





Udvidet familiekursus

Sa narmer tiden sig for afholdelsen af
GBF's udvidede familiekursus 2012.

Kurset holdes pa Hotel Comwell, Skovbry-
net 2, 6000 Kolding i weekenden den 9. til
den 11. marts 2012.

GBFs bestyrelse har valgt at foraldrepro-
grammet til marts 2012 deles i to spor- et
spor for forzldre til bern hhv. over og un-
der 10 ar med fokus pa de problematikker,
der er aktuelle i familiernes hverdag.
Familierne er velkomne til at ga til de fore-
drag, de finder relevante eller dele sig, som
det nu kan lade sig gore.

Savel berne- som foreldreprogrammet er
planlagt pa baggrund af ensker fra foral-
drene samt svar fra evalueringerne pa GBFs
udvidet familiekursus 2011.

Der geres opmarksom pa, at deltagelse i
kurset kraever, at bade kontingent til og
med 2012 samt deltagergebyr skal vere re-
gistreret betalt i sekretariatet.

Er du enkeltmedlem kan du hejest tilmelde
1 voksen og 2 bern. Der vil vare en ol eller
sodavand inkluderet henholdsvis frokost
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og middag. Qvrige drikkevarer skal delta-
gerne selv betale i lebet af weekenden og
afregne separat ved ud checkning.

Da kurset er handicaprettet er der mulig-
hed for at fa daekket rejseudgifter, ophold,
kursusafgift, hel eller delvis tabt arbejds-
fortjeneste og pasningsudgifter til bern,
der eventuelt ikke skal med pa kurset. Ud-
gifterne dekkes gennem servicelovens § 41
om merudgifter.

Vil | sikre jer en plads pa deltagerlisten sa
tilmeld jer via hjemmesiden www.gbf.dk
eller pa telefon 9677 1200.

Deltagerbetalingen for
Udvidet Kursus 2012 er:

Voksne og bern fra 13 ar
kr. 2.050-
Bern mellem o-12 ar
kr. 1.650,-




Udvidet Familiekursus

FALLES SESSION:

Fredag den 9. marts 2012
16.00-18.00
Indkvartering

18.00-19.30
Middag

19.30-20.00

Kort velkomst ved GBFs formand samt
presentation af bernepasserteamet og
weekendens aktiviteter for bern og unge.

20.00- 21.30
Oplaegget for netverksgruppernes drof-
telse er klip fra GBFs nye film om ber-
neleddegigt, formulerede spergsmal som
struktur for dreftelsen og herefter dis-
kuteres temaet med det formal, at for-
®ldrene far udvekslet erfaringer og hold-
ninger og far flere nuancer pa det tema,
som er aktuelt for dem i deres hverdag
med et barn med gigt.

Temaerne er som felger - og tilmeldin-
gen til hver enkelt tema sker ved tilmel-
dingen til kurset pa www.gbf.dk

DIAGNOSEN Om tiden op til diagnosen,
selve diagnosen og dennes betydning for
barnets liv og livet i familien.

BEHANDLING Forskellige muligheder for
at behandle berneleddegigten, om at
skulle give sit barn medicin, om virknin-
ger/bivirkningers betydning for barnets
hverdag og om at huske medicinen

AKTIVITET Om gigt og aktivitet og om at
"huske at holde pauser”

SOSKENDE Om seskendes reaktioner pa

Forelebig program 2012

at en sester/bror har gigt, om forzldre-
nes overvejelser og muligheder for at fa
hjzlp

FORSKOLE Om berneleddegigt ved sma
bern, om barnets vekslende funktions-
niveau, om gigtens usynlighed og om at
informerer om gigten i forhold til venner,
familie, bernehave osv. og om at "komme
igennem det” som en hel familie

Mellemtrin Om at vare skolebarn og
have gigt & smerter, det "irriterende”
ved gigten, hvor og hvordan findes den
gode hjzlp, om skolegang, smerter og
behandlings-kontroller og om kreative
lesninger pa hverdagens udfordringer

TEENAGER Om at overkomme treethed,
smerter, begrensninger i hverdagen, om
hvordan gigt "markes”, om hj=zlpemidler,
skolegang, fravar fra skole, om andres
reaktioner og om at skulle forklare sig,
om at ville sin sport/fordele ved at dyrke
sin sport og om "prisen” der skal betales

FAMILIEN Om alt det, der skal passes ind
i hverdagen pa grund af gigten, om det
kaotiske 1. ar efter diagnosen, om reakti-
oner & bekymringer i familien, seskende
og forzeldre imellem, om ikke at kende
dagen, om altid at have en Plan A & en
plan B, om prioritering af den gode tid
og om at stimulere sit barn til sociale og
uddannelsesmaessige aktiviteter og om
at balancere mellem at sla til pa jobbet
og i familien

FORALDRE Om at prioritere hinanden og
parforholdet, om planlagning af at vere
sammen, om at overkomme den darlige
samvittighed, om vilkdrene og om at fa
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familien til at haenge sammen, om at me-
des med andre der "er i samme bad"” og
om mand og kvinders forskelige reaktions-
menstre og om alligevel at finde sammen.

