problemer med...) Aldri N:,SJ:"“ G':?i;:r Ofte - .N‘a;‘l:‘“
1. Det er vanskelig for meg & folge med i klassen 0 1 2 3 4
2. Jeg glemmer ting 0 1 2 3 4
3. Jeg har problemer med & gjere skolearbeidet mitt 0 1 2 3 4
4. Jeg er borte fra skolen fordi jeg ikke foler meg i form 0 1 2 3 4
5. Jeg er borte fra skolen for & g til legen eller sykehuset 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 - (8-12
F" = NAME HERE (PedsQL4-Module-C-language#.doc)
IHERE

Copyright © 1998 JW Varmi, Ph.D, Alt rights reserved
Not to be reproduced without permission
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ID#
Dato:
| ™™
PedsQL
: e ™ 3 4 »A - B
Livskvalitet hos barn
Version 4.0 — Norwegian
Versjon 4.0 - Oversatt til norsk av
T. Reinflell og T.H. Diseth, 2002
Tilbakeoversettelse ved E, M. Stremsland
Godkjent av J. W. Varnl, 2003
TENARINGSRAPPORT (alder 13-18)
INSTRUKSJONER
Pa den falgende siden er det en liste med ting som kanskje er et problem for
deg. Vennligst fortell oss hvor stort problem dette har veert for deg i lapet
av den SISTE méneden ved 3 sette en ring rundt.....
0 hvis det aldri er et problem
1 hvis det nesten aldri er et problem
2 hvis det noen ganger er st problem
3 hvis det ofte er et problem
4 hvis det nesten alltid er et problem
Det er ingen riktige eller gale svar.
Hvis du ikke forstar et av spersmalene, vaer sa sniil spar om hjelp.
PedsQL 4.0 - (13-18) . Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D. Al rights reserved
FILE NAME HERE (PedsQL4-ModuIe-A-Ianguaga#.doc) Not to be reproduced without permission

DATE HERE



PedsQL 2

Hvor stort problem har dette veert for deg i lepet av den SISTE méneden..
HELSE 0G AKTIVITETER (problemer med... ) Aldrl N:IsJ:n Gr;zegr; ] Ofte h'I:thtlzn
1, Det er vanskelig for meg & ga en tur 0 1 2 3 4
2. Det er vanskelig for meg & lzpe 0 1 2 3 4
3. Det er vanskelig for meg & delta i idrettsaktiviteter eller 0 1 2 3 4
4, B‘Z‘tjlgrn vanskelig for meg & Iafte noe tungt 0 1 2 3 4
5. Det er vanskelig for meg & bade eller & dusje alene 0 1 2 3 4
6. Det er vanskelig for meg & delta i husarbeid 0 1 2 3 4
7. Jeg har vondt eller smerter (Hvor? ) 0 1 2 3 4
8. Jeg har lite overskudd og energi 0 1 2 3 4
FOLELSENE MINE (problemer med...) ~ Aldrl N:m" G’;?g';r Ofte N;ft'lzn
1. Jeg foler meg redd eller skremt 0 1 2 3 4
2. Jeg faler meg nedfor og trist 0 1 2 3 4
3. Jeg foler meg sint 0 1 2 3 4
4. Jeg har problemer med & sove 0. 1 2 3 4
5. Jeg bekymrer meg over hva som vil skje med meg 0 1 2 3 4
HVORDAN JEG KOMMER OVERENS MED ANDRE Aldri | Nesten | Noen | Ofte | Nesten
(problemer med.. ) Aldri ngger Alltid |
1. Jeg har problemer med & komme overens med andre 0 1 2 3 4

tenaringer

2. Andre tenaringer vil lkke vaere venner med meg 0 1 2 3 4
3. Andre tenaringer erter meg 0 1 2 3 4
4. Jeg kan ikke gjgre ting som andre tenaringer pa min 0 1 2 3 4
5. Det er vanskelig & holde falge med vennene mine 0 1 2 3 4
SKOLEN (problemer med...) Aldri NAels(;:In Gl:?lc;r; ) Ofte rf:;tt':‘n
1. Det er vanskelig for meg & folge med i klassen 0 1 2 3 4
2. Jeg glemmer ting 0 1 2 3 4
3. Jeg har problemer med & gjgre skolearbeidet mitt 0 1 2 3 4
4. Jeg er borte fra skolen fordi jeg ikke foler meg i form 0 1 2 3 4
S. Jeg er borte fra skole fordi jeg skal til legen/sykehuset 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 - (13-18)
FILE NAME HERE (PedsQL4-Module-A- language#.doc)
DATE HERE

Copyright © 1998 JW Vami, Ph.D. Al rights reserved
Not to be reproduced without permission
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© PA SKOLEN:

Hvor ofte blir du vaerende igjen pa skolen etter skoletid for 3
trene, leke eller drive med sport?

