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Jeugdreuma op School

School. Het beslaat een groot onderdeel van het leven van een kind. Niet
alleen omdat je er kennis opdoet, maar ook omdat een school structuur
en stabiliteit biedt en helpt bij het ontwikkelen van cruciale sociale,
emotionele en gedragsvaardigheden. Als je (vaak) ziek bent, gaat dat
echter niet altijd even gemakkelijk.

Deze brochure is voor iedereen die werkzaam is met kinderen en
jongeren op de basisschool of het voortgezet onderwijs. En voor

ouders en zorgverleners die met onderwijs gerelateerde vragen
zitten.

De brochure heeft als doel uit te leggen wat jeugdreuma nu
precies inhoudt en wat de merkbare gevolgen van deze ziekte
kunnen zijn voor een schoolgaand kind/jongere. Waar moet u
opletten? Wat kunt u doen? Hoe moet u handelen?

Deze handleiding is tot stand gekomen dankzij de Jeugdreuma
Vereniging Nederland - de vereniging voor kinderen met
jeugdreuma en hun ouders. De vereniging heeft tot doel iedereen
die betrokken is bij jeugdreuma te ondersteunen, verbinden en
informeren.

Wilt u graag nog meer weten?
Kijk dan op www.jeugdreumavereniging.nl
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1. Watis jeugdreuma?
Signalen en symptomen

Er zijn in Nederland tussen de 2000 en 3000 kinderen met Jeugdreuma
oftewel juveniele idiopathische artritis (JIA). Dat zijn dus 80-90 kinderen
per 100.000 kinderen. Jeugdreuma is niet te vergelijken met reuma bij
volwassenen en ouderen. Zowel verloop, behandeling als vooruitzichten
zijn namelijk anders.

Auto-immuunziekte

Jeugdreuma oftewel JIA is een chronische ziekte die ontstaat in de kindertijd of
zich openbaart tijdens de puberteit. Jeugdreuma is een auto-immuunziekte.

Dit houdt in dat er afweercellen zijn die zich tegen het eigen lichaam richten.
Hierdoor ontstaan er bij jeugdreuma ontstekingen in de gewrichten. Deze

zijn onder andere te herkennen aan pijn, zwelling en warmte. Langdurige
ontstekingen kunnen zorgen voor verlies van de gewrichtsfunctie. Vaak kampen
kinderen en jongeren met JIA ook met vermoeidheid.

Heel plots

De eerste tekenen van jeugdreuma kunnen onder andere zere of opgezwollen
gewrichten zijn, mank lopen of stijfheid, waardoor er verminderde beweeglijkheid
van het gewricht ontstaat. Symptomen kunnen heel plots ontstaan of zich
geleidelijk ontwikkelen.

Dat is ook gelijk het lastige aan jeugdreuma. De ziekte kan schijnbaar rustig

zijn om vanuit het niets ‘opeens'’ te verergeren (opvlamming of opleving
genoemd). Rent een kind het ene moment nog vrolijk over het schoolplein, het
volgende moment kan hij of zij een dikke knie hebben of overmand worden
door vermoeidheid. Daarom is het belangrijk dat al het onderwijspersoneel,
zowel lesgevend als onderwijsondersteunend, niet alleen weet heeft van deze
chronische ziekte en begrijpt wat het ziektebeeld inhoudt, maar ook weet dat
klachten zeer serieus genomen dienen te worden. Ook al ging het kort daarvoor
nog ogenschijnlijk prima met de leerling. Zo kan de school ervoor zorgen dat er
een optimale leeromgeving wordt gecreéerd.
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Soorten jeugdreuma
Er zijn verschillende soorten jeugdreuma. Leer meer
over de 7 types op https://jeugdreumavereniging.nif

Blles-over-jeugdreuma/soorten-jieugdreumal

Signalen en symptomen:

Gewrichten die dik en pijnlijk blijven langer dan
6 weken en die voor een beperking in de
beweging kunnen zorgen. Deze symptomen W

kunnen echter ook gedurende kortere - ‘ ‘
perioden optreden.

Stijfheid van de aangetaste gewrichten. Dit kan de codrdinatie
beinvioeden, waardoor kinderen en jongeren ‘onhandiger’ worden, vooral
's ochtends aan het begin van een schooldag of na langdurig stilzitten. Ook
kan het zich uiten in een slecht leesbaar handschrift.

Sommige kinderen zullen eerder hun bewegingen aanpassen om pijn te
voorkomen, dan dat ze over pijn zullen klagen. Bijvoorbeeld door niet op
de grond te willen zitten of door mank te lopen en zodoende bijvoorbeeld
hun knie of heup te ontzien.

