Den 28e European Paediatric Rheumatology congress gick av stapeln 20-23 september 2022
i Prag, Tjeckien.

Denna kongress som var den forsta face to face kongressen sen pandemin utbroét, lockade
1170 deltagare fran 79 lander varav ca 700 fanns pa plats, resten deltog virtuellt.

Health professionals (HP) som inkluderar bade fysioterapeuter, arbetsterapeuter,
sjukskoterskor, sportscientists, psykologer och kuratorer, hade fem egna sessioner
utspridda pa de tre dagarna. Nedan ett axplock fran dessa forelasningar

1. P4 den vadlbesokta Inledande kickoffen fick vi bade tillfalle att 1ara kdnna varandra men
ocksa en forelasning om T2T strategi och hur vi som halsoprofessioner jobbar inom

detta. Under andra foéreldasningar under dagarna horde vi liknelsen att T2T kan liknas vid att
satsa pa den perfekta striken i Bowling

T2T overarching principles

The goals of treating patients with JIA

*+ to control signs and symptoms; \® b @’
* to prevent structural damage; Y ./
* to avoid comorbid conditions and @

drug toxicities; N

* and to optimize function, growth
and development, quality of life
and social participation.

2.1 like to move it move it ; physical activity, exercise and sports in pediatric rheumatic
diseases

2:1 Polly Livermoore; sjukskoterska fran Storbritannien; Patient perspective on exercise: boring,
benefits or bonus?

Kvalitativ forskning pa barn och foraldrars upplevelse av hemtraningsprogram/ fysioterapi
ovningar. Det var ju inte en sa upplyftande historia dessvarre... ? Men dar vi inser att vi har
ett helt annorlunda férhallningssatt till att rekommendera regelbundna hemaovningar utan vi
mer fokuserar pa att fa dem kvar i sin vanliga aktivitet. Det &r fortfarande sa att man i manga
lander under aktiva skov avrader fran deras “vanlig” fysisk aktivitet... Ungdomarnas egna rad
dvs “peer support” for att gora hemtraningen roligare: anvanda beldningssystem, lyssna pa
musik, titta pa TV, be om séllskap fran syskon, fordlder, muta fran foralder.



2:2 Florian Milatz sportscientist fran Berlin Recommendations on physical activity and sports for
children and adolescents with JIA .
WHO’s rekommendationer ang FA for barn anvands i de flesta lander

L8
Physical activity and sports in JIA DRFZ & -

The premise for increasing physical activity levels in JIA is twofold:

(1) hypoactivity, which Is associated with poor m (2) JIA associated symptoms couid r
health-related parameters potentially be mitigated
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Man har i Tyskland har utarbetat ganska detaljerade instruktioner ang traning och sport
utifran sjukdoms kontroll dar dven de anser att man i ett akut skov med inflammerade leder
bor vara forsiktigare och trana annorlunda.

Conclusions

DRFZ ™.

Increasing PA levels in JIA..

= s a twofold premise that should play a roie in all disease states
* should be done step by step ideaily resulting in a multidisciplinary sports counselling
* should result in reaching the general PA recommendations

|L What the PReS HPR commitee is currently striving for is,

* to develop evidence-based recommendations / "overarching principles” for PA promotion
and delivery in the treatment of children and adolescents with JIA

= 1o formulate an education and research agenda ] /&

Kom en fraga kring restriktioner da man konstaterat broskskada; tank nacke, hoft , kna,
fotter? Svenskt konsensus?



2:3 Sue Maillard, GOSH; Exercise in JDM, when and how to start for optimal outcomes?

Tréning vid JDM dar Take home message dr BORJA trana direkt efter diagnos. Traning ar
medicin och trdning dr SAKERT.

Kom ihag att JDM drabbar muskulaturen “flackvis” och den kvarvarande muskulaturen
behover tranas for att ej inaktivitets atrofiera.

-Begransa gang om jattesvag?!
-Hitta mm som &ar svag och trdna den

Behadlla ROM. Bibehallande ar lattare an att fa tillbaka forlorad rérlighet. Balans traning.



IMT kan vara aktuellt om andningspaverkad!?

2:4 Deniz Bayrakatar FT Turkiet: Exercise in juvenile spondylarthropathy

Studier och rek FA vid ERA/JAS

P trontiers

Similarities and Differences Between
Juvenile and Ad UIt Both diseases have strong associations with
sPondyloanhropathies HLA-B27 and male dominance !!!

Covinne Fisher "% Copana Clurtin "4, Marta Leandro "**, Debajit Sen "*¥ and
Lucy R. Weddwbum &

Juvenile SpA \dult SpA
Axial involvement is rarely seen in the carly stages, starts Axialsacrothac mvolvement is a main feature of the carly
mainly with enthesis and lower extremity arthritis ShIes
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Fa studier pa barn med ERA/ JAS
Viktigt att ha i atanke; Viktreducering viktig vid ERA pga 6vervikt driver inflammation.

