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Nyt fra formanden

Indledningsvis skal der lyde et stort Godt
Nytar til alle GBFére, samt de bedste on-
sker om at 2010 ma blive et rigtigt godt ar
for jer og GBF.

Dette forord skrives mens vinteren virkelig
har ramt os, og udenfor deren findes mas-
ser af sne og meget smukke vinterland-
skaber. Flot ser det ud, og det er jo ikke
ligefrem noget vi er vant til at se hvert ar.
Modsat er vintervejret med masser af sne
og hard frost jo ikke ligefrem det allerbed-
ste for vores kare gigtbern, og der er uden
tvivl mange af dem, der nu dremmer om sol
og varme......

Aktivitetsmaessigt har det varet nogle stille
maneder siden det sidste blad udkom, da
der primaert har vaeret arbejdet pa de "in-
dre” linier i GBF og ikke sa meget udadtil
med kurser og lokalaktiviteter.

Det er dog veerd at fremhave, at GBF i no-
vember 2009 gennemfoerte et kursus for
nye familier med deltagelse af 18 familier.
Deltagernes efterfelgende evaluering af
kurset var meget, meget positiv og famili-
erne oplevede kurset som yderst udbytte-
rigt. Det bekraeftede endnu engang at det
er vigtigt at vi far afholdt disse kurser hvor
nye familier kan medes og udveksle erfarin-
ger, mode ligesindede samt generelt blive
informeret bedre om hvad det betyder at
have et barn med en kronisk sygdom.

Planlaegningen af 2010 er godt i gang i rela-
tion til kurser og lokalaktiviteter, og derud-
over er der arbejdet med at fa opdateret en
rekke pjecer, segt om stette midler til GBF
osv., sa der er bestemt fortsat godt gang
i tingene, og en ting er sikkert - GBF far
fortsat rigtig mange medlemmer.

GBF's udvidede kursus, der afholdes i marts
i Billund pa hotel Legoland, vil blive det for-
ste af de arlige kurser der afholdes. Tilslut-

ningen til det udvidede
familiekursus er overveel-
dende, og pa nuverende
tidspunkt er der ingen
tvivl om, at vi kommer
til at afholde det sterste
kursus i GBF's historie.
Vi har i ojeblikket mere
end 110 familier tilmeldt
kurset, hvilket betyder,
at vi vil blive mere end 400 deltagere pa
kurset - fantastisk flot.

Niels Moller

| bestyrelsen er vi samtidig meget sp=ndte
pa hvordan mulighederne bliver for at fa
d=kket kursus udgifterne via kommunerne
og merudgifterne. Vi har de senere ar ople-
vet, at det er blevet sveerere og at kommu-
nerne har strammet meget op pa dette, og
vi har ligeledes hert fra de ferste familier,
der har faet afslag.

Vi kan kun undre os over nogle af begrun-
delserne for at fa et afslag, én begrundel-
se kan ex. vaere, at man kan opna samme
information ved at kigge pa internettet...!
Det er til at krumme tzeer over, og har man
forst deltaget pa et af vores kurser, sa er
det ganske tydeligt, at de faglige sean-
cer er med til at s=ette forzldrene i stand
til bedre at handtere dagligdagen, og pa
samme tid skabes der personlige kontakter
og netveerk, der er af uvurderlig karakter.
Vi ved, hvor meget det betyder for vores
gigtbern, for deres seskende og forzldrene
at deltage pa disse kurser og ikke mindst
moedes med ligesindede. Vi ma ikke habe
at forenklede okonomiske betragtninger i
kommunerne kommer til at sta i vejen for
fortsatte succesfulde kurser i GBF regi.

Vi er meget opmarksomme pa problemerne
omkring dekning af kurser og folger det teet
og har derudover en lebende dialog med
Gigtforeningen om dette. Skulle I komme i
problemer med d=kning af kurset, sa husk
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at henvend jer til sekretariatet saledes at vi
kan fa samlet op pa dette.

Vi ser frem til at byde velkommen til GBFs
udvidede kursus 2010 med et spandende
program for savel bern som voksne.

Vi har i samarbejde med Gigtforeningen
nu faet lavet vores strategiplan for berne-
gigtomradet faerdigt, og har vel for ferste
gang i foreningens historie en strategiplan
for foreningens indsatsomrader - herunder
en falles plan for samarbejdet med Gigt-
foreningen.

Det er et vasentligt fremskridt i arbejdet
pa at fa sat bernegigt endnu mere pa dags-
ordenen. Vi har i fzllesskab med Gigtfor-
eningen prioriteret at arbejde med 5 om-
rader, der dekker diagnose og behandling,
herunder tandbehandling, endvidere skole,
genoptraening, sociale ydelser og overgang
fra ung til voksen. Vi vil lebende informere
yderligere om, hvilke aktiviteter, der bliver
igangsat.

GBF er en forzldreforening, der bygger pa
frivilligt arbejde og vi bliver ikke bedre som
forening end den opbakning, der er til for-
eningens aktiviteter, samt de ressourcer,
der kan findes i foreningen.

Et af de omrader vi gerne vil have mere
gang i er de lokale aktiviteter, da disse ak-
tiviteter ogsa er en god made at fa skabt
nye kontakter og relationer pa. Vi modta-
ger meget gerne ideer til nye aktiviteter,
der kan gennemferes som et lokalt arran-
gement og/eller nogen, der kunne tzenke
sig at veere med til at gennemfere dem. Der
vil altid vaere en back up fra sekretariatet
til gennemferelsen, sa det kraever ikke sa
meget at vaere med til at gennemfore et ar-
rangement. Tenk over det, og send jeres
ideer eller interesse i at vaere med til at lave
et arrangement til Helle i sekretariatet.

Vi kunne ligeledes godt enske mere stof
til vores GBF blad. Der ma findes en masse
sma tips, oplevelser omkring det at have et
barn med gigt mv. der godt kunne komme
i bladet og vare til gavn og inspiration for
ovrige medlemmer. Tenk over det.

God fornejelse med det nye blad.
Med venlig hilsen

Niels Meller Mortensen

Formand GBF

Aktivitetslejr 2010

GBF inviterer interesserede boern i alderen
10-14 ar pa aktivitetslejr i starten af Juni
maned 2010.