Een kind of jongere kan ander gedrag gaan vertonen, niet passend bjj
diens karakter. Zoals clownesk gedrag, heel druk zijn of juist heel stil. Dit
komt vooral voor als de ziekte weer een opvlamming heeft.

In sommige gevallen kunnen kinderen hoge koorts krijgen die in de avond
piekt en binnen enkele uren weer normaliseert. Wat zich vervolgens elke
dag herhaalt. Deze kinderen kunnen opeens uitslag ontwikkelen, wat
vervolgens verdwijnt, om daarna weer ergens anders op het lichaam de
kop op te steken. Deze verschijnselen zijn specifiek voor Systemische JIA.
Er zijn enkele ziektes en complicaties die vaak voorkomen bij kinderen
met jeugdreuma. , een inwendige ontsteking van het oog, komt
vaak voor bij kinderen met jeugdreuma. Ook wordt vaak
genoemd in combinatie met jeugdreuma. kan problemen met het
gezichtsvermogen veroorzaken. Niet behandeld kan Uveitis leiden tot
blindheid. Er zijn meestal geen waarneembare of voelbare symptomen en
het wordt vaak alleen ontdekt tijdens een routinecontrole van de ogen die
de kinderen krijgen als de diagnose jeugdreuma is gesteld.

)jeugdreu ma ®
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Houd er rekening mee dat kinderen en jongeren met JIA niet alleen last
kunnen hebben van de fysieke uitdagingen veroorzaakt door hun ziekte,

maar dat ook hun zelfvertrouwen, eigenwaarde en vriendschappen
kunnen worden beinvioed door de ziekte.

2. Hoe ziet een SleChte dag eruit?

Verergeren symptomen of nemen ze toe, dan wordt dat bij JIA een zogeheten
opvlamming of opleving genoemd. Dit houdt meestal in dat de pijn in gewrichten
toeneemt en gewrichten soms ‘dik’ worden. Dit laatste komt door de toename
aan vocht wat ontstaat bij een ontsteking. Hierbij kan een toenemend gevoel
van vermoeidheid of zelfs uitputting optreden. Zo'n opleving kan regelmatig
voorkomen.

Reden onduidelijk

Dit kan veroorzaakt worden door een infectie, maar ook bij of na een zeer
stressvolle situatie (zoals de druk bij proefwerken en examens, verhuizen of
veranderen van school, pesten of wanneer ouders gaan scheiden). De reden van
een opvlamming is echter vaak niet duidelijk.

Contact houden bij afwezigheid

Er kunnen lange periodes zijn dat de jeugdreuma ‘rustig' is, of zelfs in remissie.
Waarna, schijnbaar vanuit het niets, de ziekte weer actief wordt en een kind of
jongere wordt geplaagd door pijn, minder mobiliteit of ernstige vermoeidheid.
Gedurende zo'n periode kan een aangepast programma voorkomen dat een
kind helemaal uitvalt/veel les mist. De leerling kan gedurende een periode
bijvoorbeeld bepaalde dagdelen of bepaalde lesuren missen. Een kind met JIA
wordt helaas al vroeg geconfronteerd met keuzes maken. Daar is de een beter in
dan de ander. Daarom is het belangrijk dat de school contact houdt met ouder
en leerling en goed meedenkt.
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3.

Medicatie en behandeling

Er zijn verschillende soorten medicijnen om JIA te behandelen en
symptomen te verzachten. Meestal gebruikt een kind/jongere een
combinatie van onderstaande medicijnen.

Goed om te weten: de meeste jonge mensen met JIA hoeven geen
medlicatie te nemen terwijl ze op school zijn.

Soorten medicatie

Sommige kinderen met JIA hebben voldoende aan pijnstillers als
ibuprofen en diclofenac ter medicatie. Deze medicijnen werken naast pijn
verlichtend, ook koortsverlagend en ontstekingsremmend.

(Cortico)steroiden worden vaak gebruikt in de vorm van injecties in de
gewrichten om een ontsteking snel te remmen. Ze kunnen ook worden
voorgeschreven in de vorm van tabletten.

DMARDs (ziekte modificerende anti-reumatische geneesmiddelen) zoals
methotrexaat (MTX) - welke vaak als hoofdmedicijn wordt voorgeschreven
in combinatie met andere middelen - onderdrukken het ziekteproces.
Deze medicatie kan als tablet of injectie worden voorgeschreven.

Daarnaast is er ook een groep medicijnen die onder de noemer biologicals
valt. Deze richten zich op specifieke cellen van het immuunsysteem door
een bepaalde actieve stof die zorgt voor ontstekingen, te blokkeren.
Sommige kinderen krijgen de biologicals middels een infuus toegediend,
waarvoor ze om de paar weken een dag naar het ziekenhuis moeten.

