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Nyt fra formanden

Foraret er over os, det er jo herligt

April maned er startet med klart vejr, bla
himmel og en masse dejlig solskin - hvilken
herlig start. Vejret har betydning for mange
ting, ikke mindst at traerne begynder at
springe ud, blomsterne pibler frem, graes-
plenen vokser, men ikke mindst har det
gode vejr en betydning for humeret. Alting
virker lidt mere lyst og let, smilene kommer
frem, og humeret stiger, glaeden breder sig,
kort sagt forars humeret indfinder sig, hvil-
ket jo gor at alting feles lidt lettere - og det
er jo noget vi alle kan bruge.

"Solen” skinnede ogsa pa vores udvidede
kursus der blev afholdt i marts pa Hotel
Faaborg Fjord. Det var et rigtig godt kur-
sus, hvor savel bern som voksne fik lzert
en masse om berneleddegigt, fik udvekslet
masser af erfaringer samt netvaerket med
hinanden. Det er jo dejligt at dette kan ske
blandt 360 deltagere, hvor stemningen er
helt i top. Tak til alle for et rigtig godt kur-
sus.

| forbindelse med det udvidede kursus blev
der ligeledes afholdt den arlige generalfor-
samling hvor der ligeledes var valg til besty-
relsen. Bestyrelsen har netop vaeret samlet
til det ferste mede, hvor bestyrelsen skulle
konstituere sig.

Det resulterede i at posterne blev fordelt
som felgende:

Formand: Niels M Mortensen, Naestfor-
mand: Jerry Gordon, Kassér: Eva Westerga-
ard, Sekretar: Mette Schmidt, Menige med-
lemmer: Ida Nordentoft, Helle Rasmussen,
Janne Engellholm. 1 Suppleant: Eva-Marie
Bojsen, 2 suppleant: Iben T Pedersen.

Vi har haft et rigtig godt ferste mede, hvor
vi har faet planlagt aktiviteter og indsats-
omrader for det kommende ar, hvilket
blandt andet er sket pa baggrund af de for-
ventninger der blev stillet til bestyrelsen pa
generalforsamlingen.

Den kommende tid by-
der ligeledes pa en raek-
ke aktiviteter i GBF regi.
| begyndelsen af maj
deltager GBF pa mes-
sen "Health & Rehab
messen” i Fredericia, i
et samarbejde med 3
andre patientforeninger
og gigtdragten fra Ab-
bott. Formalet med denne deltagelse er at
synliggere foreningen overfor en raekke af
de professionelle behandlere. Naste kur-
sus for nye familier er planlagt til primo
juni, og der er allerede en god tilslutning
til dette arrangement. En kommende aktivi-
tets/motionslejr for vores bern er ligeledes
planlagt til primo juni, og det er nu muligt at
tilmelde sig til dette arrangement. Vi haber
pa en rigtig god tilslutning til denne week-
end, sdledes at vi far fyldt alle 20 pladser
op. Endelig deltager flere fra bestyrelsen
i den store gigtmesse Press/Enca der i ar
foregar i Bella Centeret i Danmark. Her er
det primare formal at felge udviklingen in-
denfor det faglige omrade, at fa udvekslet
erfaringer med andre foraldreforeninger
etc. Sa der er virkelig gang i de udadvendte
aktiviteter.

Niels Moller

| marts havde vi ligeledes den store forne-
jelse at lancere vores nye hjemmeside, og
her har vi virkelig faet givet foreningen et
left. Vi har nu en tidssvarende og bruger-
venlig hjemmeside, som forhabentlig vil
blive brugt flittigt. Vi arbejder stadigvak
med at udvikle den, fa flere faglige artikler
lagt ind mv., og i den forbindelse vil vi na-
turligvis gerne have nogle tilbagemeldinger,
savel ros som ris, som forslag til forbedrin-
ger, artikler etc. Skriv til undertegnede eller
sekretariatet om dette, eller ga ind under
medlemsforum, hvor det er muligt at kom-
mentere hjemmesiden.
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God fornejelse med den nye
hjemmeside og med det nye GBF
blad.

Der er mange mader at komme
til bestyrelsesmede pa...

Med venlig hilsen
Niels Meller Mortensen
Formand GBF

Billedet af den flyvende bestyrelse - Jerry Gordon - pilot og Eva Marie Boj-
sen - stewardesse. Det er co-pilot Ida Nordentoft der er fotograf.

Invitation

Til familierne i region Sydsjzlland

Idraetshistorisk Veerksted tilbyder dig en dejlig dag i
[] h [ [ ¥ h » .
GERLEY LEGEPARK

Sendag den 23. august 2009 Vi nyder frokosten og leger sammen. Der
bliver ogsa rig mulighed for fri leg.

Vi har booket en legeinstrukter, som kan . .
Laes mere om Legeparken pa www.ihv.dk

give os alle en sjov dag for bade voksne og
bern i alle aldre. Der er gave til bernene,

kage til alle mm. Vi har skrabet sponsorpenge og midler

sammen til en forrygende dag.

Invitation bliver tilsendt inden sommerfe-
rien.

De bedste hilsner og pa gensyn

Dorthe Tronier
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Et tilbageblik

Det er altid dejligt at mede sa mange en-
gagerede forzldre og sa mange aktive
bern med gigt og deres seskende. Og Ikke
mindst ros til bestyrelsen et meget veltil-
rettelagt kursus.

Mit indleg handlede om resultater fra Ca-
pacent Epinions undersegelse om forzldre
til bern med gigt vigtigste erfaringer.

Forst vil jeg gore opmarksom p3, at under-
sogelsen ikke er helt afsluttet, idet vi for
ojeblikket er i gang med at krydse flere af
resultaterne. F.eks. vil vi gerne vide om der
er forskel pa tilfredshed med skolen i de
forskellige regioner eller om der forskel pa
tilfredshed med skolen set i forhold til fars
og mors uddannelsesniveau. De tal vi netop
har modtaget viser, at problemer med sko-
len er sterre i Nordjylland end i resten af
landet . derimod ser vi ingen sammenhaang
imellem den tilfredshed der er med bern
med gigt skolegang og foreeldrenes uddan-
nelsesniveau. Det ser altsd ikke ud til, at
tilfredshed og forzldres uddannelsesbag-
grund betyder noget for tilfredshed i vores
undersegelse. Men vi ma sige, at det drejer
sig om meget sma tal.

Bern med gigt og deres skolegang er altid i
fokus, og det er fortsat vigtigt | kontakter
mig, hvor der er problemer.

pa det udvidede kursus

Undersegelsen forventes afsluttet i slut-
ningen af maj og her vil ogsa ligge en for-
kortet udgave pa GBF,s Hjemmeside pa
samme tidspunkt. Herefter udarbejder GBF
og Gigtforeningen en strategi for, hvilke
forhold for bern med gigt, vi skal arbejde
videre med for at fa @ndret.

Jeg undrede mig over at 78% gav udtryk for
at de fik bevilget de merudgifter de sogte,
men at 22% var meget utilfredse med sags-
behandlingen, og her fik jeg tilbagemeldin-
ger om, at der er store problemer i kom-
munerne med at fa udbetalt de bevilgede
ydelser. Ofte ma foraldre rykke mange
gange, og der gar ofte rigtig lang tid inden
merudgifterne er pa plads. Dette er en in-
teressant problemstilling at arbejde videre
med, og | ma ogsa her gerne kontakte mig,
hvis | har erfaringer med dette.

Der er altid plads til forbedringer pa et sa-
dant kursus og naeste ar vil vi serge for, at
vi finder et lokale, hvor | fredeligt og roligt
kan stille spergsmal til Socialradgiveren.

Mange hilsener
Jutta de Place
Socialrédgiver

SOGES

Hjerring seger bern til svemmehold.