Den helt eksakte dato annonceres pa hjem-
mesiden inden lenge, nar koordineringen
mellem aktiviteter og indkvartering er sket.
Et vigtigt element i aktivitetslejren bliver
ridning pa-Islandske heste pa Helgenaes pa
Djursland;-og ikke mindst naturoplevelser i
det skenne omrade omkring Ebeltoft Vig.
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Lejren finder sted fra fredag eftermiddag
til sendag middag. Forzldre skal selv serge
for transporten.

Overnatning og forplejning star GBF for
mod en mindre deltagerbetaling.

Hold oje med hjemmesiden, der vil du inden
lenge kunne lese mere og tilmelde dig.
Bern der ikke tidligere har deltaget pa GBFs
aktivitetslejre vil blive prioriteret.

Tilskud til kurser

Sa er vi godt i gang med
et nyt ar, og et nyt Fami-
liekursus narmer sig. Jeg
frygter, at kommunerne
vil give flere af jer afslag,
og jeg vil derfor forsege
at give jer rad med pa ve-
jen, nar | seger kommu-
nen om stette til kurset..
Det er altid bedre, at

soge i god tid og begrunde
jeres ansegning, end at anke et afslag bag-
efter, fordi man ikke var tydelig nok i sin
ansegning.

Jutta de Place

| Vejledningen til Servicelovens § 41 om
merudgifter star:

Der kan ydes hjelp til foreldres og even-
tuelt andre parerendes merudgifter som
folge af nedvendig deltagelse i kurser, som
gar ud pa at sette den pagaeldende i stand
til at have barnet/den unge hjemme, passe
og pleje, opdrage og kommunikere med
barnet/den unge.

Det drejer sig om kurser, der giver familien
indsigt i forskellige funktionsnedsattelser,
i hvilken virkning det har pa barnet/ den
unge, og hvordan familien kan mestre de
problemer, der kan opst3 m. v. Der kan fx
vaere tale om kurser vedrerende born og
unge, der lider af cystrisk fibrose, muskel-
svind, er blinde, spastiske, deve eller udvik-
lingshaammede.

Et klassisk eksempel er deltagelse i et kur-
sus | totalkommunikation ( tegnsprogsun-
dervisning m. v for parerende til personer
med betydelig og varig nedsat horelse.)
Der kan ydes tilskud til kurser i totalkom-
munikation til andre end medlemmer af
husstanden, hvis samvaret med et barn/
en ung med horetab har en sadan karakter,
at udgiften kan betragtes som nedvendig
for barnets/den unges fortsatte udvikling.
Dette gzlder f.eks. bedsteforzeldre, der
ma forventes ofte at kommunikere med og

have besog af barnet/den unge.

De udgifter der kan vare tale om, er fx
rejseudgifter, merudgifter ved maltider
og ophold, kursusafgift, kursusmaterialer,
pasning af barn/bern, som ikke skal med pa
kurset.

Sddanne merudgifter kan ogsa omfatte hel
eller delvis lenkompensation for tabt ar-
bejdsfortjeneste for forsergeren, nar der
ikke er mulighed for at deltage udenfor ar-
bejdstiden. Dette gaelder savel enlige som
a&gtepar, jf. servicelovens § 42 om tabt ar-
bejdsfortjeneste.

For at begge foraldre kan passe, pleje,
opdrage og kommunikere med barnet/den
unge, er det vigtigt, er det vigtigt, at de
begge deltager i kurset om ovennavnte art.
Sadanne kurser giver kompetence til begge
foraeldre og vil ofte vare en forudsatning,
for at de begge kan bevare den nare kon-
takt med barnet/den unge.

Som | kan lese er forste foruds=tning at
barnet "er sygt nok”, det er derfor vigtig at
barnets sygdom, behandling og funktions-
niveau er beskrevet af legerne fra sygehu-
set. Det gaelder:

1. Hvilken slags gigt - fejlstillinger -
hvor mange led er involveret, ka-
bebehandling, evt. ejenproblemer
- medicin.

2. Hvad kan barnet ikke i dag, som det
kunne feor.

3. Hvordan sover barnet om natten.

. Smerter i stive led.

5. Invaliderende trethed og forskel-
ligt ydelsesniveau (En meget aktiv
dag kan give flere "stille” dage bag-
efter.

6. Morgenstivhed.

N

Spoerg legen om disse oplysninger star i
journalen - reumatologen ma meget gerne
skrive sin anbefaling af kurset i laagejourna-
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len. Ofte beder kommuner sygehuset om
udskrift af laegejournal, og ikke en special-
legeerklaering, for journalen er vasentlig
billigere, og derfor er det selvfolgelig vig-
tigt, at lagejournalen er sa fyldestgerende
som muligt.

Her er nogle af de elementer du selv kan
legge vaegt pa i din ansegning til kommu-
nen.

Kurset giver indsigt i sygdommen berne-
gigt, de medicinske behandlingsmetoder
der findes i dag, men ogsa oplysning om
fremtidige behandlingsmuligheder, her kan
stilles spergsmal af alle forzldre, sa man
pa denne made for viden ud fra egne og
andres konkrete sygdomsoplevelser og be-
handlingsmuligheder.

Kurset giver indsigt i smerter og smer-
telindring. Bern med bernegigt oplever
smerter i varierende grad, det er nedven-
digt, at forzldre lerer at afkode bernenes
smerter i den daglige smertebehandling.
Kurset giver viden pa savel medicinsk smer-
tebehandling som behandling med aku-
punktur.

Kurset satter fokus pa de psykologiske
forhold, som pavirker en familie med et al-
vorligt sygt barn. Hvilke krav forzldre kan
stille til barnet, til seskende og hvordan
parforholdet evt. bevares under denne ud-
fordring. Kurset indeholder herudover psy-
kologisk radgivning til bern med gigt over
10ar, sa de selv far mulighed for at satte
ord pa deres tanker om sygdommen set i
forhold til sig selv, seskende og forzeldre.
60 % af bern med bernegigt far gigt i kee-
ben og far behov for tandregulering. Det er
vigtigt, at foreeldre bliver opmarksom pa
de signaler der er, og herved sikrer hurtig
indgriben. Kurset giver herudover indsigt i
forskellige behandlingsteknikker for regu-
lering af keebe og tandstilling der findes i
dag.