De kans bestaat dat kinderen/jongeren last krijgen van bijwerkingen
van hun medicatie. Ze kunnen bijvoorbeeld misselijk worden, dikker
worden of juist afvallen, vermoeid raken, maar ook een naaldenfobie
ontwikkelen of een fobie voor de kleur geel krijgen (dit is de kleur van het
medicijn methotrexaat).

Merkt u andere symptomen op of maakt u zich ergens zorgen over? Laat
dit dan aan de juiste persoon weten.

®» jeugdreuma @
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Aanvullende behandelingen
Wanneer bij kinderen/jongeren eenmaal de diagnose is vastgesteld, volgt
meestal een behandelplan. Afhankelijk van de zwaarte zullen de meeste
kinderen/jongeren regelmatig het ziekenhuis bezoeken. Deze afspraken kunnen
plaatsvinden in zowel een academisch of specialistisch (kinder)ziekenhuis als bij
een lokaal algemeen ziekenhuis.

Wanneer nodig vindt ook advies en behandeling plaats van een fysiotherapeut,
ergotherapeut en/of podoloog. De fysiotherapeut helpt bij het flexibel houden
van gewrichten en kan de bewegelijkheid en spierspanning helpen behouden.
Een ergotherapeut kan een kind met jeugdreuma helpen, die problemen
ervaart bij het schrijven of langdurig zitten. Door training, maar ook door te
assisteren bij de aanvraag voor hulpmiddelen zoals een aangepaste stoel,
bureau of laptop.

Daarnaast is er een groep kinderen met JIA die regelmatig naar een oogarts
moeten ter controle van hun Uveitis. Tevens kan er medisch-psychologische
begeleiding nodig zijn.
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4. Belangrijke informatie

VO

Wisselt een

or ouders en verzorgers

kind of jongere van school of gaat het naar een andere/volgende

klas, dan is communicatie met de nieuwe school/leerkracht erg belangrijk. Ga
er niet vanuit dat alle belangrijke en relevante informatie is uitgewisseld (in het

gevalvan m

edische informatie mag dit sowieso niet gedeeld worden zonder uw

toestemming). Neem contact op met de nieuwe mentor en zorgcooérdinator en
regel een overleg voordat uw kind van start gaat op de nieuwe school, dan wel
aan het begin van elk nieuw schooljaar.

® Wiez

ijn de belangrijkste personen op school die verantwoordelijk zijn voor

het delen van informatie met collega’s, indien nodig, over uw kind met
jeugdreuma? Let erop dat een functie op de ene school heel anders kan
heten als op een andere school, verantwoordelijkheden bij iemand anders
kunnen liggen en zelfs dat de nieuwe school over andere ondersteuning
kan beschikken als uw huidige school. Relevante personen op school
kunnen zijn:

0

De directeur van uw basisschool en unitleider van onder- of
bovenbouw.

Bij kleinere middelbare scholen kan de directeur of rector ook
betrokken zijn, maar vaak gaat de adjunct-directeur, unit- of
teamleider van de onder- of bovenbouw bij het voortgezet onderwijs
(VO) over passend onderwijs.

De zorgcodrdinator/intern begeleider. Op de basisschool is

de codrdinatie/hulp rondom extra zorg een taak van de intern
begeleider. Op het VO is dit de taak van de zorgcoordinator. Heeft
uw kind op de middelbare school bijvoorbeeld een aangepast
rooster nodig, dan is de zorgcodrdinator degene die dit gaat regelen.
Het zorgplein/ondersteuningsplein/expertise- dan wel e-punt.
Grotere middelbare scholen hebben vaak een plek voor kinderen
die extra ondersteuning nodig hebben. Als een les te veel wordt, kan
een kind hier bijvoorbeeld vaak aan zijn/haar opdrachten werken of
even tot rust komen.

®» jeugdreuma o
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o De mentor - de leerkracht die het meest van doen heeft met uw
kind en diens klas.

o De teamleider waaronder de mentor valt van uw kind. Deze kan
samen met de zorgcodrdinator betrokken zijn bij het maken van een
aangepast rooster en/of het voorlichten mede-leerkrachten.

® Deel deze brochure met de school van uw kind. Jeugdreuma is niet erg
bekend en veel onderwijzend en onderwijsondersteunend personeel zal
dan ook niet weten wat deze ziekte precies inhoudt en wat de gevolgen
zijn voor het functioneren van uw kind (kunnen) op school. Vraag de
mentor of zorgcoordinator deze brochure te verspreiden onder zowel het
lesgevend als onderwijsondersteunend personeel.