Har du et barn der har behov for fysiote-
rapi i varmtvandsbassin sa kontakt Helle pa
96771200

eller send en email pa gbf@gbf.dk




Formandens beretning

Generalforsamling GBF marts 2009 - Faaborg

Indledning

Det er jo en fornejelse at skulle aflevere
formandens beretning for det forgangne
ar 2008 - nar det kan goeres pa et udvidet
familiekursus og generalforsamling hvor til-
slutningen er sa overvaldende.

| ar oplevede vi igen at kurset var udsolgt
allerede inden vores medlemsblad kom pa
gaden med det endelig program.

Tak for den store opbakning til et af GBF's
meget betydende kurser.

Den store tilslutning til dette kursus og ge-
neralforsamling er samtidig ogsa en udfor-
dring for foreningen og bestyrelsen, efter-
som vi kommer til at skuffe en del der ikke
kan komme med pa kurset.

Vi arbejder pa at finde gode alternativer til
Faaborg Fjord, mhp at ud kapaciteten.

Som jeg ser formandens beretning, sa skal
den bade redegere for foreningens virke
igennem det sidste ar, men ikke mindst
0gsa se pa om vi har levet op til de mal og
formal der er med foreningen, samt de for-
ventninger der har veeret stillet til bestyrel-
sen af foreningens medlemmer.

Hvad er det sa formalet med GBF:

e At gore det lettere at veere forzldre
til et barn med berneleddegigt

¢ At foraeldre far kendskab til behand-
lingstilbud og bistandstilbud

e At drage nytte af andre foraldres
erfaringer og lade egne erfaringer
komme andre til gode

e At foreningens ressourcer er med-
lemmerne og det vi kan give hinan-
den
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Det er vigtigt at huske pa, at vi er en forzl-
dreforening og styrken i foreningen ligger i
det engagement vi hver iszr kan give den.

Samtidig er det vigtigt at gere status i for-
hold til en rekke af de forventninger der
blev stillet af foreningens medlemmer til
bestyrelsen pa sidste ars generalforsamling
- i ovrigt et punkt der ogsa er pa dagsor-
deneni ar.

Forventningerne kan kort opsummeres i
folgende:

¢ Ensartet tandbehandling - est/vest

e Hj=elp til at etablere lokale netveaerks-

grupper
¢ Ny hjemmeside

| det felgende vil jeg kort gennemga det der
er sket igennem det seneste ar.

Bestyrelsen

Det forgangne ar og mit tredie ar som for-
mand har fortsat vaeret et positivt bekendt-
skab - og jeg vil gerne rette en stor tak til
bestyrelsen og suppleanterne for et velfun-
gerende samarbejde igennem aret og lige-
ledes en tak for den indsats der er gjort.

Vi har ndet mange ting, samtidig med at der
ogsd er mange ting vi har matte prioritere
ned, men lad os fokusere pa det positive,
for det er det der bringer os frem. Det er
vigtigt fortsat at huske pa at foreningen
igennem alle led udelukkende bygger pa et
frivilligt arbejde.

Vi steder faktisk ofte pa at personer vi er
i kontakt med forventer at der er kerne af
aflennede medarbejdere.

Dejligt at se at alle i bestyrelsen der er pa
valg har lyst til en ny periode. Kontinuitet i
bestyrelsesarbejdet er vigtigt, modsat skal



det ikke afholde andre for at stille op til be-
styrelsen, da nyt blod og nye ideer ogsa er
vigtige.

Jeg vil benytte lejligheden til at takke Mi-
chael for sin indsats som suppleant.

Samtidig vil jeg ogsa gerne lige ridse op
hvad bestyrelsen har brugt sin tid pa i det
forgangne ar, i form af meder:

Bestyrelsesmeoder:
Kursus nye familier:

5 dagsmeder
3 * 3 dage, for 2 be-
styrelsesmedlemmer

Aktivitetsweekend: 1 * 3 dage, for 4 be-
styrelsesmedlemmer
FNUG: 1 * 1 dag, for 1 be-

styrelsesmedlem

4 * 1 dag, for 2 - 3

bestyrelsesmedlem-

mer

3 * 1 dag, planlzg-

ning, for 1 bestyrel-

sesmedlem + delta-

gelse leb og

Overlevering

1 * 3 dage, for 3 be-

styrelsesmedlemmer

Abbott, samarbejde: 2 * 1 dag, for 2 be-
styrelsesmedlemmer

Gigtforeningen:

Team AS:

ENCA:

Www: 1 * 1 dag, for 1 be-
styrelsesmedlem
Grenland: 1 * 3 dage, for 1 be-

styrelsesmedlem

Derudover er vi alle tilstede pa udvidet kur-
sus, men dette er bade en aktivitet for be-
styrelsen som det er at vi er pa kursus for
at leere noget nyt.

Sekretariat

GBF vil ikke kunne fungere uden et sekre-
tariat, som pa bedste vis bestyres af Helle
Rasmussen.

Oftest er sekretariatet den ferste oplevelse
som nye familier har med GBF og det er en
vigtig funktion i vores daglige virke.

Helle yder her en kampe indsats og der
skal herfra lyde en stor tak til hende for
det ihzerdige arbejde.

Helle har endvidere varet en tur pa Gren-
land i det forgangne ar, for der at hjzlpe
med at gennemfere et familiekursus lige-
som vores kurser for nye familier/udvidet
kursus, samt vare med til at videregive
erfaringer omkring etableringen af en for-
ening pa Grenland.

Et interessant beseg, hvor Helle ndede at
komme bade i radio og tv, uden altid at vide
hvad der blev talt om.

Den Grenlandske forening er en selvstan-
dig forening, og vil ikke vaere nogen afde-
ling af GBF.

Savel drenge som piger gav det en chance

Kontaktfamilier

GBF's kontaktfamilier udever en meget vig-
tig rolle da de i mange tilfeelde er dem som
i forste omgang har en sterre kontakt med
de nye familier - hvis det enskes fra deres
side.
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Bordtennis i kaelderen

Da vi segte nye kontaktfamilier sidste ar,
var det meget gladeligt at vi fik flere anseg-
ninger end vi havde behov for, hvilket ogsa
beted at vi matte skuffe nogen.

Vi har en rigtig god d=ekning af kontaktfa-
milier, og har i arets leb udvidet med en ny
familie pa Bornholm.

Vi har 2 familier der har valgt at stoppe i ar
da deres bern bliver for gamle.

Jeg vil derfor benytte lejligheden til at takke
Elin og Steffen fra Fyn, og Lone og Palle fra
Sjelland for deres mangearige indsats for
GBF. Tak for det.

Det betyder samtidig at vi skal have fundet
en ny familie til det fynske, sa skulle der
veere nogen der har lyst, sa sig endelig til.

Kontaktfamilierne har deres eget netvaerk
og medes til en kontakt familie weekend en
gang om aret.

| 2008 blev det igen afholdt hos Elin og
Steffen - hvor der var et stort fremmede
til et arrangement der strakte sig over hele
Kriste Himmelfartsferien. Weekenden har
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savel et fagligt som socialt sigte.
Tak til Elin og Steffen for at ligge hus til
samt til alle kontaktfamilierne for at bruge
en forlaanget weekend pa dette.

Arrangementet i 2009 er endnu ikke endelig
fastlagt, men Charlotte Kaaber + yderligere
2 familier vil varetage denne planlagning.

Kontaktfamilierne er utrolig vigtige for GBF
herunder at de far informeret de nye fami-
lier pd den rette made, og vi vil fra besty-
relsens side i 2009 arbejde pa at fa styrket
samarbejdet med kontaktfamilierne yderli-
gere samt fa afdaekket hvad kontaktfamili-
erne har behov for at fa styrket.

Okonomi
Som forening lever vi af at modtage tilskud
til vores drift, kurser og mere malrettede
aktiviteter.

Vi kan aldrig vide os sikre pa hvor store til-
skud vi vil modtage, sa det har varet glee-
deligt at vi har modtaget tilskud de steder
hvor vi har segt:

Vi har i 2008 modtaget:

Handicappuljen 2008- 133.000 kr,- (kursus
for nye familier x 2, udvidet kursus)
Driftspuljen 2008- 162.000 kr.