Kurset giver iseer mulighed for at mede an-
dre med samme situation. Der findes ca.
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1200 familier i Danmark, hvis barn/bern har
bernegigt, det er nogenlunde samme antal,
som fx bern med leukami . Det er derfor
ikke hver dag man som forzldre meder
andre i samme situation, sa kurserne giver
mulighed for erfaringsudveksling og spej-
ling. Kurserne stotter dannelse af netveerk,
som familierne fremover ogsa trakker pa.

Alle disse tilbud er nedvendige for at stette
familien i at klare at passe og pleje et barn
med en kronisk lidelse, sa familien kan kla-
re at have barnet hjemme.

Endnu en gang vil jeg i forbindelse med
ansegninger til kommunen foresl3, at nar
| taler med sygehuset, sa | sikre, at lege-
journalen er fyldestgerende med hensyn til
sygdom, behandling men ogsad med anbe-
falinger til sociale stotteforanstaltnin-
ger, som merudgifter, lenkompensation
og kurser.

Nar det er skrevet, vil jeg sige, at en le-
gejournal er l2gens arbejdsredskab, og den
er almindeligvis ikke sarlig beskrivende om
funktionsniveau. Det er derfor selvfelgelig
legens kompetence at vurdere, hvad ind-
holdet skal vare i legejournalen. Det er
vigtigt, at der med passende mellemrum
indhentes speciallegeerklering, som er en
bred beskrivelse at sygdoms, behandlings
og funktionsniveau. Det er sagsbehandle-
ren i kommunens vurdering, hvornar dette
er nedvendigt.

Jeg haber, at alle de, der ensker det kan
komme med til det udvidede kursus i marts
2010 kommer med og far et stort udbytte.

Mange hilsener

Jutta de Place
Socialradgiver
Gigtforeningens Radgivning

Udvidet Familiekursus

Familiekursets formal er, gennem en bred
faglig orientering og fokusering pa seer-
lige og aktuelle problemstillinger, at kurset
skal s=tte forzldrene i stand til at hand-
tere dagligdagens problemer med gigtbern.
Desuden kan kurset bidrage til at fremme
kommunikation og samarbejde mellem for-
=ldre og ansatte i sundhedssektoren.

Da gigt er en sjelden sygdom blandt bern
og unge er GBF's familiekursus en oplagt
mulighed for, at bern med gigt og deres
soskende kan vare sammen med andre li-
gestillede og derved heste nogle gode rad
og erfaringer om, hvordan andre tackler
hverdagen.

Formalet er ligeledes at bade gigtbern/-
unge, deres seskende og forzldre far mu-
lighed for at oprette et stzerkt netvaerk,
som de kan trezkke pad sdvel i hverdagen
som i arene fremover, nar nye problemstil-
linger ved dét, at skulle leve med en kronisk
sygdom dukker op.

Det er derfor af stor betydning for familier-
ne, at de har mulighed for at deltage i det
arlige familiekursus for at felge den videre
udvikling af barnet, i forhold til dets alder
som f.eks. opvaekst-, skole-, teenage- og
uddannelsesproblemstillinger. Specielt for
bern og unge med gigt er livet med smerter,

Formalet med kurset

fysiske begransninger og trethed, fakto-
rer der har stor betydning for de relationer
som bern og unge med gigt indgar i.

GBF's udvidet familiekursus henvender sig
indholdsmaessigt til sdvel foreldrene, bar-
net og den unge med gigt som til sesken-
de, da det at have et barn/seskende med
gigt influerer pa hele familiens situation/
hverdag. Et lignende tilbud om netveerk,
undervisning, samtalegrupper, foredrag om
nyeste viden indenfor berneleddegigt og
behandling findes ikke i kommunale eller
regionale tilbud til familierne.

Lov om social service, § 41

Der kan seges om dakning af merudgifter
ved deltagelse i handicaprettet kurser.
Ifelge Lov om Social Service VEJ nr. 99 af
05/12/2006, "Vejledning om szerlig stette til
bern og unge og deres familier” kan der

"ydes hjelp til foreldres og eventuelt
andre parerendes merudgifter som
folge af nedvendig deltagelse i kurser,
som gar ud pd at satte de pagaelden-
de i stand til at have barnet/den unge
hjemme, passe og pleje, opdrage og
kommunikere med barnet/den unge.
Det kan dreje sig om kurser, der giver
familien indsigt i de forskellige funk-
tionsnedszttelser/lidelser, i hvilken
virkning det har pa barnet/den unge,
og hvordan familien kan mestre de
problemer, der kan opstd m.v.”

De udgifter, der kan vare tale om, er fx
rejseudgifter, merudgifter ved maltider og
ophold,

kursusafgift, kursusmaterialer, pasning af
barn/bern, som ikke skal med pa kurset.
Sadanne merudgifter kan ogsa omfatte hel
eller delvis kompensation for tabt arbejds-
fortjeneste
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for forsergerne, nar der ikke er mulighed
for at deltage i kurser uden for arbejdsti-
den.

Dette gzlder savel enlige som =gtepar, jf.
servicelovens § 42 om tabt arbejdsfortjene-
ste. For at begge for=ldre kan passe, pleje,
opdrage og kommunikere med barnet/den
unge, er det vigtigt, at de begge deltager i
kurser af ovenn=vnte art. Sddanne kurser
giver kompetence til begge forzldre

og vil ofte vaere en forudsatning, for at de
begge kan bevare den nzre kontakt med
barnet/den unge.

GBF's udvidet familiekursus er et eksem-
pel pa ovenstaende, da det her er muligt,
at fa konkret information om lidelsen samt
fa kendskab til de nyeste behandlingsme-
toder.

Pa samme tid far foraeldrene mulighed for,
via psykologer, socialradgivere og andre
fagfolk, at f@ redskaber til at handtere
hverdagen og dens problemer, ndr man har
et barn med gigt med en nedsat funktions-
evne. Hvis der mod forventning gives afslag
pa deltagelse i kurset, kan dette afslag an-
kes efter geldende anke vejledning.

Udvidet Familiekursus

Hotel Legoland, Aastvej 10, 7190 Billund

Fredag den 5. marts 2010.
16.00 - 17.30
Ankomst og indkvartering.