® Heeft de school van uw kind meer vragen?
Verwijs ze naar jww.jeugdreumavereniging.n|.

® Hetis belangrijk dat uw kind zijn/haar eigen klasgenootjes inlicht,
middels bijvoorbeeld een spreekbeurt. https://jeugdreumavereniging.nif
Blles-over-jeugdreuma/jeugdreuma-en-school/spreekbeurtpakket/

® Voorkomen moet worden dat een kind een niveau lager gaat doen
om zijn of haar uitval makkelijker op te vangen. Met een aangepast
programma kan de uitval meestal goed opgevangen worden.

® |s uw kind langdurig ziek? Dan moet de school zorgen voor onderwijs aan
huis of in het ziekenhuis. Zie https://www.regelhulp.nl/ik-heb-hulp-nodig/
bnderwijs-bii-langdurige-ziektd voor meer informatie.

® Een kind, zeker met een chronische ziekte als JIA, willen beschermen
is heel logisch. Maar het willen beschermen tegen alle mogelijke
gevaren is niet goed. Geen kind wordt groot zonder af en toe een
blauwe plek, struikelen tijdens tikkertje etc. dus bemoedig en
ondersteun ze om aan alle onderdelen van school mee te doen.

Recht op onderwijs
1 op de 5 kinderen in Nederland heeft een chronische ziekte of is langdurig ziek.
Deze kinderen hebben hetzelfde recht op onderwijs als alle andere kinderen.
Scholen zijn wettelijk verplicht kinderen de juiste ondersteuning op school te
bieden, zodat ze volledig toegang hebben tot onderwijs, inclusief schoolreisjes
en gym. Scholen, gemeenten en ondersteunende partijen worden geadviseerd
samen te werken om te verzekeren dat kinderen met medische behoeften
volledig onderwijs kunnen ontvangen - onderwijs waar ze recht op hebben.



https://jeugdreumavereniging.nl/
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5. Belangrijke informatie voor de school

De patiént bepaalt

® Juveniele Idiopathische Artritis (JIA), of simpeler gezegd jeugdreuma,
is geen voor de hand liggende ziekte. Jonge mensen willen niet altijd
dat anderen ervan weten, dus deel geen informatie over individuele
leerling(en) met mensen die het niet hoeven te weten, tenzij u
toestemming heeft.

® Zoek zo veel mogelijk informatie bij elkaar als nodig is, om zeker te zijn
dat u genoeg weet om een kind of jongere met JIA te ondersteunen in de
schoolomgeving.

® Probeer relevante vragen te bedenken die u aan de leerling kunt stellen,
zoals:

0 Hoe gaat het met je reuma op dit moment?

o Welke medicijnen gebruik je, hoe en wanneer gebruik je die?

(Wat is het medicatiebeleid van de school ten aanzien van het
verstrekken van medicatie gedurende een schooldag?)

0 Zijn er triggers waardoor je meer last van je jeugdreuma kan krijgen,
waar van wij moeten weten, zodat we er rekening mee kunnen
houden?

0 Hoe kunnen we het makkelijker voor je maken op school als je een
slechte dag hebt/last hebt van pijn of vermoeidheid?

o Watis de meest comfortabele manier om te zitten? En zou het
helpen als je tijdens de lessen mag bewegen?

® Nieuwe leerling? Als deze zich een beetje vertrouwd begint te voelen, is
het een goed idee te vragen wie zij de beste persoon op schoal lijkt om,
als ze daar behoefte aan hebben, mee te kunnen praten als ze problemen
hebben op school of zich zorgen maken over school gerelateerde zaken.

® jeugdreuma (1)
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® Kan een leerling niet aanwezig zijn of is het structureel of voor een langere
tijd afwezig, dan moeten er afspraken gemaakt worden over huiswerk
en/of extra lessen om gemiste stof dan wel proefwerken in te halen.
Hiervoor kan de digitale leeromgeving, aanwezig bij de meeste scholen,
goed ingezet worden. Om te voorkomen dat met alle docenten individueel
contact moet worden opgenomen, kan er ook voor gekozen worden dat
de mentor van de leerling alles verzamelt en doorgeeft aan de leerling.

® Staat er gym op het rooster? En kan het kind niet meedoen? Betrekken
bij de les klinkt leuk, maar na twee keer fluiten toe te blijven kijken hoe
klasgenootjes wel lekker bezig zijn, is echt niet leuk. Tijdens de gymlessen
kan ook worden gekozen voor een andere invulling, uitrusten of
achterstanden bijwerken. Soms kan er bij een middelbare school gekozen
worden om de gym aan het begin of einde van de dag te laten vallen,
zodat een leerling later kan beginnen of eerder naar huis kan. Uit voorzorg
niet meedoen, is niet altijd nodig! Laat de leerling altijd zelf de keuze (Lees
meer over sporten op pagina 20).