LINDRING Om smerter set fra laegens,
forzldrenes og barnet med gigts syns-
vinkel, om behandling og lindring - om
hvad der virker godt og om konsekven-
serne for barnet i hverdagen.

HJZLP Hvor og hvordan findes den gode
hjzlp til at f& hverdagen til at fungere
med et barn med kronisk sygdom.

21.30
Kaffe & evt. fortsat erfaringsudveksling i
netvarksgrupperne.

Lordag 10. marts

10.45-12.30

Hvordan kan der pa en og samme tid syn-
tes at vaere ro i gigten og alligevel fore-
kommer der ved barnet med gigt nytil-
komne led, bevagelses-indskrankninger,
smerter og treethed?

Hvordan kan man forklare dette - kan
man tale om en "usynlig gigt"?
Foredraget tager udgangspunkt i oven-
stdende paradoks og fortller hvad man
ved om emnet og hvilke perspektiver der
er for fremtiden.

12.30-14.00
Frokost

15.45-17.00
Socialradgiver Gitte Madsen holder oplaeg
vedr. hjzlp og stette til barnet/den unge
i forhold til hjelp i hjemmet, berneha-
ven, skolen til barnet med gigt i forhold
til hjzlpemidler, medicin, tabt arbejds-
fortjeneste, sygefravaer osv. Der vil veere
mulighed for spergsmal undervejs.

17.00- 18.30
Mulighed for hvil eller gdture inden afte-
nens program starter.
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Sondag den 11. marts 2012

9.00 - 9.45

Formand Line Agersnap prasenterer For-
eningen af Unge med Gigt (FNUG). Hvad
er FNUG og hvilke muligheder er der for
barnet fra 12ar og opefter i FNUGs regi?

9.45 - 10.45

Opsamling og diskussion af netveaerks-
gruppernes arbejde fra fredag aften- er
der emner som nestyrelsen skal priori-
tere i det kommende ars arbejde?

Ved formand Iben Trabjerg Pedersen.

11.00 - 12.30

Mindfullness er en metode til at eve nzer-
vaer, opmarksomhed og tilstedevarelse
ved blot at forholde sig til, hvad der rent
faktisk sker i situationen uden at forhold
sig fortolkende til enhver situation.
Forzldre til bern med gigt oplever sig
ofte stressede og belastede af nye op-
gaver, bekymringer og reaktioner i fa-
milien nar et barn bliver ramt af kronisk
sygdom. Formalet med oplegget er at
demonstrere en stress reducerende me-
tode til anvendelse i familiens hverdag.
Psykolog Diana June Pedersen fra Gigt-
foreningen prasentere et oplag, der vil
varierer mellem prasentation af meto-
den og mindre ovelser.

12.30
Evaluering af kurset og afslutning.

12.45
Frokost

Alle enskes en god hjemrejse.

SESSION FOR FORALDRE
TIL BORN UNDER 10 AR

Lerdag 10. marts

9.00-10.30

Foredrag om regnbuehindebetandelse i
eojnene, som en alvorlig komplikation til
berneleddegigt.



Hvilke symptomer er der, hvor ofte skal
barnet til kontrol & hvilke behandlings-
muligheder findes der.

Hvilke sammenhange er der mellem
gigtaktivitet i leddene, gigttype og risici
for, at regnbuehindebet=ndelse vil op-
traede ved dit barn.

Ved Overlege Susanne Kragh, Arhus
Kommunehospital, @jenafdelingen.

14.00- 15.30

Psykologerne Charlotte Jensen & Majken
Berg satter de mindre bern med gigt pa
dagsordenen.

Mange mindre bern med gigt far jevnligt
taget blodprever, far gigtmedicin som in-
jektion, far ledpunktur og anlagt venflon
og savel barnet, som forzldrene, kan
opleve disse situationer i hverdagen som
overgreb mod barnet.

Forzeldre kan bekymre sig om hvorvidt
disse oplevelser i barnealderen kan give
barnet ar pa sjxlen eller pavirke det pa
anden vis fra barnealder til ung voksen.

Spergsmalet er hvad findes der af viden
om dette emne og hvordan hjzlper man
bedst sit mindre barn og sig selv i de for-
navnte situationer? Charlotte & Majken
giver deres bud pa ovennzvnte.

SESSION FOR FORALDRE
TIL BORN OVER 10 AR

Lordag 10. marts

9.00-10.30.