17.30 - 19.00
Middag i restauranten

19.00 -19.30

Kort velkomst ved Formand Niels Meller Mortensen.
Prasentation af bernepassere og weekendens aktivi-
teter for bern og unge.

19.30- 21.00

Netvaerksgrupper.

Denne 1% time er tilrettelagt saledes, at der er 12
netvaerksgrupper.

De 8 grupper er inddelt efter hvilken Region man bor
i med henblik pa at skabe lokale netvark og udveksle
erfaringer samt diskutere konkrete problemstillinger.
4 grupper er aldersinddelte saledes at de, der ensker
at mede andre forzeldre til bern i alderen ferskole,
6-9 ar, 10-12 ar og 13+ har mulighed for dette. For-
malet er ligeledes her, at skabe nye relationer/skabe
netvaerk og diskutere konkrete problemstillinger.

Du vil modtage mail fra sekretariatet inden kursus
start med henblik pa tilmelding til grupperne.

21.00 -
Kaffe samt fortsat erfaringsudveksling.
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Loerdag den 6. marts 2010.
07.30 - 09.00
Morgenbuffet

09.00 - 09.10
Praesentation af dagen v. formand Niels Meller Mor-
tensen

09.10 - 10.30
Medicinsk behandling af berneleddegigt.
Borneleddegigt er den hyppigste kroniske sygdom,
der i barnealderen giver anledning til erhvervet han-
dicap. Tidlig og malrettet behandlingsmaessig indsats,
der sigter mod hejeste grad af sygdomskontrol, er
derfor afgerende vigtig for at forhindre, at bernene
far funktionsnedsattelser pa lang sigt.

Professor Dr. Med. Troels Herlin, bernegigtteamet pa
Skejby Sygehus, fortzller om nyeste viden og erfa-
ringer om berneleddegigt og medicinsk behandling
heraf, samt hvilken medicin, der egner sig bedst til de
forskellige undertyper af berneleddegigt. Nar gigten
udvikler sig, hvilken betydning har det sa for den me-
dicinske behandling?

Der vil i foredraget veere fokus pa behandling med
biologisk medicin. Afsluttende er der mulighed for
spergsmal.

10.30-10.45
Pause

10.45 - 12.30

| GBF's og Gigtforeningens spergeskemaundersegelse
fra 2009 svarer 96 % af de adspurgte, at de oplever
smerter som den hyppigste folge af berneleddegigt.
Temaet for formiddagens foredrag er derfor smer-
telindring set fra tre perspektiver.

10.45- 11.15
Sygeplejerske Anne-Louise Bedker fra Odense Uni-
versitets Hospital fortaller om sine erfaringer i mo-
det med gigtbernene og familierne. Hvad kan pavirke
barnets oplevelse af smerte, hvad kan foraldrene
vare opmaerksomme pa og hvilke muligheder er der
for at lindre smerterne, eksempelvis ved hjzlp af
smertestillende medicin.

11.15-11.45

Lise Schliinzen, Overlege pa Anastesiologisk Afde-
ling pa Randers Sygehus, har siden 1995 beskaftiget
sig med akupunktur og har bl.a. selv lavet et forsk-
ningsprojekt, om hvorledes akupunktur virker smer-
testillende. Lise fortzeller om sine erfaringer med aku-
punktur som smertelindring og kommer i sit oplaeg
ind pa de muligheder hun netop ser ved akupunktur,
som mulig lindring af smerter, ex. som ved berneled-
degigt.

11.45-12.15

Psykologerne Charlotte Jensen og Susanne Gjesing
fortzller om deres erfaringer med visualisering som
en metode til at lindre smerte. Der vil vaere introduk-
tion til teknikken som en inspiration til foraeldrenes
videre arbejde med denne form for smertelindring i
hverdagen.

| foredraget vil der vaere fokus pa de nuancer, der skal
medtankes i forhold til barnets alder, udviklingstrin
og evne til at kunne tale om og forsta hvad smerte
er.

Efterfelgende er der mulighed for at stille spergsmal
til alle 3 foredragsholdere i 15 min.

12.30-13.45
Frokost, - Herefter folges bernene til eftermiddagens
aktiviteter ved bernepasserne.

14.00 - 17.00

Det overordnede tema for eftermiddagen er foral-
drenes ressourcer og det gode parforhold.

Fokus er pa kommunikation, der skaber overskud,
vaerner om familiens ressourcer samt bidrager med
liv og muligheder til parforholdet, nar hverdagen by-
der pa bekymringer for det kronisk syge barn og en
oplevelse af utilstraekkelighed i forhold til resten af
familiens medlemmer.

Proceskonsulenterne Anette Larsen og Thomas Dahl,
fra henholdsvis Gigtforeningen og DGlI, holder et va-
rieret oplaeg, der leegger op til aktivitet for hjerne,
hjerte, krop og lattermuskler.

Anette og Thomas inviterer alle til at deltage aktivt
med spergsmal og erfaringer undervejs.

Eftermiddagens tema afsluttes med 15 min. til spergs-
mal.

17.30
Fzllesoplevelse for bern, unge og forzldre.

18.30
Middag

20.00 - Underholdning for hele familien incl kaffe

Sendag 7. marts 2010.
07.30-09.00
Morgenbuffet.

09.00- 10.30
GBF's 34. generalforsamling jf. indkaldelse i medlems-
bladet.

Herunder dreftelse af indsatsomrader for GBF i 2010
og medlemmernes onsker og forventninger til besty-
relsens arbejde i det kommende ar.

10.30-10.45
Pause

10.45- 11.05
Som opfelgning pa GBF's og Gigtforeningens sper-
geskemaundersogelse ivaerksatte GBF i ferste skole-
halvar 2009/2010 en dagbogsregistrering af gigtberns
fravaer fra skole, hvor arsagen til fravaret kunne
relateres til gigten. Felgende er en prasentation af
resultaterne af fravaersregistreringen samt en orien-
tering om Undervisningsministeriets nylige underso-
gelse af handicappede berns uddannelsesresultater
og uddannelsesmoenstre. Ved bestyrelsesmedlem
Helle Rasmussen, GBF.

11.05-11.45
Fortzellingen om en kabeoperation.

Rebecca, 17 ar, blev opereret pga. gigt i keebeleddene
i efteraret 2008. Hun fortzller om oplevelsen og de
erfaringer hun gjorde sig for, under og efter opera-
tionen.