® Weet datJIA zich elke dag anders kan uiten: sommige dagen voelt de
leerling zich beter dan andere dagen. Uit voorzorg niet mee gymmen is
lang niet altijd nodig. Neem de ziekte, de mogelijke gevolgen, maar ook
meerdere mogelijke acties op in het Onderwijs Perspectief Plan (het OPP)
van de leerling.

® Biedt de leerling de mogelijkheid een presentatie/spreekbeurt te geven
over zijn/haar ziekte, zodat medeleerlingen hen beter kunnen begrijpen.
Klasgenootjes zien vaak alleen maar de leuke kant van niet op school
zijn (lekker geen dictee bijvoorbeeld) en niet de belasting van weer
bloedprikken, weer onderzoek, de impact van moeheid e.d.

® Vraag als leerkracht vooral belangstellend hoe het ziekenhuisbezoek was.
Zit het kind niet lekker in zijn of haar vel? Vraag wat u kunt doen.

® Heeft een kind/jongere last van jeugdreuma in de heupen en/of onderste
gewrichten (zoals de enkel en knie), dan kan dat voor problemen zorgen
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bij het traplopen. Het kan nodig/verstandig zijn de klas van het kind met
jeugdreuma tijdens de basisschoolperiode op de begane grond te houden
als een lift niet aanwezig is. Op het voortgezet onderwijs kan de leerling
een liftpas krijgen. Bespreek noodzaak/opties ook met de ouders.

® JIA is een onzichtbare ziekte, die slopend kan zijn. Er is vaak meer
aan de hand dan je met het blote oog kan zien. Ook mentaal.

Kinderen en jongeren met JIA hebben een zwak immuunsysteem. Dit maakt
dat ze extra gevoelig zijn voor infecties en besmettelijke ziektes, waar ‘normale’
leerlingen geen serieuze gevolgen van ondervinden.

Kinderen met jeugdreuma zijn bijzonder kwetsbaar voor de ziekte waterpokken,
mazelen en het Parvo-virus B19. Als een kind met jeugdreuma aan deze ziektes
wordt blootgesteld, moet de ouder/verzorger direct geinformeerd worden en
moet er verder medisch advies gezocht worden.

® jeugdreuma (13’
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6. Hoe met de ziekte om te gaan
op school

Kinderen en jongeren kunnen jarenlang chronisch last hebben van jeugdreuma.
Dagelijkse schoolactiviteiten, examenperiodes, schooluitjes e.d. kunnen een
grote uitdaging vormen voor kinderen met jeugdreuma, vooral tijdens een
zogenoemde opvlamming.

® Er zijn verschillende zaken om over na te denken wanneer u een kind of
jongere wilt helpen met hun ziekte gedurende schooltijd - zaken waar u
bijvoorbeeld rekening mee kunt houden bij het opstellen van een OPP
(Onderwijs Perspectief Plan).

® Er kunnen veel schooldagen verloren gaan, daarom is het belangrijk een
werkbaar plan inclusief thuisonderwijs op te stellen om te verzekeren dat
onderwijs zo min mogelijk onderbroken wordt.

® Sommige kinderen/jongeren kunnen het moeilijk vinden langer achtereen
te schrijven met de hand. Een laptop kan hier uitkomst bieden.

® Ook kunnen leerlingen last hebben van ochtendstijfheid in hun
gewrichten, waardoor het voor hen moeilijk kan zijn op tijd te arriveren
dan wel vlug aan de slag te gaan. Houd hier rekening mee.

® |ceerlingen met jeugdreuma moeten gedurende schooltijd zoveel
mogelijk bij hun klasgenoten kunnen blijven. Uit de klas worden gehaald,
geeft ze namelijk nog meer het gevoel anders te zijn - iets wat ze vaak
niet alleen génant vinden, maar wat ook een negatieve impact op hun
gemoedstoestand heeft.

® | eerlingen hebben soms extra tijd nodig om bij het volgende lokaal of
activiteit te komen. Om te voorkomen dat kinderen zich generen de laatste
te zijn die arriveert, kan een vriend(in) toegestaan worden mee te lopen.

BTN
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Is ‘ie lekker
thuis
spelen?

Is ze op
vakantie?

® |[eerlingen kunnen het zeer oncomfortabel vinden langere periodes
achtereen te zitten. Daarom moeten zij toegestaan worden gedurende de
lessen regelmatig even te bewegen om stijfheid van hun gewrichten tegen
te gaan.