Foredragets fokus handler om at vare
forzldre til en teenager med kronisk
sygdom.

Oplagsholdere fra Videnscenter for Ung-
domsmedicin ved Rigshospitalet vil sette
fokus pa hvori udfordringerne bestar i, i

hverdagen, og hvilke muligheder er der
for at hjzlpe og stette den unge med
kronisk sygdom bedst.

De vil gennem en prasentattion af hvad
man ved om emnet fra undersegelser &
forskning og hvad de selv har faet af er-
faringer indenfor omradet ungdomsme-
dicin sztte fokus pd kommunikationen
med den unge der lider af en kronisk
sygdom.

14.00- 15.30

Overlage Carsten Heuck og sygeplejer-
ske Susanne Serensen fra Skejby Univer-
sitetshospital fortzller om international
viden om bern/unge med gigt og over-
gangen mellem berne- og voksenreuma-
tologien.

Hvad har betydning for at overgangen
opleves positivt af den unge og af fami-
lien?

Hvordan forberedes overgangen bedst i
forhold til den unge og i forhold til for-
=ldrene?

Hvornar kan man med fordel starte over-
gangen og hvad skal der l=gges vaegt pa?

Carsten & Susanne fortzller om de lo-
kale planer i Skejby og presenterer lige-
ledes hvad der arbejdes pa mere bredt i
DK i forhold til emnet.
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Udvidet Familiekursus

Program for boern og unge
Udvidet Kursus 2012

Pa Udvidet Kursus skal alle bern tilmeldes
en af 4 aldersgrupper.

Born o-2 ar:
Skal lege, hygge og sove til middag osv.
sammen med bernepasserne.

Born 3-5 ar:

Skal lege, sove til middag, spille musik,
lege sanglege og benytte sig af forskel-
lige tilbud pa hotellet.

Denne gruppe tilbydes tegnegruppe sam-
men med Psykolog Charlotte Jensen. Det
er nedvendigt at tilmelde barnet til dette
tilbud.

Born 6-11 ar:

Skal fredag aften lave teambuilding som
afsluttes med en gang Zumba sammen
med de unge pa 12-17 ar.

Lerdag og sendag inddeles gruppen i 4
workshops. Alle bern skal vaere tilmeldt
en workshop. Der kan valges imellem:

Rollespil: Laver vaben og leger rollespil.

Krea: Ansigtsmaling, kartoffeltryk, per-
ler, smykker, tegning/maling, en ka&mpe
lang feelles tegning. De kan ogsa frem-
stille materiale til teatergruppen.

Naturgruppe: Gar i skoven, pa legeplad-
sen laver bal o.lign.
et forudbestemt

Teatergruppe: Over

teaterstykke.
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Borneprogram

Hele gruppen (alle 4 workshops) tager i
bowlinghallen lerdag eftermiddag.

Derudover kan bern med gigt tilmeldes
visualiseringsgrupper ved Psykolog Char-
lotte Jensen.

Unge 12-17 ar:

Skal fredag aften lave teambuilding som
afsluttes med en gang Zumba sammen
med gruppen 6-11 ar.

Lerdag og sendag stilles forskellige ak-
tiviteter til radighed, f.eks. bordrollespil,
braetspil, playstation osv.

Tag gerne egne spilleinstrumenter med.

Loerdag eftermiddag tager vi i svemme-
hallen og traener AquaPunkt (Gigtforenin-
gens trening i vand) og andre vandlege.

Derudover kan seskende til bern med
gigt tilmeldes samtalegrupper ved Psyko-
log Charlotte Jensen.

Sendag kommer FNUG (ForeningeN for
Unge med Gigt) og fortzller de unge om
foreningen og hvilke aktiviteter de kan
tilbyde de unge mennesker.



Har du lyst til at hj=lpe....

Fakta er, at vi er kommet til et ar, hvor 4
bestyrelsesmedlemmer/suppleanter er pa
valg til marts.

Imidlertid ensker de at hellige sig andre ting
efter flere ar som engagerede bestyrelses-
medlemmer.

Nye krzfter ma derfor findes - er det
mon noget for dig?

Det eneste, der kraves, er godt med tid og
lyst - og en netforbindelse, GBF arrangerer
en mailadresse til dig.

Bestyrelsen bestdr af 7 medlemmer og 2
suppleanter, der medes 5-6 gange arligt,
mest i Fredericia.

Inden bestyrelsesmedet kan alle komme
med forslag til indholdet af dagsordenen.
Medet har en varighed af 6 timer, hvor
punkterne dreftes, der treeffes beslutninger
og opgaverne fordeles mellem bestyrelsens
medlemmer til videre arbejde/planlaegning.