Aktivitetspuljen 2008 - 63.000kr.

Dertil kommer et tilskud fra Gigtforeningen
pa 100.000 Kkr.

Uden disse tilskud ville vi ikke kunne kere
foreningen.

Samtidig vil jeg gerne navne at vi i det for-
lebne ar har modtaget nogle fa donationer



- men som er rigtig rare at modtage.

Team AS3, der indsamlede 100.000 kr via
cykelleb. Belebet blev fordelt ligeligt mel-
lem Skejby og Rigshospitalet til brug for
vores bern.

Team AS3 har samtidig doneret de oversky-
dende t-shirt der er blevet solgt under kur-
set, og hvor de indsamlede penge vil blive
brugt til et festligt formal for foreningens
medlemmer.

Vi har modtaget 20.000 kr fra Elindco fon-
den. Samt 4.000 kr fra Faaborg Sparekasse.

Endvidere tak til Bagermesteren fra Ryom-
gard der medte op til Team AS3 arrange-
mentet med sdvel naturalier som penge.

Der skal ogsa lyde en tak til @lstykke Som-
merteater, der inviterede vores medlem-
mer gratis i teater sommeren 2008. En rig-
tig godt arrangement for dem der deltog i
dette.

Endelig en tak til Abbott der har bidraget til
at vi har kunnet deltage pa et par messer/
udstillinger sammen med andre patientfor-

GBFs bestyrelse i aktivitet

eninger. | den forbindelse ligeledes en tak
til Dorte og Amalie, der har varetaget GBF's
deltagelse pa disse messer.

Tak for donationerne - og skulle der vaere
nogen blandt jer der kender nogen der
kunne tenke sig at gere dette - s3 tager vi
imod med glade.

Vores okonomi er fortsat sund, men der
skal ikke @ndres meget pa vores tilskud for
vi vil fa svaert at gennemfere det nuvaeren-
de aktivitetsniveau.

Vi foreslar at kere videre med et uandret
kontingent i 2009.

Endelig en stor tak til vores kasser Eva, der
yder et stort stykke arbejde.

Medlemmer

Medlemmer - hvordan er det gaet med
medlemstallet igennem de sidste 12 mane-
der ?

Vi kan fortsat regne med at der ca. 9oo -
1.000 bern/unge der har berneleddegigt. Et
antal der har varet stabilt over flere ar.

Primo 2008 havde vi 390 familiemedlem-
skaber og 72 enkelt medlemmer hvilket si-
ger 852 medlemmer.

Ultimo 2008 har vi 424 familiemedlemska-
ber og 62 enkelt medlemmer hvilket siger
910 medlemmer.

Vi har i alt faet 89 nye familier i 2008 ud af
ca. 100, sa det er virkelig flot.

Vi har haft en fremgang pa 7% hvilket er
meget flot.
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Sidste ar havde vi i stedet en tilbagegang
pa 5%.

Nyt logo

Sidste ar bad vi om at fa lavet tegninger
fra bernene, hvor der skulle vare bade en
dreng og en pige, for derigennem at signa-
lere at bernegigt kan ramme bade drenge
og piger.

Der kom mange gode forslag, og sjove ide-
er, men desvaerre ikke det helt rigtige.

Vi valgte derfor selv at arbejde videre med
det, og fik lidt ekstern hj=elp til at fa udar-
bejdet en dreng der passer til vores nuvee-
rende pige.

Jeg har derfor fornejelsen af at kunne vise
det nye logo, for ferste gang.

Ny hjemmeside

Ved sidste ars generalforsamling var vi inde
pa vores nuvarende hjemmeside, og beho-
vet for at fa den nuvarende opdateret og
gjort mere up to date.

Der er ingen tvivl om at, det ferste sted

| kategorien dans
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man i dag seger informationer, er pa net-
tet, sa det er vigtigt at have en god og bru-
gervenlig hjemmeside.

Pa sidste ars generalforsamling havde vi
en forventning om at vaere klar med en ny
hjemmeside inden sommerferien, men det
var noget for optimistisk.......

Hele arbejdet med at fa lavet en ny hjem-
meside er sket pa frivillig basis, og det har
betydet at arbejdet har taget lengere tid
end forventet.

Jeg vil i den forbindelse takke Berit for de
mange timer hun har brugt pa at udarbejde
en ny hjemmeside til GBF.

Jeg har nu fornejelsen af at kunne prasen-
tere jer for vores nye hjemmeside, og fra i
morgen vil det vaere den aktive hjemmeside
for GBF.

Fagligt
Vi har tidligere omtalt 3 omrader der skulle
kigges narmere pa:

Tandbehandling - forskel i behandlingen
mellem ost og vest Danmark.

Sikre ens behandling i forhold til alder mel-
lem Skejby og Rigshospitalet.
Sygeundervisning ved fraveer fra skole.

Jeg vil i det felgende komme ind pa disse
omrader, samt hvad vores nye udfordringer
ligeledes er.

| 2007 blev der igangsat et sterre fzlles
udredningsprojekt sammen med Gigtfor-
eningen og FNUG der havde som formal at
forsege at fa afdekket de problemstillinger
vi star overfor, nar vi har et barn med ber-
negigt.

Projektet resulterede i en storre sporge-
skemaundersoegelse der skulle skaffe data



omkring problemstillingerne, og sluttelig
resultere i en falles plan sammen med GF,
omkring indsatsomrader for vores bern.
Resultaterne foreligger nu, og | har i gar
faet en gennemgang af de primaere resul-
tater. Dette skal nu bearbejdes yderligere
sammen med GF og sa resultere i en hand-
lingsplan.

Ud af dette projekt skal vi gerne kunne se
om der er en reel forskel pa tandbehand-
lingen mellem ost/vest, herunder om der er
2ndret pa de tilbud der bliver givet i ost
DK.

Hvis det ikke er tilfaldet, hvad vi kan have
en begrundet mistanke om, sd er det et
emne der igen vil blive taget op med GF.
Det er dog noget der tager sin tid, for tin-
gene skal vaere underbygget.

Ens aldersmassig handtering af bern mel-
lem Skejby og Rigshospitalet, idet man ofte
gar til man er 18 ar pa Rigshospitalet og 16
ar pa Skejby.

Her har vi haft et enske om at det skulle
vaere 18 ar begge steder, og der har vaeret
afholdt meder omkring dette emne. Skejby
har ikke noget problem i dette i princippet,
men det drejer sig om politik og ekonomi.
Modsat har Rigshospitalet det samme re-
gelset med 16 ar, men en giver en dispen-
sation op til 18 ar eller mere. Sa regelsattet
er reelt det samme.

Det handler ikke s& meget om 16 eller 18,
det handler derimod om at det er vanske-
ligt at overga fra en berneafdeling med den
omsorg der her er, til at blive behandlet pa
en voksenafdeling - det er et stort skridt
for mange, og kan vare en overvaldende
oplevelse.

Vi vil stadig arbejde pa at bernene bliver sa
lenge som muligt pa Skejby, men samtidig
ogsa arbejde pa at fa mere fokus mod over-
gangen fra berneafd til voksenafd. Det er

Publikum var begejstrede

erkendt at det kraever noget ekstra denne
overgang og der er heldigvis ved at vare
fokus flere steder i systemet pa at denne
overgang skal handteres specielt.

Men i relation til problematikken omkring
16 - 18 ar, sa kommer vi i det nye ar til at
sta overfor en endnu sterre udfordring i
form af den nye specialevejledning inden-
for padiatri. For hvis/nar den bliver im-
plementeret sa vil vi ikke lengere skulle
diskutere at vores bern skal behandles pa
Skejby eller Rigshospitalet, vi skal i stedet
til at affinde os med at mange af vores bern
skal behandles pa de lokale sygehuse eller
regionssygehusene.

Vi er ganske uforstaende overfor hvorfor
vi nu skal ga 2 skridt tilbage, og @ndre pa
et velfungerende system, det vil uden tvivl
ikke blive til gavn for vores bern og deres
behandling.