® fFen gewone stoel zonder enkele vorm van ondersteuning kan moeilijk
en soms zelfs onmogelijk zijn als deze leerlingen rugpijn hebben. Een
aangepaste stoel kan hier uitkomst bieden.

® fFen tweede boekenpakket op het VO en een ruim kluisje waar tussendoor
boeken e.d. in gestald kunnen worden, helpt te voorkomen dat er
onnodig met zware boeken gesjouwd wordt. Ook behoort een digitaal
boekenpakket steeds vaker tot de mogelijkheden.

® fFen zogeheten liftpas of —sleutel is aan te raden - ook als de leerling niet
in een rolstoel zit/deze nodig heeft.

® Komt een leerling met JIA in een rolstoel naar school, dan wil dit niet
betekenen dat hij/zij daar voortdurend in moet zitten. De rolstoel wordt
namelijk ook gebruikt om even bij te komen. Dit is aan het kind.

)jeugdreu ma (15)
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7. Rondom de ziekte

Belangrijke factoren waar rekening mee gehouden dient te worden:

Beslissingsbevoegdheid

Naarmate kinderen ouder worden, neemt ook hun vermogen toe goede
beslissingen over zichzelf en hun ziekte te nemen. Op hun 18¢ zijn ze officieel
volwassen en worden ze verondersteld bekwaam genoeg te zijn om zelf
beslissingen ten nemen en daar de verantwoordelijkheid voor te dragen.

Meer en meer wordt er bij ziekenhuizen stilgestaan bij deze transitieperiode van
kinder- naar volwassenzorg. Kinderen in de leeftijd van twaalf tot zestien jaar
weten al heel goed wat zij willen. Als het gaat om een medische behandeling
wordt hun mening serieus genomen. Daarom kunnen zij alleen worden
behandeld. Hun ouders hebben echter wel recht op informatie en moeten
instemmen met mogelijke behandelingen.

Vanaf zestien jaar hebben jongeren dezelfde patiéntrechten als volwassenen. Zij
mogen zelf beslissingen nemen over hun medische behandeling.

A\

+
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Pijnmedicatie op school

Zorgt de pijn op school voor een probleem, dan moet extra pijnmedicatie
genomen kunnen worden. Op de basisschool zal dit door de eigen leerkracht
gegeven moeten kunnen worden - van tevoren verstrekt door en overlegt met
de ouder(s)/verzorger(s).

Check altijd wat het schoolbeleid is omtrent het nemen van medicatie gedurende
schooluren. Op school is er altijd veel afleiding, maar moedig kinderen/jongeren
aan een routine te ontwikkelen waar ze zich aan houden en die ze helpt op tijd
de benodigde medicatie te nemen.

Beweging

Meedoen aan gym moet zorgvuldig bekeken worden en is afhankelijk van

wat een kind/jongere (aan)kan en wat eventueel wordt geadviseerd door de
behandelend arts/fysiotherapeut. Dat gezegd hebbende: beweging en sport is
gezond en wordt altijd aangeraden. Laat een kind/jongere altijd meedoen met
gymlessen of andere sportactiviteiten als dat mogelijk is. Heeft een leerling de
neiging voortdurend over zijn of haar grenzen te gaan, dan is het belangrijk hem/
haar dit te laten inzien en een routine te ontwikkelen waarin inspanning en rust
worden afgewisseld.

Goede nachtrust

Slaap is erg belangrijk, maar helaas niet vanzelfsprekend. Slaap helpt het brein
op te laden, belangrijke hormonen komen vrij en lichaamscellen repareren
gedurende de slaap. Tieners hebben 8 tot 10 uur slaap nodig om goed te
kunnen functioneren.

Bij een chronische ziekte als jeugdreuma is dit helemaal belangrijk. Helaas is
een goede nachtrust geen vanzelfsprekendheid voor kinderen met jeugdreuma.
Sommige kinderen en jongeren zijn voortdurend moe. Niet alleen door hun
ziekte of door de medicatie, maar ook omdat ze slecht (kunnen) slapen.
Waarom dit is, is (nog) niet duidelijk. Gevolg is wel dat kinderen en jongeren met
jeugdreuma vaak bij het opstaan al moe zijn. En dat is een moeheid anders dan
gezonde mensen ervaren na een lange dag of sportactiviteit. De moeheid van
reuma wordt wel omschreven als een jetlag. Alleen dan eentje die niet overgaat.

® jeugdreuma @
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Stress

Stress kan een nadelige invloed hebben op het ziektebeeld en de
gemoedstoestand. Het is daarom belangrijk helpen kinderen/jongeren te
helpen inzien wat hun stress geeft en dit bij te houden, zodat ze in de toekomst
stressvolle situaties kunnen vermijden.