Pa hvert bestyrelsesmede er der visse fa-
ste punkter jf. bestyrelsens forretningsor-
den. Herudover er det de nuvarende og
kommende projekter/aktiviteter/kurser der
er pa dagsordenen sa alle i bestyrelsen er
gjourforte med status pa fernavnte.

Der er herudover ogsa plads til andet og
der er bade grin og alvor pa bordet under-
vejs i medet. Fordelingen af opgaverne der
skal leses i foreningen byder man ind pa alt

- alle familier
med gigtborn
i Danmark
med at fa
bedre vilkar?

efter tid og interesse og ikke mindst hvad
man er god til. Sma "arbejdsgrupper” dan-
nes sdledes, og bestyrelsesmedlemmerne
aftaler indbyrdes, hvor og hvordan man vil
lese opgaven.

Opgaverne kan f.eks. vare:

- forslag til @ndringer til hjemmesiden

- planlagning af ridelejr/aktivitetslejr

- kontakt til foredragsholdere

- planlagning af kurser for nye
familier

- planlaegning af udvidet kursus

- deltagelse i samarbejde med
Gigtforeningen

- deltagelse i samarbejde med andre
lande omkring gigtbern

Der er selvfelgelig tale om frivilligt ulennet
arbejde, men telefonudgifter og kersel til
meder dxkkes af GBF.

Vi hdber, du har lyst til at veere med til
marts - tnk over det. Kontakt evt. én fra
bestyrelsen for yderligere oplysninger, se
bagest i bladet.

Skulle du imidlertid ikke have mod pa en
post i bestyrelsen, men gerne vil hjzlpe
med en eller flere aktiviteter alligevel,
herer vi gerne fra dig pa gbf@gbf.dk
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Foredrag | Skive

En helt fantastisk aften blev
afholdt af Gigtforeningens
kreds i Skive.

Det var 2. foredrag af i alt 6 om ber-
negigt, som afholdes i forbindelse med
Gigtforeningens 75. ars jubileum.

Godt 50 personer medte frem og hoerte 2
gode foredrag af Professor Troels Herlin,
SKS, og fysioterapeut Mette Nergaard,
SKS. Gigtforeningen og Gigtramte Boerns
Forzldreforening var begge reprasente-
ret med en stand.

Der blev i pausen og efter foredragene
ogsa tid til mange spergsmal kunne be-
svares.

GBF takker Troels Herlin, Mette Nergaard
og GF for det fine arrangement.

Vi er glade for at s@ mange medte frem
for at here det og at GF ogsa har fokus
pa bernegigt.

Bestyrelsen har travit!

Vores forening har
vokset sig stor og
bestyrelsen arbejder
mange timer for for-
eningen. Vi har dref-
tet mulighederne for at
uddelegere nogle af arbejdsopgaverne
og soger derfor flere frivillige kraefter.

| mange ar har opgaven som bladredak-
ter vaeret en naturlig del af bestyrelses-
arbejdet, men nu kunne vi rigtig godt
tenke os at bladredakteren for vores
GBF blad ikke er et bestyrelsesmedlem.

Sa kunne DU tanke dig at lave et styk-
ke frivilligt arbejde for Gigtramte Berns
Forzldreforening uden at deltage i be-
styrelsesarbejde er her en oplagt mu-
lighed.
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Som bladredakter har man ansvaret for
at indsamle artikler, information osv.
der skal i bladet som udkommer 4 gan-
ge om aret.

Vi har en skabelon for, hvordan det
"plejer” at blive stillet op, sa du skal
ikke starte med at opfinde den dybe
tallerken. Dernast har du kontakten
med vores trykkeri, som star for opsat-
ning og trykning. Et af bestyrelsesmed-
lemmerne vil fungere som kontakt ind
og ud af bestyrelsen.

| starten vil du fa den hj=lp og vejled-
ning du har brug for, indtil du lige sa
stille overtager hele funktionen.

Du vil aldrig komme til at sta alene med
ansvaret, men altid have mulighed for
at hente hjzlp i bestyrelsen og i sekre-
tariatet.



Djurs Sommerland

D. 27. august var det
tid til vores arrange-
ment i GBF: en hel
dag i Djurs Sommer-
land! Vi medtes ved
indgangen kl. 10.00
og allerede et kvar-
ter efter, var alle 58
bern og voksne klar
til at ga ind.

Herefter havde vi re-
serveret plads til fel-
les morgenmad, hvor
vi ned rundstykkerne
fra Ryomgaaard Ba-
geri- tak hertil for de
sponsorerede rund-
stykker.

Bornene slugte hur-
tigt maden og var
utalmodige for at komme til at preve for-
lystelserne, men vi havde alligevel tid til
at fa snakket lidt ved bordene. Der var
mulighed for at fa udleveret GBF-badges,
og den mulighed tog de fleste heldig-
vis imod. Det gjorde det en del lettere
at kende hinanden igen rundt omkring i
parken.