Vattentraning bra. Finns en del studier dven pa YOGA, IMT

Man har pabérjat studier kring “lackande tarmar”/ leaking guts och aerobisk traning dar man
har en tanke om att 6kad syresattning 6kar de “goda bakterierna” minskar den anaerobiska
paverkan/ miljon i tarmarna och da dven lackaget fran tarmar. Studier pa G i Turkiet

3. Workshop ang utvarderingsmetoder Fysisk aktivitet och Fysisk fitness

Vi hade bade en foreldsnings del och en praktisk del med sponsrade cyklar fran Monark
(TACK!) och Lode bikes

De barntester som anvands: Watt Max test, Godfrey dar det finns normalvarden som tar
hansyn till bla 1angd och vikt. Aven det anaeroba max testet Wingate visades och

det anvéands blai Turkiet pa barn fran 8 ars alder- oftast i forsknings syfte. Finns inga normal
varden men man jamfor fore och efter intervention

Visades ocksa accelerometern och diskuterades kring frageformular/ fysisk aktivitet dagbok



4.1 ”Crossing boarders to relieve pain”

Har horde vi mer om sjukskorerakans roll i det barnreumatiska teamet pa Irland genom
Norma O’Keeffe : Take home message ar att de barn som skattar hogt for smarta initialt i
sin sjukdom och / eller har stor funktionell paverkan, ar dldre vid insjuknandet, langre
sjukdomshistoria bor man tidigt adressera smartan for att undvika langvarig kronisk
smarta: make pain matter, make pain visible, make pain understood, make pain better
Multidiciplindrt omhandertagande viktigt!

4.2 Nilay Armans Take home message

Beakta alltid biomekaniken i foten om nedre extremitet ar drabbad (3ven om det inte ar fot)
Smarta och nedsatt proprioception paverkar

Kan behova postural traning/ normal hallning och viktbdrande traning

Anvand visuell feedback och jobba m proprioception under FA

Anvand objektiva eller atminstone funktionella utvarderingsmetoder, Tex pedobarografi

4:3 och 4.4 var gastforeldsare fran Brasilien och Mexico dar de atergav utmaningarna i
landen géllande tillgang till bade kunnig personal och medicinering.

5. Approches to overcome daily life consequences of rheumatic diseases

5.1 Har forelaste psykolog fran Tyskland Lea Hofel kring vikten av tidig omhadndertagande vid
psykologiska besvar for att forebygga bla [angvarig smarta ,pain cronification.

Finns en ny studie som pavisar att Sjalvskadebeteende och sjalvmordstankar ar 4 ggr hogre
hos patienter med polyartrit S& FRAGA om livskvalité, tank pa riskfaktorer och starta upp en
psykologisk intervention!

« Lardy poychologeal tiagnosss ared waervoniany 10 poevent pamn cluondication and 1 svgrowe ueaty of e n rheoumatc Ganases
Early » Prevention and therapy
sychological
psycholog
diagnosis and | sewes oo o o sl
= * ang emotionil wolk
|ntewenhon bwing (e g PEDsQ $
CBCL YSR SCL 00 payehoiogoeal and
200 onamress pSOAAQUGEC Toervention
' rciutied
If above avenage e — regularnty ¢ g
. * APanecucaton
PRyChotogicad [l et * specific stratogues 1or
narvantion N copeng Cady #le
. ‘hr;lr;n i 1he socie
ottt
i e * preventon of pan
reguia paychologeal catastrphinng

riesvention - rer o pran management

siratoges
o WOINING WAl parenes

PRS2022

5:2 Studie pa en cohort med Mis-C pat i Slovenien; Psykolog David Gosar.

Minne och inlarning paverkat 6 man efter MIS C



Main findings so far...

in individual cases neuropsychological assessment &
additional educational supports vital for rehabilitation &
return to school

» helping to adjust to new-onset difficulties in the domains of
memory & learning

» supporting those whose previous learning difficulties were a
significant limitation while recovering after MIS-C

» recognizing children & adolescents who's problems were not
associated with MIS-C, but for whom MIS-C was a ticket for
psychological assessment & treatment '

nNe i B

5:3 Devrim Can Sarac, FT Turkiet: Inspiratory muscle testing and training in children with JIA.

=> Children with JIA have pulmeonary and cardiac
abnormalities even without the primary involvement.

=> IMT can be used as a supportive agent

K EY P 0 I N TS + [ Yo increase pulmonary capacity

* [ To increase aerobic capacity
* [ To increase inspiratory muscle strength

in the rehabilitation of children with JIA

5:4 Psykolog Joanna Willen fran Belgien; Coping with symtoms in school and leisure.

Jobbar mkt mot skolan. Utbildningsmaterial till bade patient (alderadekvat),forédldrar och
skraddarsyr utifran behov.



Postrar i urval:

:0m ungdomar med JIA forbattrar sin somn kan de fa minskade smartnivaer. Sa att jobba med somn
hygien ar bra.

:I en kohort pa 56 tyska JIA pat 12-18 ar som testades med accelerometer under en vecka, noterades
att hela 63% nar upp till WHOs miniminiva fér FA- MEN ; under dagen de bar accelerometern sa
bedémdes mer an 2/3 av tiden som stillasittande/ fysiskt inaktiv. Forfattaren foreslar att man bar
skifta fokus och satsa pa att fa bort stillasittandet (sedentary behaviour)

Vara svenska bidrag i posterutstéllning kom fran sjukskorerska Anna Vermé som presenterade
materiel fran transitions studien. Karina Mordrup ocksa sjukskoterska pa barnreuma presenterade
sin kvalitativa undersokning av foraldrars upplevelse att medverka i Nydiagnos programmet.

Pa YIM, young inverstigator meeting presenterade Anna Haavisto Olow, fysioterapeut fran
Goteborg sin poster om Ungdomars upplevad kunskap om sin JIA sjukdom