Det kan undre at man i udarbejdelsen af
planen ikke har inddraget de eksperter der
til dagligt har at gere med vores bern, det
kan undre man vil &ndre et velfungerende
system, det kan undre at ekonomi og politik
skal s=ttes hoejere end vores berns tarv.
Ved implementeringen af planen vil kun et
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fatal af bernene skulle behandles i Skejby
og pa Rigshospitalet, mange bern skal be-
handles af leger der ikke er vant til at se
gigtbern, der mistes muligheder for at for-
ske, der mistes muligheden for at udnytte
eksperterne etc.

Bernereumatologisk Selskab har forsegt
at gere deres indflydelse g=ldende, uden
det store held. Vi er nu gdet i gang sammen
med GF mhp at se hvordan vi kan pavirke
denne negative proces. | forste omgang
ved at tage en fornyet kontakt til Sund-
hedsstyrelsen.

Jeg vil dog ikke vaere super optimist pa nu-
varende tidspunkt, og vi kan komme ud for
at vi om et par ar igen skal til at diskutere
den uensartede behandling af vores bern -
hvilket er helt uacceptabelt.

Jeg ser denne problematik som den alt-
overskyggende udfordring for GBF og GF i
det kommende ar.

Sygeundervisning til vores bern ved fravaer
fra skolen er fortsat et stort problem, og
en meget hyppig arsag til henvendelser til
Jutta.

Vi ser det ligeledes ud af resultaterne fra
spergskemaundersegelsen.

Det resulterede blandt andet i at vi var til
mede med undervisningsministeriet i Febru-
ar 09, mhp at diskutere dette og forelgge
dem de problemer vi ser i det daglige.

De var meget lydhere overfor vores proble-
mer, men mente samtidig at regels=ttes
som sadan var ok, det handlede nok mere
om implementeringen og anvendelsen af
dette hos de enkelte skoler og kommuner.
Jeg vil betegne medet som positivt, efter-
som der blev aftalt en raekke indsatsom-
rader med Undervisningsmin og GF, samt
efterfelgende opstillede vi en actions plan
med GF mhp at skabe yderligere fokus pa
dette omrade. Det vil blandt resultere i for-
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GBF - et godt sted at moede nye venner

seg pa at fa foretraede for uddannelses po-
litisk udvalg/ministeren, henvendelse til KL,
artikler, materiale til forzldre etc.

Taenk pa at hvis jeres barn har 15 dages fra-
vaer enten samlet eller spredt pga gigten
sa skal det tilbydes sygeundervisning - det
sker ikke i ret mange tilfelde, hverken at
det bliver tilbudt eller gennemfeort. Jeg er
overbevist om at mange af vores bern vil
have minimum 15 dage pa et ar - teenk bare
pa forsemmelser i forbindelse med kontrol-
ler.

En ting tog jeg med fra medet med Under-
visningsministeriet, og det var at skolen
kan ikke begrunde afslag/manglende akti-
vitet med manglende ekonomi. Det er ikke
en gyldig begrundelse.

Det er igen et projekt der tager tid inden
der vil vaere synlige resultater.

Det er en raekke store emner vi her arbejder
med, som tager tid, sdvel bestyrelsens som
at fa set synlige resultater af.

Aktiviteter i GBF

| det folgende vil jeg give en kort gennem-
gang af de aktiviteter der har veeret gen-
nemfort i 2008.



Kurser

En meget vigtig del af foreningens aktivite-
ter er vores kurser for nye familier ligesom
det udvidede familiekursus.

Disse kurser er direkte relateret til vores
formal om at vaere med til at danne net-
veerk, relationer og udvide kendskabet til
behandlings- og tilskudsmuligheder. Forha-
bentligt et element der kan vaere med til at
skabe ro, tryghed og overskud til familiens
ve og vel.

Normalt afholder vi 2 kurser for nye fami-
lier, men i det seneste ar har vi afholdt 3
kurser, pga den store tilslutning til kurserne
og af nye medlemmer.

Kurset i maj/juni 2008 havde deltagelse af
54 personer

Kurset i september havde beseg af 54 per-
soner

Kurset i januar havde beseg af 63 perso-
ner.

Der var tale om 3 gode kurser med et for-
nuftigt antal deltagere, med god plads til
udveksling af erfaringer. Samtidig har vi
med stor tilfredshed kunne konstatere at
tilbagemeldingerne fra deltagerne i alle
tilfzlde har veeret meget positive. Dette
kursus giver en rigtig god ballast for fami-
lierne.

Som noget nyt har vi pa disse kurser udvi-
det tilbudet til bernene saledes at der har
veret gennemfert gruppe seancer med en
psykolog. Et tilbud primart malrettet de
storre born.

De forste evalueringer har veeret meget
positive og det har betydet at vi ogsa har
taget dette element op pa det udvidede
kursus.

Det udvidede kursus i 2008 var meget, me-
get velbesegt - da der deltog ca 360 perso-

ner og vi var her nedsaget til at indlogere
nogle deltagere pa Danland hotellet. Det
fungerede fornuftigt at have nogen ind-
logeret her, men det er bestemt ikke den
mest optimale mulighed.

Igen et rigtig godt kursus - og det er jo her-
ligt at se savel bern som voksne finder sam-
men med nogle dem de har medt tidligere
- far snakket - grinet og hygget sdledes at
bade det sjove som det seriese kan blive
berert igennem weekenden.

Det er sa yderligere fantastisk, at se et 2009
kursus udsolgt meget tidligt herunder med
indkvarteringen pa Danland hotellet.

I 2008 afholdte vi ogsa vores anden week-
endtur/aktivitetslejr (betalt via aktivi-
tetspulje) for en malrettet gruppe af bern.
Det resulterede i en aktivitetslejr ved Kol-
ding for savel drenge som piger. Lejren
blev afholdt i juni med deltagelse af 20
bern - og det blev en stor positiv oplevelse
for savel bern som de hjzlpere der deltog.
Det var igen en succes, som vi har lyst til
at gentage.

Der skal samtidig lyde en stor tak til Mette,
Jerry, Poul Erik og Ida for gennemferelsen
af denne weekend.

Derfor har vi ogsa segt penge hjem til en ny
lejr i 2009, der vil finde sted i juni, og forega
under temaet "Motion".

De forste weekendture har veeret gratis at
deltage i, men for 2009 vil vi veere nedsaget
til at indfere en mindre egen betaling, men
vi haber fortsat at der vil vaere en god op-
bakning til arrangementerne.

Rejseudvalg
| 2008 blev der som noget nyt gennemfort
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en kortere ferietur - forlanget weekend.
Turen gik til feriecenteret Weissenhauser
Strand i Nord Tyskland.

Der var en valdig fin opbakning til turen da
78 personer deltog, hvilket var flere end vi
umiddelbart havde forventet.

Det blev en rigtig god tur, der fik bragt savel
bern som voksne sammen og nye venska-
ber blev skabt.

Det at kombinere en lengere tur hvert an-
det @r med en kortere tur det andet ar, er
noget vi fortsat vil arbejde videre med.

Der skal samtidig lyde en stor tak til Janne
og Ida for at have planlagt denne tur.

| 2009 arbejdes der pa at fa arrangeret en
tur til Cypern. Jerry har arbejdet intensivt
med at fa etableret en tur til udlandet, og
det har bestemt ikke vaeret uproblematisk,
eftersom malet oprindelig var en tur til Is-
rael. Da det langt om laenge lykkedes at fa
et fornuftig tilbud og priser, kom krigen i
Israel, og pa basis af dette besluttede vi at
droppe Israel som rejsemal.

Jerry har sammensat en rigtig god tur til Cy-
pern, og vi haber at mange vil tage med pa
turen.

Medlemsblad

| foreningen har vi ogsa et medlemsblad
som vi bestemt kan vare stolte af. Som
planlagt er det udkommet 4 gange i det
sidste ar.