De juiste balans tussen activiteit en rust

Als een kind of jongere zich niet goed voelt, moedig ze dan aan dit te erkennen
en een activiteit af te wisselen met rust. Er woorden aan geven en dit erkennen,
helpt ze anderen beter duidelijk te maken wat er moet gebeuren als ze zich niet
goed voelen.

Emoties, mentale gezondheid en pesten

Jonge mensen hebben in toenemende mate last van depressie en
angststoornissen wat een nadelige invioed op hun fysieke en mentale toestand
kan hebben. Risicofactoren hiervoor zijn problemen op school/werk, pesten,
examenstress en fysiek ziek zijn; deze kunnen los van elkaar staan, maar dit
hoeft niet.

Veel kinderen en jongeren met JIA voelen zich vaak ‘anders’, wat een extra
risicofactor is voor het niet goed in je vel zitten. Nou ervaart iedereen op
bepaalde momenten wel eens angst, stress of somberheid. Maar hier elke dag
mee rondlopen is niet normaal en kan betekenen dat iemand een ziekte heeft,
zoals een depressie of angststoornis.

Als iemand te maken krijgt met een depressie kan dit zich uiten in minder
deelnemen aan activiteiten, maar ook een veranderende manier van
denken. Maakt u zich zorgen over uw student? Deel dit dan met uw team- of
zorgcoordinator en/of ouder.

Kinderen en jongeren leren het beste wanneer zij zich goed en veilig voelen.
Kinderen kunnen helaas meemaken dat ze gepest worden, bijvoorbeeld omdat
ze ‘anders’ zijn. De gevolgen hiervan op het zelfvertrouwen zijn vaak groot en
langdurig. Heeft u het idee dat een leerling vanwege zijn/haar ziekte gepest
wordt, handel hier dan naar.
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8. Schoolreisjes, excursies en sporten

Of het nou gaat om een museumbezoek, een dagje pretpark of een reis naar
het buitenland, er dient rekening te worden gehouden met een leerling met
jeugdreuma.

Afhankelijk van de activiteit is het belangrijk dat ouders de school goed
informeren over de mogelijkheden en beperkingen van het kind, zodat het kind
veilig mee kan doen.

Tips:

® Zorgdat er een hulpmiddel van uw kind mee kan, zoals een rolstoel of
loopfiets. Dit kan alle verschil maken.

® Trip naar het buitenland? Zorg tijdig dat het medicatiepaspoort up-to-date
is en u alle medicatie voorradig heeft. Heeft uw kind injecties die koel
gehouden moeten worden, zorg dan voor een klein koeltasje voor 1 of 2
injecties.

® Weinig kinderen of jongeren lopen graag te koop met zijn of haar
medicatie. Zorg daarom voor een leuk etui of doosje waarin de medicatie
kan worden meegenomen.

® Probeer voor en na de trip voldoende rust in te plannen, ook als dat
betekent dat uw kind dan wellicht een dag(deel) niet naar school kan. Een
schoolreisje is iets heel belangrijks voor kinderen en jongeren, waar vaak
lang naar toe wordt geleefd met de hele klas. Probeer daarom altijd te
zorgen dat het kind meekan.

Een school dient zoveel mogelijk te proberen een kind te betrekken bij een
activiteit, opdat het kind niet wordt buitengesloten. Wanneer de activiteit echt
niet mogelijk is, bedenk wat de school zou kunnen doen om het kind zich zo min
mogelijk buitengesloten te laten voelen.

® jeugdreuma Cro
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Sporten

Een kind met jeugdreuma heeft goede en slechte dagen, waarin zowel de pijn,
ontstekingen als vermoeidheid kan verschillen. Sporten wordt hierdoor vaak
bemoeilijkt. Het kan voorkomen dat een kind met jeugdreuma in de pauze
buiten nog een rondje rent, maar daarna niet meer met gym kan meedoen.

Jongere kinderen kunnen niet altijd aangeven wat zij wel/niet kunnen. Er dient
dan overlegt te worden met de ouders. Wanneer de kinderen groter zijn kunnen
zij zelf aangeven welke activiteiten zij wel/niet aankunnen. Het kan zijn dat gym
te vermoeiend is - zelfs als er geen actieve ontsteking is - waardoor er gekozen
moet worden dit over te slaan. Overleg dit goed met het kind zodat het geen
faalervaring wordt. Heeft het kind het gevoel te veel te missen, zoek dan een
tussenoplossing: laat het kind bijvoorbeeld niet alleen scheidsrechter zijn (voor
een keertje), maar bijvoorbeeld teamaanvoerder of laat het alleen een deel van
de gymles meedoen.

