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Formandens forord

| dette efterar er der fortsat stor
aktivitet i GBF.

Senest har der veret 110 medlemmer af
sted til Weissenhauser Strand i Tyskland,
hvor den forl&ngede weekend stod i hyg-
gens og aktiviteternes tegn.

Flere familier har givet tilbagemeldinger fra
turen som bestyrelsen takker for og disse
evalueringer vil indgd i udarbejdelsen af
forventninger til rejseudvalget samt vil ind-
ga i den kommende planlagning af rejse til
udlandet i 2011.

| forhold til sidstnavnte vil GBF gere op-
marksom p3, at der er valg til rejseudval-
get pd den kommende Generalforsamling
i marts 2011, s@ har du ideer til rejsested
og/eller har du erfaringer med at planlagge
rejser var dette frivillige arbejde maske no-
get for dig?

| oktober maned var der kursus for nye
familier, hvor 15 familier deltog, og inde i
medlemsbladet kan du lese om en ny fa-
milies oplevelse med at vare af sted forste
gang til GBF's kursus for nye familier.

Hvis du er ny familie i GBF kan jeg her nav-
ne at naste kursus for nye familier finder
sted i juni maned og kurset afholdes pa Ho-
tel Faborg Fjord pa Syd Fyn.

| bestyrelsen er der fuld gang med plan-
legningen af foreningens 35 ars jubilaaum
som skal fejres til marts, hvor GBF's udvi-
det familiekursus finder sted fra den 11.-13.
marts.

| bladet her kan du se det forelebige pro-
gram og fra den 1. december er der tilmel-
ding til kurset pa GBF's hjemmeside. Berne-
programmet er ligeledes under planlegning
og her er evalueringerne fra kurset i 2010
medtaget i planlegningen af aktiviteterne
for den store gruppe af bern mellem 7-12
ar. Der vil igen i 2011 vaere szrlige tilbud til
bestemte aldersgrupper af bern, savel de

der har gigt som sesken-
de, og disse tilbud er i
2011 et tilbud til de bern,
der ikke var omfattet af
tilbuddene i 2010.

Vi haber derfor at I vil
finde savel berne - som
foreldreprogrammet
rigtig speendende og ak-
tuelt for jeres hverdag
med et barn med gigt, og bestyrelsen vil se
frem til at mede mange af jer til Udvidet
Kursus i 2011.

Udadtil i GBF har Ida Nordentoft og un-
dertegnede ultimo oktober varet til ar-
ligt mede i Gigtforeningen med Overlege
Troels Herlin fra Skejby Sygehus og Over-
lege Freddy Krarup fra Rigshospitalet.
Specialeplanen, som Sundhedsstyrelsen har
udarbejdet, traeder i kraft 1. januar. GBF har
derfor sammen med Gigtforeningen, Troels
og Freddy dreftet indholdet i Specialepla-
nen og hvorledes bern med gigt fremover
henvises til behandling. De bernereumato-
logiske centre er ved at planlegge samar-
bejdet med regionssygehusene for at sikre
at bernene henvises til de rette afdelinger
og ses af de rette specialister.

Sa snart der er nyt pa denne front vil i kun-
ne lese mere om det pa GBF hjemmeside
og der vil blive udsendt Nyhedsmail om em-
net, sd er | ikke allerede tilmeldt denne sa
kan i gere det pa forsiden af GBF's hjem-
meside.

Jerry Gordon

| tre uger hen over efterarsferien var tre
bern og tre foraldre fra GBF af sted pa
behandlingsrejse til Tenerife. Behandlings-
rejserne var doneret af Charity Copenha-
gen og bernene modtog under opholdet 2
timers daglig fysioterapi af tyske fysiotera-
peuter pa opholdsstedet. Det har'jo veeret
helt fantastisk at kunne sende sa mange
af sted, og vi haber at bernene harfaet et
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stort udbytte af rejsen og treningen og ser
frem til at here mere om dette. En stor tak
for donationen skal rettes til Charity Co-
penhagen, som har gjort dette muligt.

| september var tre bestyrelsesmedlemmer
til den arlige PRES konference i Valencia,
hvor ny forskning inden for berneleddegigt
praesenteres. Der var rigtig mange postere
og mundtlige prasentationer fra Danmark,
hvilket var meget positivt at opleve. | kan

laese mere fra konferencen her i bladet.

Da dette medlemsblad er det sidste i reek-
ken af udgivelserne 2010 vil jeg her benytte
lejligheden til at enske alle i GBF en glede-
lig jul, et lykkebringende nytar og pa gen-
syn til marts 2o011.