Der har vaeret mange gode artikler i blade-
ne, og pa trods af at mange henter deres
informationer pa nettet sa tror vi fortsat pa
at det er vigtigt at have et medlemsblad.

Vi mad samtidig ogsa konstatere at det er
meget svaert at modtage stof til bladet pa
helt frivillig basis.

Der skal derfor ogsa lyde en opfordring til
alle medlemmer om at huske pa bladet -
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om at fa skrevet en lille notits/artikel om
de erfaringer af savel positiv som negativ
karakter man ger sig - eller hvis der er et
lokalt arrangement.

Husk at bladet er ikke bestyrelsens blad -
men det alles blad og skal det fortsat veere
interessant, sa skal vi fremover have nogle
flere bidrag til bladet.

Vi vil i bestyrelsen samtidig fortsat arbejde
pa at forbedre bladet, da det er en vigtig
del af foreningens ansigt udadtil.

Bassin traening

Et andet vigtigt element i vores aktiviteter
er de lokale varmtvandsbassin treninger -
som dels har et behandlingsmassigt sigte
som at fa skabt sjove oplevelser for ber-
nene.

Vi har det sidste ars tid haft varmtvands-
bassin traening i gang xx steder over landet
- samtidig har vi kunnet konstatere at der
ikke har veeret behov for at lukke ned no-
gen steder i det forgangne ar - hvilket er
meget positivt. Samtidig har vi faet startet
noget nyt op pa Bornholm.

Vi kan kun opfordre til at stotte op omkring
denne aktivitet.

Lokalaktiviteter

| 2008 har vi desvaerre igen kunnet kon-
statere at der ikke er blevet gennemfort
sa mange lokale aktiviteter som vi kunne
onske.

Det skal dog navnes at der har veret gen-
nemfort folgende aktiviteter:

Nordjylland: tur til Leese

Midtjylland: tur til Ree Zoo, samt cykelleb
ved Skejby sygehus.



Hovedstaden: cykelleb ved Rigshospitalet,
og tur til udstillingen Bodies, med special-
rundvisning

Sjzlland: sommerteater

Bornholm: der afholder meder hver 6 uge

Lokal aktiviteter er vigtige for foreningen -
da de er med til at skabe erfaringsudveks-
linger, skabe relationer og skabe synlighed
omkring vores forening.

Samtidig er lokale aktiviteter ogsa vigtige
for GBF idet de er med til at vise vi er lands-
d=kkende - hvilket har betydning for vores
segning af ekonomiske midler.

Lokal aktiviteter er ikke et anliggende for
kontaktfamilier, men derimod er det for-
eningens medlemmer der skal tage et ini-
tiativ og sege om nogle af de ekonomiske
midler der er afsat til dette formal. Aktivite-
terne stottes af sekretariatet.

Vi havde en ambition om fra bestyrelsens
side at tage en mere aktiv rolle i at planlag-
ge koncepter for lokale aktiviteter, men det
ma vi desvarre konstatere at det fik vi ikke
loftet til det niveau vi gerne ville. Vi prever
igen i 2009 at fa sat dette i seen.

Pt. er vi i gang med at planlzgge 3 arrange-
menter rundt i landet hvor gigtdragten vil
vere et barende element sammen med en
reekke workshops.

Derudover vil der igen blive sommerteater
i @lstykke, det bliver den 1 august og vil
dreje sig om Karla's Kabale.

Gode ideer og initiativer pa dette omrade
modtages meget gerne.

Samarbejdspartnere

Vi er en lille, men meget aktiv forening og
hvis vi fra tid til anden gerne vil pavirke

Finger splints til de belastede led

mere overordnede politiske beslutninger sa
vil vi ikke kunne gere det uden et nrmere
samarbejde med andre foreninger.

I relation til FNUG har ambition niveauet for
2008 varet noget reduceret i forhold til tid-
ligere, og det er ikke blevet til mange falles
aktiviteter i 2008.

Jeg havde fornejelsen af at deltage pa de-
res arsmede, og der er ingen tvivl om FNUG
ogsa er en god, aktiv forening som vores
bern/unge kan have stor gavn af at blive
medlem af. F.eks er deres
Teenageweekender meget populzre blandt
de unge.

Vi md ogsad konstatere at i mange andre
henseender er vi 2 meget forskellige for-
eninger, der har hver vores malgruppe og
hvert vores grundlag.

Vi skal bibeholde et samarbejde med FNUG,
og vi skal fra GBF's side gere hvad vi kan
for at skabe nye medlemmer til deres for-
ening.

| 2008 har det fortsat vaeret glaedeligt at se,
at Gigtforeningen bakker op omkring vores
forening og har fokus pa vores bern. Vi har
et godt samarbejde med Gigtforeningen, og
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de vil gerne bakke op omkring en raekke af
de problemer vi ofte steder pa - det skal vi
veere glade for.

Der skal heller ikke herske tvivl om at GF
foler at vi er en series og aktiv forening
med en stor opbakning, og at det nytter at
stotte os.

| relation til Gigtforeningen har vi i det dag-
lige stor glade af deres telefonservice hvor
iseer Jutta De Place yder en stor indsats
for vores medlemmer. P& de indre linier
arbejder endvidere Lene Mandrup aktivt
for vores forening - sa ogsa en stor tak til
hende.

Endelig skal der lyde en tak til Lene Witte,
der er meget flink til at bakke op omkring
vores meder.

Vi vil fortsat arbejde pa at holde en god
kontakt til Gigtforeningen samt udbygge
det yderligere.

Vi har brug for dem i arbejdet for at fa flyt-
tet pa nogle mere principielle ting.

Internationalt har vi fortsat kontakt til for-
®ldreforeninger i udlandet. Arets konfe-
rence fandt sted i London, og det var en
ganske ok oplevelse. Det er vigtigt at preve
at fordele vores erfaringer int samtidig med
at det er vigtigt at fa samlet nye indtryk
op.

| 2009 foregar PRES/ENCA i Kebenhavn og
der vil vi ligeledes veere repraesenteret.

Afrunding:

Ved en sammenstilling af forenings formal
og forventninger til bestyrelsen og den
fremlagte beretning vil jeg afslutningsvis
konkludere at jeg mener at vi som besty-
relse og forening i det forgangne ar har le-
vet op til det der er malet med foreningen,
samt faet taget fat i en rekke af de for-
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ventninger der var stillet til bestyrelsen.

Det er samtidig gleedeligt at konstatere fra
flere samarbejdspartneres side at der ople-
ver GBF som en aktiv og veldrevet forening,
der kun kan glade sig over den store op-
bakning der er til foreningen.

Et resultat der ikke kun skabes igennem
bestyrelse, sekretariat og kontaktfamilier
- men ikke mindst igennem alle vores med-
lemmers aktive deltagelse.

Vi ma samtidig ogsa konstatere at vi er en
forening baseret pa frivillig arbejdskraft -
sa vi vil ikke kunne na at realisere alle de
gode ideer der hele tiden dukker op - vi er
nedsaget til prioritere.

Det positive er dog at vi ofte mede kom-
mentaren fra vores interessenter om at de
tror vi har en/flere fuldtidsansatte medar-
bejdere.....

Sluttelig vil jeg sige at vi har fortsat et godt
fundament i foreningen i form af ekonomi,
kontaktfamilier, bestyrelse og medlemmer
- og det skal vi forsta at fa udnyttet.

Der er brugt mange frivillige timer i for-
eningens regi, fra mange sider af, og det
er dejligt at se det nytter, og ikke mindst
mede kommentaren "tak for et rigtig godt
kursus, det var rart at mede andre i samme
situation”, sa ved vi at vi er lykkedes med
en stor del af vores formal.

Tak for 2008 med onsket om et endnu
bedre ar for vores bern og forening i 2009,
der uden tvivl byder pa nogle store faglige
udfordringer.

Niels Moller Mortensen
Formand for GBF



Daniels gode historie
om El-cyklen...