Sa gik det ellers muntert for sig, og alle
kunne prove det, de helst ville. Vejret
var ikke for varmt, ikke for koldt og nee-
sten tort, sa det kunne nasten ikke vare
bedre.

Dernast medtes vi igen kl. 14.00 til fal-
les frokost. Igen ma det siges, at alle var
precise - tak for det.

Alle var pa plads til tiden, og sa blev der
spist pizza og salater til den store guld-
medalje. Ganske vist var der ke til ma-
den, men det blev taget med godt humer.

- et GBF lokalarrangement

Hen over bordet blev de bedste forlystel-
ser diskuteret bernene imellem, mens
de voksne bl.a. fik mulighed for at lufte
diverse oplevelser med sagsbehandlere,
skoler osv.

Matte i maven var det sa pad med van-
ten igen - flere ting skulle preves. Nogle
gik med deres egen familie, andre i sma
grupper, indtil man selv synes, at man
havde faet Djurs Sommerland nok for
den dag.

Vi haber, alle havde en god dag, og at |
har lyst til at komme med igen naeste ar.
Hvis nogen har gode forslag hertil, er de
naturligvis meget velkomne.

Venlig hilsen
Helle Nielsen
Kasserer i GBF
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Landsdakkende
lokalarrangement

Den 4. februar 2012 gentager GBF
succesen fra i sommer, med et
landsd=kkende lokalarrangement
for alle GBF familier.

GBF vil i hele landet tage i Legeland, hvor
bernene kan lege og voksne kan tale
sammen.

GBF betaler for indgangen til de delta-
gende bern og vil serge for falles mor-
genmad, hvor vi kan medes og aftale
dagen, samt samle os til frokost, hvor vi
kan spise vores medbragte mad sammen
og dele lidt erfaringer fra de forskellige
aktiviteter.

Da bestyrelsen er godt optaget af det
kommende udvidede kursus, vil vi gerne
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have nogle medlemmer til at hj=lpe os
med at arrangere dagen.

Det kan vare at tage i mod, hj=zlpe med
at arrangere morgenmaden, tage billeder
og lidt notater til bladet/hjemmesiden el-
ler afsege for at lave en god aftale med
et Legeland i nerheden. Vil du vare aktiv
i dette sa send en mail til Helle i sekreta-
riatet pa gbf@gbf.dk

Du kan lese mere konkret om lokalar-
rangementet i nerheden af dig pa hjem-
mesiden efter nytar. Der vil ligeledes
blive udsendt en nyhedsmail om sted og
tilmeldingen- tiden den 4. februar ma |
hellere reservere med det samme.

Vi haber pa der er lige sa stor tilslutning,
som ved sommerarrangement og ser

frem til en dejlig dag sammen i foreningen.

Pa gensyn til februar



Venstre: Psykolig Charlotte Jensen. Billedet til hojre: Deltagerne lyttede til Charlottes
spandende foredrag om familiens problemer nar et barn far gigt.

Kontaktfamilie kursus

GBFs Kontaktfamilier medes én gang ar-
ligt hvor der lerdagen igennem er et fast-
sat program med foredragsholder & nyt
fra bestyrelsen og ikke mindst erfarings-
udveksling kontaktfamilierne imellem.

Kontaktfamilierne i GBF kontakter arligt
omkring 75 nye familier og ger dermed
et meget stort og vigtigt arbejde for for-
eningen.

Kontaktfamilierne medes med deres fa-
milier, arrangerer selv weekenden i sam-
arbejde med bestyrelsen og formand

Iben Trabjerg Pedersen og Helle Rasmus-
sen fra sekretariatet, deltog i lerdagens
mede.

Psykolog Charlotte Jensen holdt et me-
get spendende foredrag lerdag formid-
dag for kontaktfamilierne pa baggrund af
hendes kendskab til familiens problemer
nar et barn rammes af gigt.

Stedet i ar var Skaerbak Feriecenter, Sen-
derjylland, og Cindi & Arne var de lokale
planleggere og der skal fra kontaktfami-
lierne og bestyrelsen lyde en szrlig tak
til Cindi og Arne for deres store arbejde.
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Redaktionen har modtaget dette l=serbrev fra Carl Holst, som reaktion pa artik-
len "flere bern behandles lokalt" som GBF bragte i august udgaven af GBF bladet.
Efterfelgende bringes Formand Iben Trabjerg Pedersens svar:

Som far til et gigtramt barn kom det
noget bag pa mig, da jeg i august laeste
artiklen med overskriften "flere bern be-
handles lokalt” her i bladet.

| artiklen problematiserer formanden for
GBF, at den nye specialeplan geor, at flere
bern fremover skal behandles lokalt. Alt-
sa at feerre bern i fremtiden vil blive hen-
vist til Skejby Sygehus og Rigshospitalet.
Ukomplicerede forleb skal nemlig frem-
over foregd i barnets egen region - og
kun komplicerede tilfalde skal til Aarhus
og Kebenhavn.