1 Nesten aldri eller aldri ] P Gi rett til spersmil @
2. 1-2 ganger i uka O
3. 3-4 ganger i uka ]
4 S ganger i uka ]

Spersmil 1a og 1b fyller du bare ut dersom du pa spersmil ) har krysser av
for ert av alternativene fra 2 til 4:

1a) Hvor lenge varer aktiviteten om gangen? (i gjennomsnitt)

1 Mindre enn 5 minutter
2 5-9 minutrer

3 10-14 minutter
4, 15-19 minucter
5. 20-24 minurcter
6 25-29 minutter
7 30-34 minurtcer
B 35-39 minutter
9. 40-44 minutrer
10, 45-49 minurtter
11, 50-54 minurcter
12, 55-59 minurtter

Lobooooooooog

13. 60 minutter eller mer

1b) Hvor slitsom er aktiviteten?

. Sveert lett

. Veldig lett

Lert

. Lirt anstrengende

. .‘\nﬁfrﬁngendc

. V&[dig ﬂ!l.‘;trﬂ]’lgcndﬁ!

Uoodooad

. Svaerr anstrengende

@ PA HVERDAGER:
| tillegg til det du har svart pd i spersmal 1: Hvor ofte trener,
leker eller driver du med sport utenom skoletid? (Ta med aktiv-
teter i idrettslag, ungdomskiubb, speideren osv. Det er mulig &
vare | aktivitet flere ganger i Igpet av en dag.)

Side 2



Nesten aldri eller aldri (] » Ga rer til spersmil ©
1-2 ganger i uka Il
3-4 ganger i uka ]
5-6 ganger i uka |
7-8 ganger i uka L]
9-10 ganger i uka
Mer enn 10 gangeriuka []

NV o N
L]

Sporsmal 2a og 2b fyller du bare ut dersom du p4 sparsmal @ har krysset av
for ett av alternativene fra 2 til 7:

2a) Hvor lenge varer aktiviteten om gangen? (i gjennomsnitt)

Mindre enn 5 minutter
5-9 minutter
10-14 minutter
15-19 minutter
20-24 minutter
25-29 minutter
30-34 minutter
35-39 minutter
40-44 minutter
45-49 minutter
50-54 minutter

]
_— "

55-59 minutter
60 minutter eller mer

S
OO000000000000

._.
b

2b) Hvor slitsom er aktiviteten?

Svert lett

Veldig lett

Lett

Litt anstrengende
Anstrengende
Veldig anstrengende

N s
OOoooOooo

Svert anstrengende

© | HELGENE:

Hvor ofte trener, leker eller driver du med sport? (Ta med aktiv-
iteter i idrettslag, ungdomsklubb, speideren osv. Det er mulig d
vaere i aktivitet flere ganger i Igpet av en helgedag.)

1. Nesten aldri eller aldri O P G4 rett til sporsmil @
2. 1-2 ganger i mineden M

Side 3



3. 3-4 ganger i mineden O]

4. 5-6 ganger i mineden ]

5.  7-8 ganger i mineden O

6. Mer enn 8 ganger i mineden ]

Spersmil 3a og 3b fyller du bare ut dersom du pd spersmil € har krysser av
for ert av alrernarcivene fra 2 vl &

3a) Hvor lenge varer aktiviteten om gangen? (i gjennomsnitt)
i, Mindre enn 5 minutter O

2, 3-9 minutcer O

3. 10-14 minutter [l

4, 15-19 minurrer ]

5. 20-24 minutter |

6. 25-29 minutter O

7. 30-34 minurrer |

8. 35-39 minutter O

9. 40-44 minutter U]

10. 45-49 minucter O

11. 30-34 minurrer O

12, 55-39 minutter |

13, 60 minutter eller mer N

3b) Hvor slitsom er aktiviteten?