Af Familien Dyngby og Skovgaard

I vinteren 2007 havde Daniel det rigtigt dar-
ligt med hans gigt (enthisitis relat. (senetil-
haftninger) Han kunne ikke sa meget, og
var meget ked af at han ikke kunne cykle
sammen med hans kammerater i skole, da
mange af dem bor i samme kvarter. At han
altid var afhaengig af at blive kert til /fra
skole, m. m. Da han ikke kunne cykle pa
hans alm. Cykel. Hans psyke var kert helt
ned netop pga af det. S3 vi besluttede at
snakke med Lagerne pa Riget om de syn-
tes det var en god idé at vi segte om en el-
cykel til Daniel. Freddy Karup (lge) syntes
at det ville vaere alle tiders, og hvis kommu-
nen vil stotte os i det, var det bare med at
fa det segt. Og efter vi s havde veret pa
udvidet kursus i foraret 2008, hvor der var
mulighed for at preve en el- cykel var vi slet
ikke i tvivl om at vi skulle hjem og ansege
om sadan én.

Det skulle vise sig at blive en lang sej kamp
med kommunen, da der var flere paragraf-
fer der spillede ind, hvordan dette skulle
gores.

Bla. Var kommunen kun indstillet pa at
betale for el-delen. Som faktisk kostede
10.000,- (oplyst af cykelhandler), udover
det skulle det sa@ monteres pa en alm. Cykel
som kommunen ogsa ville betale for, samt
nar den sa blev for lille ville de ogsa betale
for at flytte den over igen.... Osv.. Men det
kunne vi ikke forsta, for vi havde jo set en
rigtig god el cykel som der lige passede til
Daniel’s behov og som ikke skulle skiftes
ud (taget Daniel’s alder i betragtning.) til
12.000,- Det keempede vi med i 4 mdr. fer
kommunen fandt ud af at det vi sagde nok
var den bedste lesning. Men sa skulle de
lige finde ud af hvor pengene skulle tages
fra og hvilken paragraf (da el cykler nor-
malt bevilliges som forbrugsgode), og det

var jo ikke sd smart, set i lyset af at Daniel
kun var 11 ar dengang, og maske kunne fa
brug for andre hjalpemidler. S3 gik vores
sagsbehandler ind, og sagde at nu matte
den cykel kebes som en merudgift, og sa
matte de diskutere indbyrdes hvor de pen-
ge skulle konteres, for nu skulle Daniel ikke
vente mere.

Da vi sa ndet sa langt havde cykelhandleren
ikke cyklen mere, og det kunne tage % ar
for den kom igen. Sa var vi ellers pa jagt,
og fandt sa cyklen igen hos en udenbys cy-
kelhandler, men desvaerre kun i hvid, og da
Daniel helst ville have den i sort..!!!! var vi
lige vidt. Men her var cykelhandleren me-
get kvik, og sagde at han kunne fa en gra-
fiker til at lave nogle staferinger og satte
pa. Der var Daniel hurtig og spurgte om det
ikke kunne blive FCK logo m.m. da han er jo
er stor fan af samme. Og dette forzerede
cykelhandleren Daniel.

Det sergede Cykelhandleren for at underse-
ge, og sadan blev det, og fra den 23.5.2008
fik Daniel sin flotte cykel, som gav ham sin
gejst og livsmod tilbage, for nu kunne han
folges sammen med hans kammerater til
skole og sport m.m. Nogle dage sperger vi
om ikke vi skal kere ham pga. vejret eller
smerter, MEN NE) Daniel vil cykle i skole, da
han ogsa har fundet ud af at han har det
bedre, ndr han far rort sig.

Derfor kan vi kun opfordre andre til at blive
ved med at kampe sin sag, for sine gigt-
syge bern.




Samtalegrupper for bern

- modet med andre i samme situation

Som et nyt tilbud pa "Udvidet Kursus” har
det i ar vaeret muligt for bernene at deltage
i samtalegrupper. - | lebet af fredagen og
lerdagen har omkring 54 gigtramte bern og
de raske seskende deltaget i grupperne.
Det er vores oplevelse, at bernene har vee-
ret utroligt engagerede, abne og gode til
bade at satte ord pa deres egne folelser/
tanker og til at lytte til de andre i gruppen.
Der har varet en stor villighed til at dele af
sine erfaringer, og en stor gensidig opbak-
ning til hinanden i de ting, der er svare. Der
har varet plads til bade det tunge og lette
- til tarer og latter.

Det kan veere rigtig svaert at vaere
det raske barn...

... og have en seskende, der har gigt - det
er bernene enige om. | gruppen af raske
seskende blev der vendt store og sma ting.
- Lige fra en beundring over, at deres bror/
sester tackler deres sygdom flot - “Det ville
Jjeg aldrig selv have kunnet gore” til en dis-
kussion om, hvad man stiller op, nar kam-
meraterne kommer med dumme bemaerk-
ninger om handicappede/syge, og man
bliver bade vred og saret.

Kendetegnende for de raske seskende er,
at de ofte har mange modstridende folel-
ser, som kan vare rigtig sveere at rumme.
Bernene har en stor karlighed, beundring,
omsorg og bekymring for deres syge bror/
sester, hvor de tenker meget pa, om gig-
ten forvarres, og hvor synd det er for de-
res syge seskende. Rigtig mange fortzller,
at de n=sten ikke kan holde ud at here de-
res bror/sester graede af smerte - og at de
ikke ved, hvad de skal gere for at hj=lpe.
Et vigtigt tema blev sdledes hvordan man
handterer afmagten, det at sta pa sidelin-
jen og ikke altid vaere i stand til at hj=lpe pa
den made, som man gerne vil.

Andre vasentlige folelser er de, som ber-

18 | Medlemsorientering nr. 130

nene selv betegner som "de forbudte fo-
lelser”: Vreden og jalousien! Folelser, som
bernene ofte ikke har talt med andre om,
fordi de skammer sig og feler skyld over, at
de tenker og feler, som de geor. Jalousien
over, at den syge far al opmarksomheden
og vreden over forskelsbehandlingen. Fx
udtrykker flere af bernene, at de for deres
brors eller sesters diagnose fik lige meget
opmarksomhed og blev behandlet mere
ens, hvilket de oplever, ikke l&ngere er til-
feeldet. Flere af de raske seskende fortzl-
ler, de har skyldfelelse over, at de ind imel-
lem kan enske, at de ogsa selv var syge,
sa de ogsa kunne fa noget af al opmaerk-
somheden. Dette er folelser og tanker, der
bestemt ikke er lette at dele med andre,
men hvor de i gruppen bliver medt med
kommentarer som: “Det kender jeg godt -
sddan har jeg det ogs3 indimellem”.

Typisk for de raske seskende er desuden,
at de vil gere alt, for at undgad at belaste
forzeldrene yderligere - de har en utrolig
evne til at tilpasse sig og blive de "nemme
bern”. Som et barn fx siger: “Jeg kan umu-
ligt fortelle mine foraldre, hvordan jeg
har det - de er rigtig kede af det og skal
ikke bekymre sig om mig ogs3”. Ligesom de
voksne ensker at beskytte bernene, ensker
bernene ogsa at beskytte forzldrene. De
marker generelt og reagerer pa, at deres
forzldre er traette, kede af det og bekym-
rede. Og igen bliver skyldfelelsen fremtrae-
dende, hvis de foler, de belaster deres for-
ldre.

De gigtramte bern - at leve med
gigten pa egen krop

Netop skyldfelelsen er ogsa en af de meget
centrale felelser hos bernene med gigt, og
stort set alle bernene oplever i sterre eller
mindre grad en eller anden form for skyld.
Den typiske skyldfelelse hos de gigtramte



bern handler om oplevelsen af at vaere en
belastning og til besvaer. Som et barn ud-
trykker: "Det vaerste er, nar andre skal tage
hensyn til mig, og min sygdom gar ud over
de andre. Jeg far sa darlig samvittighed, at
Jeg foler, jeg gar helt i stykker”. Et vigtigt
diskussionsemne i gruppen af de gigtramte
bern er derfor deres oplevelse af at gere
deres foraeldre og seskende kede af det, og
hvordan man kan handtere det. | den for-
bindelse bliver der ogsa talt om, hvor sveert
det er at vaere sa afhangig af sine foraeldre
som man er, nar man har gigt. Yderligere er
nogle enkelte af bernene overbeviste om,
at det er deres egen skyld, at de har faet
gigt. De taenker, at de ma have gjort/taenkt
noget forkert - uden at kunne przcisere
hvad det specifikt skulle vaere. Vi far derfor
en snak om, at uanset hvad man end matte
have gjort/tenkt kan man aldrig vere skyld
i, at man har faet gigt!