Rebeccas mor, Berit, supplerer indlaegget med et for-
®ldreperspektiv pa forlebet for/under og efter ope-
rationen.

11.45 - 12.15
Troels Meller og Michelle Stilling fortzeller om egne
oplevelser om at vaere barn, ung og voksen med bor-
neleddegigt i forhold til de szrlige udfordringer og
vilkar, der er til stede, nar man lever med en kronisk
sygdom.

Har du spergsmal til Michelle og Troels er du velkom-
men til at maile disse til sekretariatet pa gbf@gbf.dk.
Foredraget tager sit afsat i de fremsendte sporgs-
mal.

12.15-12.30
Evaluering af kurset og afslutning ved formand Niels
Meller Mortensen.

12.30-14.00
Frokost. Herefter enskes alle en god hjemrejse.
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Udvidet Familiekursus

Program for bern og unge

For en god ordens skyld er det vigtigt at
nzvne at der finder ingen aktiviteter sted
for bernene i Legoland-Parken, da denne er
lukket for sasonen.

Fredag den 5. marts

19.30 Velkomst og praesentation af berne-
passere

Forzldre felger herefter bernene til ak-
tiviteter. Aktiviteterne er aldersinddelte.
Fredag aften er de mindste treette, hvor-
for aktiviteterne er afpasset dette. Der er
mulighed for at hygge, snakke, se TV, spille
spil/tegne og naturligvis - lege med Lego.
For de =ldre bern er der "ryste sammen”
aktiviteter sa de bern/unge, der er med for
forste gang, kommer godt ind i gruppen af
alderssvarende bern/unge.

Sidste ar var der gang i GBX-faktor til ber-
nenes store fornojelse. Denne aktivitet
gentages i ar i et Mini-GBX faktor og et GBX
faktor, en aktivitet der vil vaere pagaende
savel fredag som lerdag.

Lordag den 6. marts

Lerdag formiddag fra kl. 9-10.30 og lerdag
eftermiddag fra 13.30-15.00 og igen fra
15.30-17.00 har psykologerne Charlotte Jen-
sen og Susanne Gjesing et tilbud til bern/
unge med gigt i alderen 10+.

Der arrangeres 2 gange 3 grupper for bern
med gigt, hvor temaet er erfaringsudveks-
ling i forhold til smertemestring, herunder
indgar der visualiserings ovelser.

Hvordan lever bernene med smerterne i
hverdagen, hvilke tanker ger de sig nar det
gor ondt og hvilken betydning har tankerne
for barnets/den unges oplevelse af smer-
ten? Hvilke erfaringer har bernene med
at handterer smerter i leddene nar de er i
skole, i fritiden og i hjemmet?

Det vil ikke vare muligt, ej heller relevant,
at tilbyde alle bern ovennaavnte. Der vil, nar
tilmeldingerne er sluttet medio februar, ske
en koordinering af bern til grupperne ved,
at der sendes en mail ud til de forzeldre, der
har bern med gigt i nevnte aldersgruppe.
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Herefter kan foraldrene tilmelde barnet/
den unge, hvis forzldrene og barnet/den
unge finder tilbuddet relevant.

Lerdag vil der vaere en undervisning for se-
skende om, hvad gigt er for noget, hvad det
kommer af og hvordan man kan forklare
andre, hvad det er ens bror el. sester lider
af. Der vil ligeledes vare fokus pa hvorfor
det gor ondt og hvordan medicin virker.
Tilbuddet er til seskende og det vil vaere en
hjaelp hvis foraeldrene vurderer om sesken-
de kan sidde stille, felge med i et oplag og
er interesseret i emnet. Der vil veere 2 ens
oplaeg af 45 minutter pr gang for at mini-
mere gruppen af bern, pa denne vis er der
bedre mulighed for dialog.

Desuden vil der vaere sociale aktiviteter for
bernene afpasset efter alder. Hotel Lego-
land har et varietet udbud af aktiviteter
under tag, og pa den anden side af vejen
ligger Billund Svemmehal, som ligeledes vil
vare en aktivitet i bernenes program, sa
husk endelig badetojet.

Det vil veere bernepassere tilstede med liv-
reddereksamen.

Arstiden inviterer maske ikke til at uden-
doersaktiviteter benyttes, men medtag en
god jakke sa bernepasserne kan gere brug
af muligheden hvis vejret tillader det.
Borneaktiviteterne sigter mod at bernene
far lige mulighed for leg, fysisk aktivitet og
hvile, hvor det er nedvendigt. Aktiviteterne
tilpasses bernenes alder samt formaen, og
der er mulighed for at fa den hjzlp, der
matte vaere behov for.

Evalueringer fra tidligere kurser siger, at
bernene far talt med hinanden om deres si-
tuation og flere oplever at netvaerk dannes.
Dette galder for savel bern med gigt som
soskende. GBF's bernepassere er desuden
sa erfarne, at de har oje pa at hjzlpe disse
processer pa vej.

Flere af bernepasserne har selv gigt og de
giver gerne ud af deres erfaringer til gigt-
bern og seskende.

Generalforsamling

sendag den 7. marts kl 09.00-10.30 pa Hotel Legoland

Hermed indkaldes til
Gigtramte Borns Forzldreforenings 34. ordinzre generalforsamling

Generalforsamlingen vil blive afholdt med feolgende dagsorden:

1.
Valg af ordstyrer

2.
Formandens beretning
3.
Regnskab incl. kontingentfastsattelse for 2011
4.
Indkomne forslag
5.
Valg af bestyrelsesmedlemmer:

Pa valg er felgende bestyrelsesmedlemmer
Niels Meller Mortensen - ensker valg til suppleant
Helle Lund Rasmussen- ensker genvalg
Ida Nordentoft - ensker genvalg
6.

Valg af suppleanter for en 1 arig periode
Eva Marie Bojsen- genopstiller ikke
Iben Trabjerg Pedersen - ensker valg til bestyrelsen
7-

Valg af revisorer og af 1 revisorsuppleant
8.

Valg af rejseudvalg
9.