Med venlig hilsen
Jerry Gordon

Karl og Koala

GBF har med stoette fra Indenrigs
- og Sundhedsministeriets Akti-
vitetspulje produceret en fortzel-
ling om drengen Karl pa 5 ar, der
har berneleddegigt.

| fortellingen felger man Karl
derhjemme og sammen med
vennerne i bernehaven og he-
rer om hvad det betyder for
Karl i hverdagen at have gigt,
at have en szrlig ven med
srlige evner og om at mede
én, som ved hvordan det er
at vaere Karl nar han er treet,
er ked af det og nogle gange
ikke kan vare med, nar de
andre bern leger.

Fortzllingen er tenkt som
hejtlaesning for barnet med
gigt, for seskende eller for
de barnet gar i bernehave/dagpleje

med og kan danne udgangspunkt for en
snak om hvordan det at have gigt kan viser

sig i hverdagen.
Pjecen kan rekvireres pa gbf@gbf.dk
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Udgivet af:

Gigtramte Bomns Fuvmldmfomm

- eller ved at downloade den via GBFs
hjemmeside.
God fornojelse med lasningen.



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

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

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

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

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

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

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

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

Der er herudover ogsd plads til andet og
der er bade grin og alvor pa bordet under-
vejs i medet.

Fordelingen af opgaverne der skal leses i
foreningen byder man ind pa alt efter tid

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

og interesse og ikke mindst hvad man er
god til. Sma "arbejdsgrupper” dannes sa-
ledes, og bestyrelsesmedlemmerne aftaler
indbyrdes, hvor og hvordan man vil lese
opgaven.

Opgaverne kan f.eks. veere:

forslag til &ndringer til hjemmesiden
planlegning af ridelejr/aktivitetslejr
kontakt til foredragsholdere
planlazgning af kurser for nye
familier

planlazgning af udvidet kursus
deltagelse i samarbejde med
Gigtforeningen

deltagelse i samarbejde med andre
lande omkring gigtbern

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

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

Skulle du imidlertid ikke have mod pa en
post i bestyrelsen, men gerne vil hj=lpe
med en eller flere aktiviteter -alligevel,
herer vi gerne fra dig pa gbf@gbf.dk
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Udvidet familiekursus

Sa nermer tiden sig for afholdelsen af
GBF's udvidede familiekursus 2011.

Kurset holdes pa Hotel Legoland, Aastvej
10, 7190 Billund i weekenden den 11. til den
13. marts 2011.

Bestyrelsen er i fuld gang med at planlazgge
udvidet kursus til marts naste ar.
Programmet for udvidet familiekursus 2011
vil besta af en vekslen mellem netvaerks-
grupper, familieaktiviteter samt foredrag
og oplaeg omkring bern med gigt, familiens
situation samt nyt indenfor pleje og be-
handling. | alle foredrag vil nyeste forsk-
ningsresultater indenfor emnerne blive
preesenteret.

For bernene vil der i ar vare teambuilding
for de mellem 8-18 ar, bowling for de mel-
lem 8-11 & 12-18 ar, samtale grupper og
mulighed for at afpreve gigtdragten for
seskende mellem 12-18 ar, for bern/unge
mellem 12-18 ar med gigt er der undervis-
ning om gigt & medicin og til bernene med
gigt i alderen 7-11 ar er der i ar tilbud om
at mestre smerter gennem visualisering.
Dette tilbud blev sidste ar evalueret yderst
positivt af den gruppe af bern med gigt der
aldersmaessigt var lidt =ldre og derfor har
vi valgt at gentage succesen fra 2010. Ende-
ligt program for gruppen af bern med gigt
og soskende foreligger pa hjemmesiden

06 | Medlemsorientering nr. 136

med det ordinzre program 1. december
2010. Vi hdber at se mange af GBF's med-
lemmer denne weekend pa Hotel Legoland.

Du kan lzese mere om hotellet pa
www.hotellegoland.dk

Der gores opmarksom p3a, at deltagelse i
kurset kraever, at bade kontingent til og
med 2011 samt deltagergebyr skal vare re-
gistreret betalt i sekretariatet.

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

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

Vil | sikre jer en plads pa deltagerlisten sa
tilmeld jer via hjemmesiden www.gbf.dk
eller pa telefon 9677 1200 fra 1. december
2010. Tilmelding foregar efter princippet
om forst til melle.