Et andet centralt tema blandt de gigtramte
bern er de tab og afsavn, der er forbundet
med gigten. Sorgen over alt det man ikke
kan gere og gar glip af. Her taler bernene
om, at det nogle gange kan gore rigtig ondt
at veere sammen med vennerne, fordi man
bliver konfronteret med alt det, som man
ikke selv kan. For nogle af bernene handler
det om at matte sige farvel til fellesskabet
i idretsforeningen, for andre er det en @n-
dret rolle i skolen, hvor de feler sig misfor-
stdet, anderledes og udenfor. Oplevelser
der kan vare svare at handtere og mestre.
En af de mader, som bernene mestrer de-
res sygdom p3, er en taknemmelighed over,
at det ikke er endnu varre - fx siger et af
bernene: "Sat jeg havde krft i stedet for
- det ville have varet meget vaerre. P3 den
made foler jeg mig heldig”.

Det at fole sig udenfor ferer til at snak om,
at mange foler de bliver medt med mistro
i skolen, blandt kammeraterne og ogsa i
nogle tilfelde af forzldrene. Satninger
som: "Jamen du kunne i gar, s3 ma du da
ogsa kunne i dag” kan de fleste af bernene
nikke genkendende til, og er enige om, at

man bliver bade vred og ked af det, nar an-
dre demmer/vurderer én. Som et barn si-
ger: "Folk skal ikke fortzlle én, hvad man
foler eller vurdere hvordan man har det, el-
ler sige: Nej det kan du ikke klare, fordi ...".
Bernene er helt enige om, at det er trals,
hvis folk seetter sygdommen i fokus og
"glemmer mig". Det er rigtig vigtigt at blive
accepteret og set, som man er, og at gigten
kommer i anden raekke.

Nar man deler det svare bliver
det pludseligt meget lettere!

Uanset om man selv har gigt, eller om man
har en bror/sester med gigt, har det en
uvurderlig betydning at mede andre, der
minder om én selv. | en snak om, hvordan
bernene oplever dét at veere med i samta-
legruppen, vegter de det givtige i at mede
andre i samme situation. Genkendeligheden
i det de andre siger, det at kunne spejle sig
i de andre og ikke mindst det at kunne dele
tanker og folelser: "Jeg foler mig ikke s3
alene, nar andre ved, hvordan jeg har det.
Det er rart at dele med andre, der har det
pd samme made”. Som et barn med gigt
siger: "Man er ligesom alle andre - de for-
stdr, hvordan det er at vare mig, og man
foler sig ikke anderledes”.

Ud fra de erfaringer vi har gjort os, hersker
der ingen tvivl om, at bernene har gavn af
at mede andre i en lignende situation, og
at de har et stort behov for at satte ord
pa nogle af de felelser og tanker, de gar
med. Modsatningen hertil er, at de gem-
mer deres folelser, isolerer sig, og i verste
fald over tid udvikler en depression. Bade
de gigtramte og de raske bern efterlyser
et mere permanent tilbud om samtalegrup-
per ... hvem ved, om dette med tiden kunne
veere et nyt tiltag i GBF?

Af psykologerne Charlotte Jensen
www.charlottejensen.dk

og Susanne Gjersing
www.gjersing.dk
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Kursus for nye familier

5. - 7. juni 2009

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 5. juni med ind-
kvartering fra kl. 17.00 - 18.00 og kursus
afslutning sendag 7. 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
spendende 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 deekket deltager-
gebyr og transport ved at rette kontakt
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”.
Indbetalingsfrist: 20. maj.

Programmet findes pa hjemmesiden eller
tilsendes ved kontakt til sekretariatet pa
gbf@gbf.dk eller 9677 1200.

Priser
Voksne 2.700,-

Bern mellem 7-12 ar 1.750,-
Barn mellem 0-6 i egen seng 1.350,-
Barn i forzldres seng 950,-

Formalet med kurset er at give for=ldrene:

* 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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Nyt fra sekretariatet

GBF's f=llesaktiviteter i august
maned - Zoo maned

GBF har besluttet at afholde landsdakken-
de lokal-aktivitetsdage under forskellige
temaer for at skabe rammer for at familier
med bern med gigt kan medes og danne
netvaerk. August maned er Zoo-maned.
St allerede kryds ved lerdag den 29.
august 2009.

Hold eje med din regions aktivit pa hjem-
mesiden.

Dagbog over fraveer fra skoleun-
dervisning p.g.a. gigt

Ved skolestart 2009 opfordrer GBF forzel-
dre til bern med gigt til at registrere det
fraveer fra skolen som barnet har som felge
af dets gigtsygdom. Det er hele dage/timer,
enten p.g.a. gigtaktivitet, kontrolbeseg,
indleggelser eller behandling. Idéen er at
registrere i 4 mdr. frem. GBF udleverer en
dagbog til at notere fravaret og skrive no-
ter i, og vil efterfelgende gerne have lov at
se med pa det registrerede fravaer. Vi hdber
pa at mange familier vil deltage. Sekretaria-
tet kan kontaktes for tilsending af dagbog.

Opdateret ,Born med gigt - so-
cial hj=lp og bistand i skolen”

Socialradgiver Jutrta De Place har opdateret
kompendiet der ligger klar til dig pa GBF's
hjemmeside.

Indmeldelse pa hjemmesiden

15. marts tog GBF sin nye hjemmeside i
brug, og for at alle medlemmer far maksi-
mal glaede af de nye funktioner pa hjemme-
siden, vil vi bede alle medlemmer indmelde
sig i GBF igen.

Fordelen ved dette er, at hvert medlem
ved indmeldelsen valger sig et personligt
password. Med dette password har med-

lemmet nu adgang til, ved indtastning at
den tilmeldte email (brugernavn) samt det
personlige password, GBF's Medlemsforum,
hvor forskellige emner kan debatteres.
Desuden kan medlemmet =ndre i tilmeldte
data, hvis man f.eks. skifter emailadresse
eller flytter.

Nar du har tilmeldt dig far du automatisk
tilsendt en email som du skal bekraefte ved
at trykke pa linket nederst i mailen. Efter
dette har du adgang til GBF medlemsforum
osv pa hjemmesiden.

Pa forhand tak for ulejligheden.

Ny pjece om skolegang
- 10 gode rad

Som en udleber af spergeskemaunderse-
gelsen om bern og gigt, har Gigtforeningen
og GBF valgt at s®tte szrligt fokus pa gigt-
bernenes skolegang og fraveer i forbindelse
med gigtsygdommen/kontrol og behandlin-
ger. Etablering af sygeundervisning, hvor
fravaeret grundet gigten overstiger 15 dage
arligt, skal i fokus sdledes bern med gigt
ikke stilles darligere end andre
bern grundet deres
handicap.

Pjecen indehol-
der 10 gode rad
til foreeldre, lae-
rere, PPR, sund-
hedsplejersker,
skolebestyrel-
ser og andre
med interes-
se i at sikre
gigtbarnet

en givende 2
skole-
e




Motionslejr

Gigtramte Borns Forzldreforening inviterer til sjov og Motionslejr pa

center for sundhed og trening ved Skalsker

Program:

Fredag:

Kl. 18-19: Ankomst til Center for sund-
hed og trening, Skalsker.

Kl. 19: Aftensmad.

Kl. 21: Aften-Natur-tur.