Medlemmernes forventninger til GBF's videre udvikling og bestyrelsens arbejde

10.
Eventuelt

Nyt fra kassereren

Har du husket kontingentet - GBF har sendt PBS opkravninger ud - har du faet?
Hvis ikke - kontakt Eva S. Westergaard pa eva@gbf.dk eller 9893 3298

OBS. Kontingentet skal veere betalt inden udvidet familiekursus ellers har du ikke
stemmeret til generalforsamlingen
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Cypern

| uge 42 og 43 drog 4 familier af sted mod
Cypern - deriblandt var min familie og jeg.
Jeg har berneleddegigt, det har jeg haft
hele livet, sa efterhanden som efteraret
tog til, gleedede jeg mig mere og mere til
Cyperns varme.

Endelig. Efter 5 timer i et fly og sma 45
minutter i en turistbus, ankom vi til det
skenne Fig Tree Bay (et omrade pa Cypern)
og dermed til vores hotel - Nautica Beach
Hotel. Et l=kkert hotel med to pools, tree-
ningscenter, restaurant, underholdning og
en beliggenhed lige ned til vandet - det tog
under et minut at komme fra poolen og ned
i det skenne turkisbla havvand.

Da vi ankom til hotellet, fandt alle 4 familier
hurtigt sammen og der blev aftalt falles af-
tensmad samme aften. En succes der blev
gentaget godt og vel hver aften resten af
ferien. Herefter var det tid til at finde vores
varelser; Vi havde faet af vide i receptio-
nen, at vi skulle bo pa 4. sal. A3arh nej, var
den forste tanke der for gennem mit hoved
- hvordan skulle jeg dog nogensinde klare
den? Men trapperne viste sig at veere sma
og 4. sal var slet ikke sa langt vaek. Alt i
alt var faciliteterne rigtig gode pa Nautica
Beach, og det var ganske nemt at bevage
sig rundt _pa hotellets omrade. Dog skulle
man gd smd 5 minutter for at komme ind
tilkhovedgaden, men det var ikke varre end
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hvis gigten var slem den dag, kunne der ta-
ges en taxa.

Cypern er ikke den o med flere millioner
kendte turistattraktioner, sa de fleste dage
blev brugt pa langs i solen ved poolen. En
dag ndede temperaturen helt op pa 35 gra-
der, s@ der kunne man ikke andet end at
vaere i vandet samt drikke en masse (soda)
vand. Dog var vi ogsa ude og opleve hele
den cypriotiske kultur. Vi sa blandt andet
byen Farmagusta, hvilken gar under nav-
net "The Ghost Town". Den var tidligere
Cyperns hotteste turistby, men nu er den
fuldstendig ede og ligger i den neutrale
zone som afskiller Cypern fra den tyrkisk
besatte del af Cypern. Byens indbyggere
blev engang evakueret med fa minutters
varsel og et lefte om snart at kunne vende
tilbage til deres hjem, sa de lod alt blive til-
bage. Det var da Tyrkerne angreb Cypern i
1974. Men dette lofte blev aldrig holdt, sa
nu star en hel by fuldstandig forladt og be-
vogtet af FN samt tyrkiske soldater og alt
er stadig i husene, men ingen kan komme
ind efter det.

Vi var ogsa i byen hovedstaden Nicosia. Det
er den sidste hovedstad i verden der er delt
pa midten, hvor den ene del er graesk og
den anden tyrkisk. Det var spandende at
kunne opleve to forskellige kulturer sa taet
op af hinanden men dog sa langt vk al-
ligevel.

Der var blevet tildelt os et legat fra GBF
til at vi alle fire familier kunne drage pa en
udflugt sammen. Dette legat blev brugt pa
Water World! Et kempe udenders vand-
land, hvor der var de vildeste og hurtigste
vandrutsjebaner samt sjove forhindrings-
baner og andet sjov. Lidt for enhver smag.
Her tilbragte vi alle en hel dag, hvor der blev
grinet, leget og badet samt spist fzlles fro-
kost i skyggen. En meget vellykket dag.

Jeg havde mine to lillebredre med, der for
engang skyld nasten synes det var godt,
at jeg havde berneleddegigt. De morede sig
gevaldigt med blandt andet at dykke en hel
del og svemme ud til en lille @ lige ude for
stranden for at se pa fisk. De ned bestemt
ogsa varmen i lige sa hej grad som jeg gjor-
de, og sa blev det hele jo ikke varre af, at
der var jeevnaldrende der var frisk pa en lille
polokamp i poolen.

Alt i alt var det en utrolig vellykket, hyg-
gelig og sjov ferie i varmen med nogle utro-
lige sede mennesker som selskab. Der var
lidt for enhver smag og i den grad tid til at
slappe af og pleje gigten.

S sl ]

Med Cypriotisk hilsen
Rebecca Meller Mortensen og mine bredre

Dejlig tur med GBF

Vi havde en dejlig tur, det var rart at vere
sammen med andre i samme situation,
at have nogen at snakke med som vidste
hvad vi talte om, ogsa de unge mennesker
hyggede sig, selv om der var nogen alders
forskel pa de yngste og de =ldste, men de
store var rigtig flinke til at inddrage de yng-

re. GBF gav en tur til europas sterste vand-
land "Waterworld"” det vakte stor lykke.

Vi vil helt klart opfordre andre familier til at
deltage i sadan en fzlles rejse.

Med venlig hilsen
Lars, Lea og Marianne Woer
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Ferierejse med GBF

Ved
nne nd en tur i poolen. Hotellet
ed, helt ned il kysten, me
nd og en lille klippestrand
vi kunne snorkle og se [

peratur pa
nem bade i poolen og i havet.

Vi arrangerede flere udflugter bl.a. til et
keempe badeland med mange rutchebaner,
det var et hit for bade bern og voksne. En
tur til den tyrkiske del af Cypern, til spe-
gelsesbyen Famagusta, som har staet ube-
boet siden 1974, hvor tyrkerne indvaderede
Nordcypern. En szl velse, huse,
hoteller og byggekraner'star som de blev

dt | 1974. omradet er militeert bevogtet
an kan kun se ind pa byen gennem af-
S nger langs stranden.

Vi lejede biler og kerte til bjergene midt pa
oen, her badede nogle seje drenge i et me-
get koldt vandfald. Naste dag gik turen til
hovedstaden Nicosia, Her er det ogsa mu-
ligt at krydse graensen til den tyrkiske del.
Der var mange vandaktiviteter langs strand-
promenaden og bade paragliding og sejltur
i ringe bag speedbad blev afprevet.