Deltagerbetalingen for
udvidet kursus 2011 er:

Voksne og bern over 13 ar
kr. 2.600,-

Born mellem 7-12 ar
kr. 1675,-

Bern mellem 0-6 ar
kr. 1.475,-



Udvidet Familiekursus

Familiekursets formal er, gennem en bred
faglig orientering og fokusering pa seer-
lige og aktuelle problemstillinger, at kurset
skal s=tte forazldrene i stand til at hand-
tere dagligdagens problemer med gigtbern.
Desuden kan kurset bidrage til at fremme
kommunikation og samarbejde mellem for-
2ldre 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 steerkt netvaerk,
som de kan trazkke pa savel 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 famili-
erne, 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. opvakst-, skole-, teenage- og
uddannelsesproblemstillinger. Specielt for
bern og unge med gigt er livet med smerter,
fysiske begraensninger 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 savel foraeldrene, 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 netvaerk,
undervisning, samtalegrupper, foredrag om
nyeste viden indenfor berneleddegigt og
behandling findes ikke i kommunale eller
regionale tilbud til familierne.

Formalet med kurset

Lov om social service, § 41

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

"ydes hjelp til foreldres og eventuelt
andre pdrerendes merudgifter som
folge af nedvendig deltagelse i kurser,
som gar ud p3 at sette de psgeelden-
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-

tionsnedsattelser/lidelser, i hvilken
virkning det har pa barnet/den unge,
og hvordan familien kan mestre de
problemer, der kan opsta 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 ogsd omfatte hel
eller delvis kompensation for tabt arbejds-
fortjeneste for forsergerne, nar der ikke er
mulighed for at deltage i kurser uden for
arbejdstiden.

Dette geelder savel enlige som xgtepar, jf.
servicelovens § 42 om tabt arbejdsfortjene-
ste. For at begge forzldre kan passe, pleje,
opdrage og kommunikere med barnet/den
unge, er det vigtigt, at de begge deltager i
kurser af ovennavnte art. Saddanne kurser
giver kompetence til begge forzldre

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

GBF's udvidet familiekursus er et eksempel
pa ovenstaende, da det her er muligt, at fa
konkret information om lidelsen-samt fa
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kendskab til de nyeste behandlingsmeto-
der. Pa samme tid far foreeldrene mulighed
for, via psykologer, socialradgivere og an-
dre fagfolk, at fa redskaber til at handtere
hverdagen og dens problemer, nar 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 geeldende anke vejledning.

Udvidet Familiekursus

Der tages forbehold for andringer i tider,
ikke i indholdet.

Fredag den 11. marts 2011

16-18 Indkvartering

18.00-19.30 Middag

19.30-20.00

Kort velkomst ved GBF's formand samt
prasentation af bernepassere og weeken-
dens aktiviteter for bern og unge.

20.00- 21.30 Netvarksgrupper

- se tilmeldingen pa hjemmesiden

Her er der mulighed for at medes med an-
dre foreeldre, hvor szrlige problematikker
er aktuelle i forhold til hverdagen med et
barn med gigt. Formalet med netvaerks-
grupperne er erfaringsudveksling mellem
forzldre og netveerksdannelse og dreftel-
serne i grupperne vil tage afs=at i formule-
rede spergsmal indenfor hvert emne. Til-
meldingen til netvaerksgrupperne sker ved
tilmeldingen til kurset via GBF hjemmeside.
21.30 Kaffe

& evt. fortsat erfaringsudveksling i net-
vaerksgrupperne.

Lordag den 12. marts 2011 9.00-10.30
"Behandling af nedsat underkabevakst i et
tidsmaessigt perspektiv” ved Professor Tho-
mas Klit Pedersen, Professor og ledende
tandlage’ved Tandlzegeskolen i Arhus.

En del af bernene, der har gigt i kaebeled-
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Forelebig program 2011

dene tilbydes operation og derfor har GBF i
ar valgt at satte fokus pa det med at blive
opereret pa kaberne. Hvad er det, der gar
forud for operationen og hvorfor er ope-
rationen nedvendig? Hvor mange bern
bliver arligt opereret, hvilke muligheder er
der for at rette bidfunktionen og udseende
operativt og hvorledes gar det bernene/ de
unge sidenhen.

Slutteligt vil Thomas orientere om et ny-
startet Europ=isk samarbejde "Eurojoint”,
et forum for professionelle, der beskaefti-
ger sig med JIA mhp. beskrivelse og udvik-
ling af behandling af kabeledsproblemet
og felgerne heraf.

10.30-10.45 Pause

10.45-12.00

Der er i samfundet i dag en stor opmaerk-
somhed pa betydningen af fysisk aktivitet
for menneskers fysiske og psykiske vel-
befindende. Dette er ligeledes aktuelt for
bern med gigt, dog behaftet med storre
udfordringer for barnet og familien. Mette
Nergaard, fysioterapeut fra Skejby Univer-
sitetssygehus, vil fortzlle om den viden og
erfaring hun har fra sin praksis og sit forsk-
ningsarbejde indenfor dette omrade og
kommer ind p3, hvad der motiverer berne-
ne, hvad der begraenser dem og brede mere
ud hvilke aspekter, der kan have betydning
for hvorvidt banet med gigt er fysisk aktivt
eller ej. Efterfelgende vil Mette give et kort



oplaeg om generaliserede smerter, meka-
nismerne der er pa spil som baggrund for
det folgende indleg.