1. Sver len Ol

2. Veldig lert O

3. Lem ]

4,  Litt anstrengende ]

5. Ansmengende ]

6. Veldig anstrengende ]

7.  Svert anstrengende O

&) Hvillket av disse alternativene passer best for deg?
1. Jeg trener ikke, og jeg har ikke tenkr & begynne [
2. Jeg trener ikke, men det er mulig jeg begynner '
3. Jeg trener noen ganger, men ikke regelmessig [
4, Jeg trener regelmessig, men har allourat stareer |
5. Jeg har trent regelmessig i mer enn 6 mineder ]

Side &



© Hva gjer du vanligvis | friminuttene?
1. Sieter (snakleer/leser) O

2. Stir eller gir rundt |:|

3

Laper rundt og leker/spille 0

Hva gjgr du vanligvis i storefri {bortsett fra & spise)?

Sitter (snakker/leser) |:]
Seir eller gir rundt |
Laper rundr og leker/spiller O

N -]

€@ Hvordan kommer du deg vanligvis til skolen?

1. Med bil ]

2. Med buss, trikk, T-bane eller rog []

3. Med sylkel |

4. Gar |

@ Hvordan kommer du deg vanligvis hjem fra skolen?
1. Med bil O

2. Med buss, trikk, T-bane eller tog []

3. Med sylkel O

4 Gir 0

@ Hvor lang tid bruker du vanligvis til skolen (en vei)?
1. Mindre enn 5 minuoer |

2. 5l 14 minutter ||

3. 151l 29 minurter O

4, 30 ¢l 59 minutter ]

5. 60 minurter eller mer W

@ Hvor mange timer ser du vanligvis pd TV pd en vanlig hverdag?
I, Merenn 5 timer O

2. 4-5 timer O

3. 3-4 timer U

4, 2-3 timer ]

5, 1-2 timer O

6. Mindre enn 1 time I

Side 5



=

Hvor mange timer ser du vanligvis pa TV pd en vanlig helgedag
eller fri dag?

1.  Merenn 5 timer ]

2. 4-5 rimer Ul

3, 3-4 timer ]

4, 2-3 dmer O

5. 1-2 rimer ]

G, Mindre enn 1 time ]

& Hvor mange timer bruker du vaniigvis til data, TV-spill eller
andre spill p& en vanlig hverdag? (F.eks. surfing pd internett,
Gameboy, Nintendo, Playstation)

1.  Merenn 5 timer O

2. 4-5 timer [

3. 3-4 timer ]

4,  2-3 timer ]

5. 1-2 dmer O

G, Mindre enn 1 time ]

®

Hvor mange timer bruker du vanligvis til data, TV=-spill eler
andre spill p& en vanlig helgedag eller fridag? (F.eks. surfing pd
internett, Gameboy, Nintendo, Playstation)

Mer enn 5 omer
4-5 timer
3-4 timer
2-3 tdmer

B3 —

W b

1-2 timer

oooooo

o

Mindre enn 1 time

e

Hvor lenge arbeider du med lekser i lgpet av en dag? (i gjen-
nomsnitt) (Ta med tiden du bruker til lekser bide pi hverdager
og helgedager)

Mindre enn 5 minutrer
5-19 minurter

20-39 minutter

40-59 minutter

G0=77 minurrcr

80-99 minutwer

100-119 minutter

2 timer (120 min) eller mer

OoOoOoOooood
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® Hvor lang tid bruker du vanligvis pa 3 lese aviser, blader, roman=
er, noveller eller lignende pd en vanlig hverdag?

Mindre enn 5 minutter
5-19 minutrer

20-39 minurcer

40-59 minutrer

60-79 minutter

80-99 minutrer

100-119 minutter

2 timer (120 min) eller mer

= W e
OoOo0goonod

5

Hvor lang tid bruker du vanligvis pa & lese aviser, blader, roman
er, noveller eller lignende pé en vanlig helgedag eller fridag?

Mindre enn 3 minutcer
5-19 minutrer

20-39 minutter

40-59 minutter

G0-79 minutter

80-99 minutter
100-119 minutter

2 timer {120 min) eller mer |

IS -V S
OOoOooooo

Hvor mange timer | degnet sover du vanligvis pa hverdager?