Ud over at veere far til et gigtramt barn -
er jeg ogsa regionsradsformand i Region
Syddanmark.

Og jeg synes faktisk beskyldningerne
om, at regionerne vil holde for lenge pa
bernene - og altsa ikke vil give dem den
bedst mulige behandling, er skudt forbi.
Jeg kan hilse at sige, at hverken regioner
eller, de dygtige lager vi har ansat, szt-
ter egne hensyn foran gigtramte berns.
Min egen sen er i behandling pa Odense
Universitets Hospital - og jeg kan gan-
ske enkelt ikke genkende den mistanke-
liggerelse, som Iben Trabjerg Pedersen
lagger for dagen. Hun skriver direkte,
at legerne ikke har samme kompetencer
inden for diagnosticering og forudsigelse
af sygdomsforleb - altsa at de er ikke
gode nok.

Pa Odense Universitetshospital har vi op-
levet en yderst professionel behandling
og overvagning. En behandling som er
blastemplet af Sundhedsstyrelsen.
Derfor er det ogsa dejligt at se, at Troels
Herlin fra Skejby skyder hendes kritik
ned, og kalder den ubegrundet.

Det ville klede Iben Trabjerg Pedersen at
kunne dokumentere sin kritik - og ikke
som her at mistankeliggere vores dyg-
tige leger og sygeplejersker pa et serde-
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dreforening er til for at informere - ikke
for at skabe usikkerhed.

Carl Holst

Regionsradsformand

og far til Magnus (gigtramt barn)

Kare Carl Holst

Mange tak for din respons pa artiklen
"Flere bern behandles lokalt” i GBFs
medlemsblad august 2011.

Det er et meget vigtigt omrade du har
valgt at kommentere, sa jeg haber, at
mine folgende begrundelser kan bidrage
til at praciserer dette bedre.

Jeg vil starte med at kommentere det sid-
ste du skriver "At GBF er til for at infor-
mere- ikke for at skabe usikkerhed”. Det
kan jeg kun give dig ret i - artiklen fra
august nummeret er bragt med det sig-
te at informere GBFs medlemmer om de
&ndringer som Sundhedsstyrelsen (SSTs)



Specialeplan for Padiatri medferer for
organiseringen af behandlingen af bern
med gigt i Danmark.

At jeg i artiklen viderebringer mine be-
kymringer pd baggrund af ovennzvnte
mener jeg ogsa er "at informere” og det
er ikke ens synspunkter jeg er ude efter,
det er helt fint at GBF har sine bekymrin-
ger og at overlege Troels Herlin i artik-
len giver udtryk for at, det har han ikke.
Du skriver i dit brev "Og jeg syntes at
beskyldningerne om, at regionerne vil
holde for leenge pa bernene -og altsa
ikke vil give dem den bedst mulige be-
handling, er skudt forbi”

I artiklen citeres jeg for at " Jeg frygter,
at regionerne holder for leenge pa beor-
nene. Det er laegerne her, der skal afgere
hvilke bern, der har komplicerede forleb
og dermed skal videre til specialafdelin-
gerne, men legerne pa regionshospita-
lerne har ikke samme kompetencer inden
for diagnosticering og forudsigelse af
sygdomsforleb som leegerne pa center-
hospitalerne. Konsekvensen kan blive, at
der kommer til at g lengere tid, inden
bernene far den rigtige behandling”.

Jeg mener fortsat at kunne frygte, at
ovennavnte kan ske, ikke fordi regions-
sygehusene VIL holde pa gigtbernene,
men fordi skelnen mellem hvad der er
kompliceret og ikke-kompliceret berne-
gigt kreaever stor klinisk erfaring, hvilket
ofte kommer med et stort patientgrund-
lag, som jeg mener, kan vare svar at
have ndr man skal behandle bern med
gigt i en nyoprettet funktion i en region.

Som GBF anskuer dette, har nogle regio-
ner faet en funktion inden ex. et tver-
fagligt bernereumatologisk team var
etableret, og der skal ingen tvivl vaere
om, at GBF havde onsket det omvendte
for de gigtramte bern og deres familier
Jjf. foreningens gentagne henvendelser
til SST de sidste par ar.

Borneleddegigt har mange facetter og
involverer mange sider af barnets fysi-
ske, psykiske og sociale liv, og familiens
liv, hvorfor de tvaerfaglige kompetencer
er nedvendige at familierne meder,
ogsd pa regionshospitalerne.