Alt i alt en rigtig god tur, og vi kom hjem
med mange gode oplevelser i baggagen.
Ida Nordentoft
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Invitation til kursus
for nye familier 1 GBF

Gigtramte Berns Forzldreforening har ar-
rangeret et kursus til juni for nye familier
i foreningen.

Kurset henvender sig primaert til familier,
hvor barnet har faet diagnosen berneled-
degigt indenfor de seneste par ar.

Kurset er for forzldre, barnet der har faet
gigt og meget gerne seskende uanset al-
der.

Kurset holdes fra fredag 4. juni med ind-
kvartering fra kl. 17.00 - 18.00 og kursus
afslutning sendag 6. juni kl. ca. 13.00.
Kursusprogrammet vil for de voksne veksle
mellem oplag, debat, foredrag og gruppe-
arbejde.

For bernene og deres seskende vil der vaere
spandende aktiviteter arrangeret af for-
eningens erfarne bernepassere.

Da kurset er handicaprettet er der mulig-
hed for at fa udgifterne dekket efter § 41
serviceloven.

Der er mulighed for at fa dekket deltager-
gebyr og transport ved at rette kontakt

4. - 6. juni 2010

til sin sagsbehandler i kommunen og sege
gennem ovenstdende paragraf.

©nsker du at vide mere om kurset, har du
yderligere spergsmal eller ensker du at til-
melde din familie sa ring til sekretariatet
9677 1200 eller tilmeld jer elektronisk pa
www.gbf.dk - se under "tilmeldinger”.
Tilmeldingsfrist: 14. maj.

Programmet findes pd hjemmesiden www.
gbf.dk eller tilsendes ved kontakt til sekre-
tariatet pa gbf@gbf.dk eller 9677 1200.

Kurset afholdes pa Hotel Legoland, Aastvej

10, 7190 Billund.

Priser
Voksne 2.700,-

Bern mellem 7-12 ar 1.750,-
Barn mellem o0-6 i egen seng 1.350,-
Barn i forzldres seng 950, -

Formalet med kurset er at give forzldrene:

* en indsigt i hvordan en hverdag med et barn med gigt kan forme sig

« en viden om muligheder for stette og hjzlp i regioner og kommuner

» kendskab til sygdomstyper og evt. udvikling af gigtsygdommen

« kendskab til behandlingsmuligheder pa bernegigtcentrene samt lokalt
+ kendskab til hvad Gigtramte Berns Forzldreforening kan tilbyde

» mulighed for at erfaringsudveksle med andre forzeldre.
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GBF pa messebesog

| 2008 blev GBF tilbudt at deltage i en rekke
messer af Abbott. Ideen var, at GBF skulle
dele stand med Danmarks Psoriasis For-
ening, Morbus Bechterew og Colitis Crohn
Foreningen, da patienter under disse for-
eninger har det til felles, at de alle har en
autoimmun sygdom. Vores forening adskil-
ler sig pa den made, at vi er en foraldrefor-
ening, hvor de andre er patientforeninger.
Netop denne kendsgerning gor, at de ovri-
ge foreninger har flere ressourcer til at del-
tage i forskellige messer, da rigtig mange
medlemmer og bestyrelsesmedlemmer ikke
arbejder. Tiden var da ogsa grunden til, at
bestyrelsesmedlemmerne i GBf ikke havde
mulighed for, at sige ja tak til tilbuddet fra
Abbott, da nogle messer ligger pa hverdag,
hvor arbejdet skal passes. Jeg herte om
ideen og synes det led spaendende. Derfor
tilbed jeg at deltage pa vegne af GBF, da

"GBF i 2009 har veeret repreesenteret
pa 4 messer (2 * Sund Livsstil, Rehab
og Lagedage i Bella) og at de hver
gang har veret passet af Dorte og
Amalie, der derigennem har gjort et
stort stykke arbejde for at vare med
til at markedsfere at bern kan fa gigt
samt markedsfore GBF som forening.
Vores deltagelse pa disse messer skal
ses som et led i en breddere synlig-
gorelse af det faktum at bern kan f3
gigt.

Det kan ses som ringe | vandet, der
skal sprede sig.

| forhold til 2010 er vi igjeblikket ved
at evaluere hvordan samarbejdet un-
der "De Autoimmune” skal fortsaette
og herunder hvilke messer vi evt. skal
deltage |I.

Tak til Dorte og Amalie for deres store
indsats for GBF

Niels Meller Mortensen
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jeg pa det tidspunkt havde orlov fra mit ar-
bejde.

Vi fik sponseret en fin messestand som blev
kaldt "De Autoimmune”. Den ferste messe
Amalie og jeg var med p3, var Healt & Re-
hab. Derefter fulgte” Sund Livsstilsmesse".
Disse messer har vi deltaget i bade 08 og
09. | efteraret deltog alle 4 foreninger for
forste gang i Leegedagene i Bella Centret.
Det var en hel uge, hvor almen praktise-
rende og specialleeger deltog. Det var kon-
ferencer og i pauserne besegte lxger og
sygeplejerske sa messen.

Hele ideen med at GBF skulle repraesente-
res pa disse messer var, at synliggere GBF
og det arbejde der foregar i foreningen.
Samtidig var det ogsa vigtigt for mig, at fa
udbredt viden om vore berns sygdom, og
hvad det betyder at leve med en kronisk
usynlig sygdom som barn og ung.

Formalet med deltagelsen er sa rigeligt ble-
vet opfyldt. Vi er hver gang kommet i dia-
log med mange forskellige faggrupper som
fysioterapeuter, ergoterapeuter, Izrere,
medicinstuderende, lazger, sagsbehandlere
og sygeplejersker. Derudover har vi talt
med mange familier. Nogle med viden om
gigt andre uden. Nogle er helt uforstdende
overfor det faktum, at bern kan have gigt.
Kontakten med alle disse mennesker har

Bornereumatologien!