Vraag zo nodig advies aan de kinderreumatoloog of fysiotherapeut.
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0.

De verschillen tussen de basisschool
en het voortgezet onderwijs

Er zijn enkele belangrijke verschillen tussen de basisschool en de middelbare
school om rekening mee te houden wanneer je jeugdreuma hebt.

Op het voortgezet onderwijs:

Is er sprake van een groter gebouw, vaak met meerdere verdiepingen.

Wordt er meestal elke les gewisseld tussen lokalen.

® Heeft de leerling te maken met meerdere leraren.

® |s er meestal meer huiswerk.

® Ziin er vaak meer (werk)boeken.

® Moet er vaak verder gereisd worden van en naar school.

® |s het drukker, want er zijn meer leerlingen en personeel.
Enkele tips:

Werk met een laptop met ingescande boeken of vraag om een tweede
boekenpakket.

Praat met de zorgcodrdinator op school. Licht daarnaast de mentor van
de klas goed in. Overleg hoe andere leraren en klasgenoten het best
voorgelicht kunnen worden (bijvoorbeeld door verspreiding van deze
brochure of het leaflet met belangrijkste punten uit deze brochure of door
het geven van een klassenpresentatie).

Regel een liftsleutel of -pas.

Probeer een leerling zoveel mogelijk de lessen (al dan niet aangepast) mee
te laten doen, zodat hij/zij zoveel mogelijk met klasgenoten kan optrekken.

Geef ziekenhuisdagen tijdig door.

vereniging nederland
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® Probeer met school/de zorgcoordinator te overleggen of het rooster
aangepast kan worden aan het kind. Zo is het voor het ene kind fijn als er
geen tussenuren zijn, voor het andere kind is dit juist een moment om rust
te pakken. Ook kunnen de uren wellicht evenredig verspreid worden over
de dagen. Of is er de mogelijkheid op een of meerdere dagen enkele uren
te missen.

® Jongeren gaan daarnaast hun grenzen verleggen, ook op school. Kon
op de basisschool nog makkelijk even een praatje gemaakt worden met
de leerkracht, op de middelbare school is dat niet meer zo makkelijk en
vanzelfsprekend. Houdt hier rekening mee en probeer aan het begin
van elk nieuw schooljaar al afspraken te maken over met wie u het beste
contact kunt opnemen bij problemen.

10. Dankwoord, contactgegevens
en informatie

Deze brochure is tot stand gekomen door de Jeugdreuma Vereniging Nederland
met speciale dank aan de National Rheumatoid Arthritis Society uit Engeland,
waarvan we hun Engelstalige brochure Managing JIA in School| hebben mogen
gebruiken als basis en inspiratie voor onze eigen schoolbrochure.

Jeugdreuma Vereniging Nederland
Antwoordnummer 1426

7300 BV APELDOORN
info@jeugdreumavereniging.nl

Volg ons op:
Facebook: https://www.facebook.com/jeugdreumaverenigingf
YouTube: https://www.youtube.com/channel}
lUCa3Hkxw3E_8WMEhoquQR3BA



https://www.jia.org.uk/data/files/Living with JIA/Managing JIA in School - July 2016 V2.pdf
www.jeugdreumavereniging.nl
https://www.youtube.com/channel/UCa3Hkxw3E_8WMEhoquQR3BA
https://www.youtube.com/channel/UCa3Hkxw3E_8WMEhoquQR3BA
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Meer informatie over jeugdreuma? Ga naar:
ww.jeugdreumavereniging.n|
ww.reumanederland.n|
ww.youth-r-well.n|

Informatie over rechten van kinderen en jongeren:
https://www.patientenfederatie.nl/Documenten/productent
nformatiekaart/kinderen_hun_ouders_en_patintenrechten_54-9.pd{
https://www.regelhulp.nl/ik-heb-hulp-nodig/onderwijs-bij-langdurige-ziektd
https://www.uwv.nl/particulieren/voorzieningen/voorzieningen-onderwiis/
detail/meeneembare-hulpmiddelen/hulpmiddel-voor-miin-kind

Copyright
Niets uit deze brochure mag gekopieerd worden zonder uitdrukkelijke
toestemming van de Jeugdreuma Vereniging Nederland.

Aansprakelijkheid
De Jeugdreuma Vereniging Nederland houdt zich niet aansprakelijk voor enig
handelen naar aanleiding van dan wel informatie zoals gesteld in deze brochure.

lllustraties aapje ©
https://www.rayenhein.nl/rbreg/

Vormgeving brochure

NPONE GROEP

SOCIALE EN MAATSCHAPPELIJKE PUBLICATIES

fvww.dnbgroep.n|
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