Det vil naturligt komme med tiden, som
Specialeplanens grundidé udmentes,
men her og nu ser GBF dette som et kva-
litetsmaessigt skridt tilbage i forhold til
den tidligere Specialeplan.

Jeg udtaler mig ingen steder i artiklen om
at laegerne el. regionerne ikke VIL give
gigtbernene den bedst mulige behand-
ling, men jeg pdpeger konsekvenserne af
SSTs nye Specialeplan for de bern, der
ikke bor i en region, hvor der er sammen-
fald mellem regions- og hojt specialiseret
funktion som ex. i Region Hovedstaden
og Region Midtjylland. | region Syddan-
mark, som artiklen beskriver, er der pa
OUH ligeledes et yderst velfungerende
bernereumatologisk team, der gennem
en samarbejdsaftale med RH varetager
region-og hejtspecialiseret funktion pa
ét og samme sted.
En sag kan som bekendt ses fra mange
sider, - i artiklen praesenteres GBFs med-
lemmer for hhv. overlaege Troels Herlin,
overlege Freddy Krarup og undertegne-
des side. Der praesenteres positive og
kritiske syn pa Specialeplanen og jeg
finder, ved gennemlasning af artiklen
igen, ingen steder, hvor jeg mener, at
jeg .. mistaenkeliggere vores dygtige
laeger og sygeplejersker p3 et sardeles
lest grundlag”.
Min kritik er rettet mod SSTs Speciale-
plan, mod decentralisering af behand-
lingstilbuddet til en ganske lille patient-
gruppe, bern med gigt og deres familier,
- min kritik er ikke rettet mod de fag-
professionelle, der arbejder for og med
gigtbernene og deres familier hver dag
i ambulatorier og pa sengeafsnit rundt
omkring i Danmark.
Iben Trabjerg Pedersen
Formand i GBF
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PRES konference
| Brugge, Belgien

Medio september rejste For-
mand Iben Trabjerg Pedersen,
Janne Engell Holm og Helle Ras-
mussen til Briigge i Belgien for
at deltage i arets bernegigtkon-
ference.

Under den arlige konference afholdes li-
geledes de Europ=iske Forzldreforenin-
gers (ENCA) mede.

| ar var det meget positivt at se, at der
var rigtig mange tilstede ved ENCAs fore-
drag bl.a. der, hvor Helle prasenterede
resultaterne fra spergeskemaunderse-
gelsen 2009, dagbogs reg. af skolefravar
2010 samt de politiske og informative til-
tag, som GBF har arbejdet pd de sidste
par ar vedr. gigtberns fravaer fra skole
grundet sygdom.

Dette indlaeg fra det eneste der umiddel-
bart afspejlede en forenings politiske og
lokale arbejde og fik derfor meget ros for
den made det var organiseret og afholdt
pa hvilket vi kan habe kan inspirerer an-
dre foreninger til lignende tiltag.
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Iben, Janne og Helle havde i ar arrange-
ret ENCA standen og serget for, at der 13
materiale fra alle foraldreforeningerne
oversat til Engelsk.

Bl.a. er "Karl & Koala" derfor nu udkom-
met pa engelsk og de eksemplarer vi
havde medtaget forsvandt som dug for
solen,- forhabentlig til videre udbredelse
6 inspiration. Ideen til pjecen for de 0-6
arige fik GBF for ar tilbage af den Hol-
landske Forzldreforening.

ENCA medet lerdag eftermiddag bar li-
geledes prag af optimisme i foreningen.
Den Belgiske forzldreforening ORCA var
meget aktive og opsatte pa et samarbej-
de og vi fik lavet fine aftaler for medet i
Berlin til sommer.

ORCA havde parallelt med det videnska-
belige mede inviteret deres medlem-
mer til lokalaktiviteter og derfor var der
udenfor konferencecenteret berneakti-
viteter og optreden af en kendt Belgisk
sangerinde.

At veere i Briigge var som at vare hensat
til tidligere tider. Middelalderlige slotte
og meget flotte bygninger omkranser
gadebilledet og brostene genlyder af
hestevognene som kerer i den indre by.
Byen har kanaler hvor der er rundfart for
turisterne og byen er udover sit smukke
ydre kendt for chokolade & kager, pro-
duktion af god og meget staerk (munke)
ol, samt muslinger tilberedt varieret.

Helle fortaller om GBFs undersoegelse
af gigtberns fraveer fra skole grundet
sygdom.



ENCA standen med
vores materiale - alt
oversat til engelsk.

Mede | ENCA
gruppen,
hvor der blev
lavet mange
gode aftaler
for frem-
tiden.