Kl. 23: Godnat

Lordag:

Kl. 9: Morgenmad.

Kl. 10-16: Leg, sjov og motion.

Kl. 18. Aftensmad

Kl. 20. Hyggeligt samvaer

Kl. 23. Godnat

Seondag:

Kl. 9: Morgenmad

Kl. 10-11.30: Leg, sjov og motion.

Kl. 11.30: Pakning

Kl. 12: Frokost.

Kl. 13: Afhentning.

(Ret til @ndringer i programmet forbehol-
des)

Lejren er en sjov, leg og motionslejr, som
er tilrettelagt specielt for at fa nogle af
GFB's piger og drenge med pa lejr; alle bern
fra GBF mellem 10 og 14 ar kan sege om at
komme med.

Hvor mange er der plads til?
Der er plads til 20 deltagere.

Hvordan kommer man med?
Ved at sende/maile vedlagte ansegning til
GBFs sekretariat hurtigst muligt.

Hvad koster lejren?
Lejren koster sookr. pr. barn, og for hjeel-
pere koster det 1100 kr.
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Hvor afholdes lejren?
Pa Center for sundhed og trening, Slagel-
sevej 32, 4230 Skalsker.

Hvordan skal vi bo?
Pa 3- og 4-mands-verleser; husk lagen so-
vepose/dyne og pude.

Skal vi lave mad?
Nej, men vi skal hjzlpe med afrydning mm.

Hvordan kommer jeg dertil?

Adresseliste udsendes nar vi kender delta-
gerne, s3 man kan aftale evt. samkersel.
Transport er for egen regning.

Skal jeg have penge med?

Nej, men hver barn medbringer en pose
chips eller slik (overdrages til lederne ved
ankomst, sa har vi falles snolderaften om
lerdagen).

Hvad med medicin?

Hvis man skal have medicin medbringes
dette med seddel hvor navn, koncentration
og dosering star. (Ex.: Felden 4omg, dos.
Halv pille).

Medbring:

- Praktisk tej til udenders aktiviteter i al
slags vejr.

- Sportstej og badeto);.

- Sygesikringsbevis og evt. medicin samt
vejledning.

- Gerne bratspil og lignende.

- Lagen, hovedpude og sovepose/dyne.

- En pose chips eller slik.



Ansvarlige for lejren er fra GBF's besty-
relse:

Jerry Gordon, TIf.: 27 64 74 74
Info@jerryg.dk

Mette L. Schmidt, TIf.: 75 92 43 10
smed@schmidt.mail.dk

w
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Sommerteater

Saet kryds i kalenderen lerdag d. 1. August 2009

Igen i ar har GBF faet et tilbud fra @lstykke
Sommer Teater, om at komme gratis i tea-
tret.

Sidste ar hed forestillingen 'Byens Bedste
Bertram’ og var en stor succes.

Flere familier fra GBF havde taget imod til-
buddet, og fik en herlig sommeraften, med
en helt forrygende forestilling!

I ar handler forestillingen om Karla - hende
kender | sikkert - ellers gor bernene!!

Sa vi kan kun opfordre Jer til at satte kryds
i kalenderen og holde eoje med Nyhederne
fra GBF. Mere folger nar vi kommer taettere
pa datoen.

‘Karlas K

P

¥ Karlas
l Kerlige
; Komedie

Hvis | vil laese mere om forestillingen, kan
det gores her: www.sommerteater.dk

P3 gensyn
GBF's Bestyrelse/OlIstykke Sommerteater

Invitation

Til familierne i region Midtjylland

Baboon City i Herning for alle GBF'ere, boern som voksne.

Lerdag den 22. August 2009 kl. 11 - 15.

Vi bestiller et bord sa vi kan sidde samlet
og spise.

Man kan medbringe madkurv eller kebe
mad som man har lyst.

Check adresse og priser pa
www.babooncity.dk

Entre koster 75,- kr. for voksne, GBF betaler
entre for alle bernene.
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Vi gleder os til at se jer.
Hilsen Inger og Iben

Tilmelding senest 14/8 pa tlIf.
21742411 / 28607411

Hilsen Iben



Formand

Niels Meller Mortensen
Ledavej 3

9210 Aalborg

TIf. 9814 6033

niels@gbf.dk

Kasserer

Eva Settrup Westergaard
Melbzkvej 273

9830 Tars

TIf.: 9893 3208

eva@gbf.dk

Bestyrelsesmedlem og
sekretariatsleder

Helle Lund Rasmussen
Skraenten 25

9280 Storvorde

TIf.: 9636 0015

gbf@gbf.dk

Bestyrelsesmedlem
Janne Engell Holm
Osteralle 16

8500 Grenaa

TIf. 8632 5850

engellholm@stofanet.dk

2. suppleant

Iben Trabjerg Pedersen
Tolstedparken 219, st. th
7400 Herning

TIf. 2860 7411

Bestyrelsen

Nastformand
Jerry Gordon
Gadegardsparken 6A
3320 Skavinge

TIf. 2764 7474

jerry@gbf.dk

Sekretaer

Mette Schmidt
Kobbelgardsvej 79
7000 Fredericia
TIf. 7502 4310

mette@gbf.dk

Bestyrelsesmedlem
Ida Nordentoft
Mosedraget 15

2730 Herlev

TIf.: 4453 0837

.| ida@gbf.dk

1. suppleant
Eva-Marie Bojsen
Stumpedal 13, st.tv
2730 Herlev

TIf. 3211 6019

evamarie@gbf.dk
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Varmtvandstraening

Svemmested

Skodsborg
Sanatorium

Kebenhavn
Lions Kollegiet

Marselisborg-
centeret

P.P. @rumsgade 11
Arhus C

Skejby Sygehus

Lindehoj
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

Tidspunkt

Tirsdag
16-16.30

Onsdag
17.00-18.00

Onsdag
18.00-19.00

Tirsdage og
torsdage

Fredag
18.00-19.00

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

Lordag
10.45 - 11.15
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Kontaktperson

GBF sekretariatet
9677 1200

Bente Bastrup
8748 3333

Bente Bastrup
8748 3333

Linette Jensen
Askeholm 34
8700 Horsens
7565 6619

GBF sekretariatet
9677 1200

GBF sekretariatet
9677 1200

Helle Rasmussen
9636 o015

Charlotte Quistgaard
6260 2989

Helle Nielsen
Dasbjergvej 12, Vridsted
7800 Skive

2772 3802
helle@vridstedby.dk

Marianne Mortensen
5695 9814

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

Lene Segaard,
Risskov Fysioterapi
8617 3422

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
Melb=zkvej 273

9830 Tars

TIf. 9893 32908
nordjylland@gbf.dk

Kreds @stjylland

Ole og Janne Engell Holm
Osteralle 16

8500 Grena

TIf. 8632 5850
engellholm@stofanet.dk

Jesper og Lene Koch Petersen
Kastanjeparken 24

8700 Horsens

TIf. 8628 5311
lene-jesper@petersen.mail.dk

Kreds Midtvest Jylland
Palle og Inger Bech Serensen
Borrisvej 35

6900 Skjern

TIf. 9735 1717
ingerpalle@skjern-net.dk

Kreds Syd Jylland
Mette og Brian Schmidt
Kobbelgardsvej 79
7000 Fredericia

TIf. 7592 4310
arne@kursus-fritidscenter.dk

Kreds Senderjylland
Arne og Cindi Petersen
Lundgardstoften 10 Frifelt
6780 Skeerbaek

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
niels.friedrichsen@flintemarken.dk

Kreds Sjzlland
Charlotte og Michael
Kaaber Serensen
Tyttebaerhaven 20
2670 Greve

TIf. 4369 4480
roskilde@gbf.dk

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/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)

P.P. @rums Gade 11, bygning 10,
8000 Arhus C

TIf. 8611 8521

(mandag og onsdag kl. 12-17)
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 treeffes socialradgiver Jutta
De Place.

Jutta har szrligt kendskab til fa-
milier 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 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