Mindre enn 7 timer
7-9 timer

9-11 timer

11-13 rimer

13-15 timer

Mer enn 135 timer

Y
OoOoOooao

5]

Hvor mange timer i d¥gnet sover du vanligvis pé helgedager g

fridager?
1. Mindre enn 7 timer O
2. 7-9 timer O
3. 9-11 timer ]
4. 11-13 timer ]
5, 13-15 duner ]
6. Merenn 15 timer O

Side 7
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Grunnlag for beregninger i spgrreskjema

For utregning av tid 1 fysisk aktivitet med moderat til hoy intensitet (MVPA) brukes MET-
verdier over eller lik 3 MET og tid for disse aktivitetene. Energiberegningen er basert pa
tilpassede intensitetskategorier fra ”Compendium of Physical Activity” (Ainsworth et al

2000).

Transport til og fra skolen

Bil eller kollektivtransport 1,3 MET
Gar 2,5 MET
Sykler 4,0 MET

Undervisning pa skolen
Skoletimer 1,6 MET

Friminutt inkludert storefri

Sitter 1,3 MET
Star eller gir rundt 2,5 MET
Loper rundt og leker/spiller 4,0 MET
Pa fritiden

Sevn 1,3 MET
Stillesittende aktivitet (se pa TV, pc, lekser med mer) 1,3 MET
Ikke rapportert tid (resttid) 1,5 MET
Sveert lett aktivitet 2,5 MET
Veldig lett aktivitet 2,5 MET
Lett aktivitet 3,5 MET
Litt anstrengende 6,0 MET
Anstrengende 6,0 MET
Veldig anstrengende 8,0 MET

Svert anstrengende 8,0 MET



Skoletid per uke

5. klasse: 26 timer
6. klasse: 27 timer
7. klasse: 28 timer
8. - 10. klasse: 30 timer

Alle klassetrinn:

Friminutt; 125 minutter

Storefri; 175 minutter

Verdien for antall ganger ble satt til midt i kategorien, for eksempel 1- 2 ble satt lik 1,5 og 3-
4 ble satt lik 3,5 og sa videre.

Tidsavkrysninger er satt til midt i kategorien med unntak av heyeste og laveste verdi. For
eksempel ble 30-34 minutter satt til 32 minutter. For hoyeste og laveste verdi ble 60 minutter
eller mer satt til 60 minutter, 2/5 timer eller mer satt til 2/5 timer, under 5 minutter satt til 2,5

minutt, under en time satt til 45 minutter og mindre enn 7 timer satt til 6,5 time.



Vedlegg 13
TESTMANUAL
BEHANDLINGSOPPHOLD I VARMT KLIMA 2007
BARN 7-15 AR
Id.nummer:
Dato:

Det er behov for felgende utstyr:
e Stol med ryggstette hvor barnet sitter med naermest mulig 90° 1 hofter, kner og ankler
samt har fottene i gulvet
e Stoppeklokke
e Tape, for 4 markere 7 meter til hopptesten og 20 meter til gang- og lopetest

Undersgkelsen tar ca. 30 min.

FUNKSJONSTESTER

Testene utfores med sko.

Baseline Hinddynamometer:

Utgangsstilling: Pasienten sitter med overarm ned langs siden, skulderen i nullstilling for
rotasjon, 90 grader fleksjon i albue og underarm 1 midtstilling (dvs 1 nullstilling for pronasjon
og supinasjon). Hofter og kner 1 90°. Grepet justeres etter pasientens handsterrelse med spor
1 som det minste (innerst) og spor 5 som det storste (ytterst). Spornummer noteres. Du som
underseker understotter dynamometer hvis ngdvendig (f.eks om barnet ikke orker & holde
dynamometeren selv).

Instruksjon: Pasienten instrueres i & klemme sa hardt som mulig. Det er viktig at armen holdes
iro og at barnet ikke roterer armen/underarmen/hédndledd under testen.

Registrering: Det gjores 2 forsgk med heyre og 2 forsek med venstre hand. Det beste
resultatet for hver hdnd, malt i pounds, noteres.

Dominant hind: Heyre / Venstre (sett ring)

He héind:
Forsok 1: pounds

Forsek 2: pounds

Ve hind:
Forsok 1: pounds



Forsok 2: pounds

Timed Up and Go:

Utgangsstilling: Stol uten armstette. Hoyden pé setet skal vare slik at barnets kner og hofter
er flekterte 1 90° og fottene skal ha kontakt med gulvet. Instruksjon: ”Ndr jeg sier ga, vil jeg at
du reiser deg, gér sa raskt som mulig til linjen pd gulvet 3 m borte, vender, gar tilbake til
stolen og setter deg ned. Jeg tar tiden pa deg fra du reiser deg til du lener ryggen mot
ryggstotten igjen .