Lokalaktivitet sat i vaerk af ORCA med Briigge er en fantastisk smuk by med ga-
optraeden og berneaktiviteter. der af brosten og hestekareter.
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Varmtvandstraening

Svemmested Tidspunkt Kontaktperson  Fysioterapeut

Skodsborg Sanatorium Mandag GBF sekretariatet Skodsborg Fysioterapi

(under ombygning 3bent  15.45- 9677 1200 Rikke Hoyer

igen fra 2012) 4556 0030 www.skodsborgfysioterapi.dk
Kebenhavn Onsdag Fysioterapi Nordvest

Lions Kollegiet 17.00-18.00 Charlotte Korsheoj

Dortheavej 59, 1. tv, 2400 Kbh.
3810 0232/2248 9072
www.fysser.dk

Marselisborgcenteret Onsdag Mette Seidler
P.P. @rumsgade 11 18.00-19.00 Fysioterapien
Arhus C Aboulevarden 70, 4.
8000 Arhus
8612 2904
www.fysserne.dk
Sygehus Vendsyssel Torsdag GBF sekretariatet Fysioterapeuterne
Hjerring 15.00-16.00 9677 1200 Skagensvej 147, 9800 Hjerring,
98927336
www.somaconsult.dk
Fyn Bullerup Onsdag Christian Skjedt
Svemmebad 13.45-16.00 Alleens Fysioterapi

& Sportsklinik

Linde Allé 23, 5230 Odense
6612 1431
www.alleens-fysioterapi.dk

Lindehoj Fredag Linette Jensen
Langmarksvej 85 17.30-18.30 Askeholm 34
Horsens 8700 Horsens
7565 6619
Fysioterapien Mandag og Fysioterapeut Lene Agergaard
Horsens Sundhedshus onsdag Fysioterapien
Grenlandsvej 1, 2. sal eftermiddag Horsens Sundhedshus
8700 Horsens Grenlandsvej 1, 2. sal,
8700 Horsens
75622919
lenea@fysklik.d
Varde fysioterapi Onsdag Linda Nielsen Varde Fysiotrapi
Vestre Landevej 67 16.10-17.55 Vinkelvej 23 & traeningscenter
6800 Varde 6800 varde Vestre Landevej 67, 6800 Varde
7522 1008 75223530

www.varde-fysioterapi.dk
info@varde-fysioterapi.dk
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Kreds Nordjylland
Annette og Michael
Bendix Serensen
Drosselvej 6

9560 Hadsund

TIf. 9857 2323

Kreds @stjylland

Ole og Janne Engell Holm
Osteralle 16

8500 Grena

TIf. 8632 5850

Michael og Lotte Ryevad
Stjerneparken 35, Seften
8382 Hinnerup
28899032

Kontaktfamilier

Kreds Syd Jylland
Mette og Brian Schmidt
Kobbelgardsvej 79
7000 Fredericia

TIf. 7592 4310

Kreds Senderjylland
Arne og Cindi Petersen
Lundgardstoften 10 Frifelt
6780 Skaerbzk

TIf. 2393 8892

Kreds Fyn

Jannie Oksborg Neergaard
Jasminvaenget 15

5631 Ebberup

TIf. 26963948

Kreds Sjzlland
Charlotte og Michael
Kaaber Serensen
Tyttebaerhaven 20
2670 Greve

TIf. 4369 4480

Kreds Bornholm
Marianne og
Flemming Mortensen
Grennegade 12

3700 Renne

TIf. 5695 9814

Disse familier har selv bern med gigt og vil gerne kontaktes, hvis du/I har brug for
nogen at snakke med, eller har sporgsmal. Af praktiske hensyn er familierne opdelt
efter kredse, men duy/I er velkomne til at kontakte dem du/I har lyst til.

Nyttige adresser

FNUG - Foreningen af unge
med gigt

(12-35 arige)

Gentoftegade 118

2820 Gentofte

TIf. 4181 9545

Telefontid mandage kl. 16-20
www.fnug.dk - fnug@fnug.dk

Gigtforeningen
Gentoftegade 118

2820 Gentofte

TIf. 3977 8000 * Fax 3965 1196
www.gigtforeningen.dk
info@gigtforeningen.dk

Gigtlinien
Gigtforeningens
professionelle radgivning.
Her traeffes socialradgiver
Jutta De Place.

Jutta har seerligt kendskab
til familier med gigtbern.
Mandag-torsdag kl. 9-16
Fredag kl. 10-15

TIf. 3977 8080
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®
PP DANMARK

Kontaktorgan for Gigtramte Berns Forzldreforening
til udveksling af erfaringer og til gensidig moralsk stoette

INDLAG MODTAGES MEGET GERNE

Gigtramte Borns Forxldreforening

Skraenten 25 - 9280 Storvorde
TIf. 96 77 12 00

email: gbf@gbf.dk - www.gbf.dk

fas  www.novagraf.dk
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novagra