Bornereumatologien pa Gentofte Syge-
hus flytter ind pa Rigshospitalet

Det er blevet besluttet, at alle bernereuma-
tologiske patienter tilknyttet berneafde-
lingen pa Gentofte Hospital fremover skal
folges og behandles pa Rigshospitalet. £n-
dringen treeder i kraft fra og med februar
2010 og forventes gennemfert i lebet af

foraret. Kort for flytter Rigshospitalets ber-
nereumatologisk ambulatorium fra afsnit
5002 i stuen til nye og flere lokaler i opgang
42, pa 7 sal (afsnit 4271). Vi gleeder os til
at se dig i vores nye faciliteter i opgang 42
pa 7.sal.

Med venlig hilsen, personalet i bernereu-
matologisk ambulatorium, Rigshospitalet

givet os mulighed for at fort=lle om GBF og
som tidligere nevnt om livet med berneled-
degigt. Det har veret rigtig godt, at Ama-
lie har vaeret med. Hun har varet god til at
tage kontakt og de folk hun har medt, har
varet bade nysgerrige og lyttende.

Vi har pa disse messer ogsa varet heldige
at have Gigtdragterne med. Det er et fanta-

stisk treekplaster og vi har jublet indvendig
hver gang vi har ikledt en behandler, Izrer,
sagsbehandler eller bare et familiemedlem
denne dragt. Alle giver udtryk for, at det
er hardt at have dragten pa og samtidig
er de overrasket over, hvor stor en bevee-
gelsesindskrankning de oplever. Det er en
fantastisk "ejenabner ", som kan gere os i
stand til at synliggere den usynlige sygdom,
og dermed skabe sterre forstaelse for vore
bern.

Dorte Wind
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Svemmested

Skodsborg
Sanatorium

Kebenhavn
Lions Kollegiet

Marselisborg-
centeret

P.P. @rumsgade 11
Arhus C

Lindeheoj
Langmarksvej 85
Horsens

Sygehus
Vendsyssel
Hjerring

Kolding
Sygehus

Terndrup
Svemmehal
Halvej 7,

9560 Hadsund

Faborg
Svemmehal

Bullerup
Svemmebad

Plejecenter Marienlyst
Marienlystvej 11
7800 Skive

Plejehjemmet Senderbo
Curdtslund 2
3700 Renne

Varde fysioterapi
Vestre Landevej 67
6800 Varde

Tidspunkt

Tirsdag
16-16.30

Onsdag
17.00-18.00

Onsdag
18.00-19.00

Fredag
17.30-18.30

Torsdag
15.00-16.00

Mandag
16.45- 17.45

Onsdag
14-14.20

Torsdag
14.45-15.45

Onsdag
13.45-16.00

Tirsdag
16-17.00

Lerdag
10.45 - 11.15
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Kontaktperson

GBF sekretariatet
9677 1200

Bente Bastrup
8748 3333

Linette Jensen
Askeholm 34
8700 Horsens
7565 6619

GBF sekretariatet
9677 1200

GBF sekretariatet
9677 1200

Helle Rasmussen
9636 oo15

Charlotte Qvistgaard
6260 2989

Helle Nielsen
Dasbjergvej 12, Vridsted
7800 Skive

2772 3802
helle@vridstedby.dk

Marianne Mortensen
5695 9814

Linda Nielsen
Vinkelvej 23
6800 varde
7522 1008

Varmtvandstraening

Fysioterapeut

Skodsborg Fysioterapi
Rikke Hoyer
4556 0030

Charlotte Korshej
Dortheavej 59, 1. tv
2400 Kebenhavn
3810 0232/2248 9072

Mette Seidler
Aboulevardens
Fysioterapi
8612 2904

Fysioterapeuterne
Skagensvej 147
9800 Hjerring,
9892 7336

Anders Basse Pedersen
Frejasvej 55, 6000 Kolding
3022 4783
www.koldingmobilfys.dk

Inger Larsen

Hadsund Fysioterapi
Storegade 10, Hadsund
9857 1332

Faaborg Fysioterapi
Markedspladsen 15, 1.
5600 Faaborg

TIf. 6261 2191

Helle Kromann
Meolledammen 10A
5320 Agedrup
6610 8944

Salling Fysioterapi
Helsevaenget 6
7870 Roslev

Kontaktfamilier

Kreds Nordjylland
Allan og Eva Westergaard
Melbaekvej 273

9830 Tars

TIf. 9893 3298

Kreds Ostjylland

Ole og Janne Engell Holm
Osteralle 16

8500 Grena

TIf. 8632 5850

Jesper og Lene Koch Petersen
Kastanjeparken 24

8700 Horsens

TIf. 8628 5311

Kreds Midtvest Jylland
Palle og Inger Bech Serensen
Borrisvej 35

6900 Skjern

TIf. 9735 1717

Kreds Syd Jylland
Mette og Brian Schmidt
Kobbelgardsvej 79
7000 Fredericia

TIf. 7592 4310

Kreds Senderjylland
Arne og Cindi Petersen
Lundgardstoften 10 Frifelt
6780 Skaerbak

TIf. 2393 8892

Kreds Fyn

Jannie og

Jens Oksborg Neergaard
Ebberupvej 82

5631 Ebberup

TIf. 8674 0402

Kreds Kebenhavn
Niels Friedrichen og
Lonnie Worning.
Flintemarken g

2950 Vedbak

TIf. 4566 1185

Kreds Sj=lland
Charlotte og Michael
Kaaber Serensen
Tyttebaerhaven 20
2670 Greve

TIf. 4369 4480

Annelise og Per Thomsen
Temmerupvej 34

4400 Kalundborg

TIf. 6118 6847

Kreds Bornholm
Marianne og
Flemming Mortensen
Gronnegade 12

3700 Renne

TIf. 5695 9814

Disse familier har selv born med gigt og vil gerne kontaktes, hvis du/l har brug for nogen at
snakke med, eller har spergsmal. Af praktiske hensyn er familierne opdelt efter amter,
men du/l 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 sarligt kendskab til fa-
milier med gigtbern.
Mandag-torsdag kl. 9-16

Fredag kl. 10-15

TIf. 3977 8080
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Kontaktorgan for Gigtramte Berns Forzldreforening
til udveksling af erfaringer og til gensidig moralsk stette
INDLAG MODTAGES MEGET GERNE

Skrznten 25 - 9280 Storvorde
TIf.: 9677 1200
email: gbf@gbf.dk - www.gbf.dk

Melgaard & Burmester - www.m-b.dk