Registrering: Tiden det tar for barnet & utfere oppgaven maéles i sekunder, med en desimal.
Tiden starter pa instruksjonen “GA” og stoppes nir barnet satt seg ned pa stolen. Om barnet
loper under testen, tas testen pa nytt. For testen gjennomferes skal pasienten preve oppgaven
en gang. Deretter gjennomferes 2 testforsgk, hvorav det beste teller.

Forsek 1: sek

Forsek 2: sek

Hopp (7 meter)

Utgangsstilling: Barnet star bak startstreken. P& signal hopper barnet med samlede ben 7
meter fremover sa fort det klarer. Begge bena skal i gulvet samtidig.

Instruksjon: Forklar at barnet skal hoppe sé fort det kan. Hoppingen skal foregd med samlede
ben. Gi barnet 1 preveforsek for a sikre at det har forstatt oppgaven.

Registrering: 2 forsek hvor det beste noteres i sekunder, med en desimal.

Mislykket forsek/feil: Barnet gallopperer”. Barnet greier ikke & hoppe 1 det hele tatt.

Forsek 1: sek

Forsek 2: sek

40 meter loping:

Utgangsstilling: Bruk den markerte strekningen pa 20 m som skal brukes pa 6 min. gange”.
Barnet star bak startstreken.

Instruksjon: Instruer barnet til 4 lope strekningen frem, snu og lepe tilbake (altsa 40 meter
totalt) sa raskt som mulig. Barnet gis instruksjonen “klar, ferdig, GA”.

Registrering: Tiden det tar for barnet & utfere oppgaven males i sekunder, med 1 desimal.
Tiden starter pa instruksjonen "GA” og stoppes nir barnet pa nytt har passert startstreken.

Forsok: sek



6 minutter gangtest:

Utgangsstilling: Barnet star bak startlinjen.

Instruksjon: Barnet blir bedt om & ga 6 minutter si langt som mulig, uten a lepe eller jogge
frem og tilbake en oppmélt distanse, fortrinnsvis 20 meter, med de hjelpemidler eller den
assistanse pasienten selv synes er nodvendig. Ved bruk av hjelpemidler registreres hvilket.
Pasienten anbefales & regulere belastningen med tempoet. Mélet er & gjennomfore. Pasienten
kan avbryte dersom han/hun ikke orker mer grunnet smerter eller tretthet.

Tester skal ikke ’heie” underveis, men opplyse om tid etter standardisert mal nedenfor.
Registrering: Det noteres hvilken distanse pasienten har tilbakelagt ved avsluttet test. Ved
avbrutt test noteres distanse og tid.

Instruksjon til barnet under testen:

Etter 1 minutt: ”Du jobber pé bra. Du har 5 minutter igjen”.

Etter 2 minutter: "Dette ser bra ut. Fortsett pd denne mate. Du har 4 minutter igjen”.
Etter 3 minutter: ”Du jobber pa bra. Du er halvveis”.

Etter 4 minutter: "Dette ser bra ut. Fortsett pd denne mate. Du har 2 minutter igjen”.
Etter 5 minutter: "Du jobber pa bra. Du har bare 1 minutt igjen”.

Etter 5 min og 45°: ”Jeg kommer straks til & si at du skal stoppe. Da vil jeg at du stopper og
blir stdende der du er”.

Etter 6 minutter: Si ’'STOPP!” og gé over til pasienten. Markere stoppestedet med en tape pa
gulvet.

Antall runder:

Antall meter:

Eventuelle hjelpemidler:

Ved avbrutt test:

Stopptiden: minutter

Antall meter:

Arsak til at testen ble avbrutt:




SPORRESKJEMA

CHAQ (7-15 ér)
Foreldrene fyller ut skjema mens barnet testes. Instruksjon star pa sperreskjema.

Utfort:

PedsQL. (8-15 4r)
Barnet fyller ut skjemaet etter de fysiske testene. De har anledning til & sperre hvis det er noe
de lurer pa.

Utfeort:

FYSISK AKTIVITET (10-15 4r)
Barnet fyller ut skjemaet etter de fysiske testene. De har anledning til & sperre hvis det er noe
de lurer pa.

Utfeort:

Bemerkninger i forhold til gjennomferingen av testene:

Antall hovne ledd samt antall ledd hvor det er nedsatt bevegelighet og emhet:
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