12.00-12.30

"Erfaringer fra et traeningsforleb”

18 arige Nadia har vearet indlagt pa Skejby
Sygehus grundet generaliserede smerter.
Nadia vil her fortzlle om sine oplevelser og
erfaringer med treningsforlebet.
Afsluttende er der mulighed for spergsmal
til Mette og Nadia.

12.30-13.45 Frokost

14.00-16.00

Overlaege Marek Zak fra Rigshospitalet har
deltaget i et forskningsprojekt, hvor man
har fulgt soo Skandinaviske bern med gigt,
der fik konstateret berneleddegigt i perio-
den 1997-2000.

En overraskende stor del af disse bern viste
sig, efter 7 ar eller l=ngere, fortsat at have
gigtaktivitet og/eller fortsat at vaere i me-
dicinsk behandling. Marek vil fortelle mere
konkret om resultaterne fra studiet og vil
komme ind pa, hvornar og hvordan man de-
finerer hvorvidt et barn med gigt er raskt.
16.00-16.10 Pause

16.10- 17.40 Generalforsamling
17.40-18.10 Boernene optrder med STOMP
18.15 Middag

20.00 Aftenunderholdning

Sondag 9.00-10.30

Der er for nuvarende @ndringer undervejs
i Sociallovgivningen med betydning for de
stottemuligheder, der eksisterer for fami-
lier med handicappede bern. Socialradgiver
Gitte Madsen kommer og fortzller om lov-
2ndringernes betydning, szrligt indenfor
omraderne vedrerende tabt arbejdsfortje-
neste og aflastning.

Desuden vil Gitte sette fokus pad overgan-
gen mellem ung og voksen i et uddannel-
sesmaessigt perspektiv. Hvad er der af mu-
lighed for hjzlp og stette til den unge med
gigt i denne overgang?

Gitte Madsen er selvstaendig konsulent pa
Handicapomradet og du kan lese mere
om Gittes erfaringsgrundlag og ydelser pa
www.gittemadsen.dk

10.30-10.45 Pause

10.45-12.00

Psykolog og Ph. D. studerende Johanne Hoj-
hus Jeppesen holder et oplaeg om smerte-
handtering ved tanken og talens mulighe-
der. Johanne er i gang med et projekt om
samtaleterapi til bern med gigt, hvor forma-
let er, at hj=lpe bernene til bedre at kunne
tackle deres smerter og bekymringer i hver-
dagen. Flere bern har taget imod invitatio-
nen til at deltage i disse samtalegrupper.
Johanne vil fortzlle om hvorledes smerter
ikke udelukkende er en medicinsk problem-
stilling, men ogsa hvorledes psykologiske
faktorer, som bekymringer og angst, indvir-
ker pa bernenes oplevelse af smerter. Hun
vil komme ind pa de erfaringer hun har med
psykologiske samtaler og de typiske tema-
er, som er blevet vendt i grupperne. , og
hvorfor hun mener, at psykologiske samta-
ler kan vaere et godt tilbud til bern med gigt.
12.00-12.30

Fortzelling, erfaringer og billeder fra en be-
handlingsrejse.

| efterdret 2010 var 3 bern med gigt pa
Tenerife i tre uger til malrettet fysisk trae-
ning med alt hvad det inkluderede. Char-
lotte Kaaber Serensen, mor til Catrine pa 12
ar, fortzller om det udbytte som behand-
lingsopholdet har bidraget med.
12.30-12.45

Evaluering

13.00

Frokost & hjemrejse
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Forste kursus med GBF

Tilbage i juni maned 2009 fik vores, den-
gang, knap 1 1/2 arige datter Liva, konsta-
teret J.ILA, bedre kendt som Bornegigt.
P3 dette tidspunkt vidste vi ikke hvad
der var op og ned. | en lang periode gik vi
rundt med mange tanker og skrakscena-
rier i vores hoveder.

Da Liva skulle igennem sin ferste ledpunk-
tur var vi greedefzerdige. Vi kendte ikke no-
get til denne sygdom, og det var de faerre-
ste der forstod vores tanker, da de jo heller
ikke kendte til denne sygdom. Den ferste
ledpunktur blev foretaget pa Aalborg Sy-
gehus Nord’s berneafdeling, men vi blev
hastigt henvist til Bernegigt Afdelinge A3
pa Skejby sygehus. Der blev vi rigtig godt
modtaget og har til dato faet en rigtig flot
behandling.

Vi blev i hurtigt enige om at vi ville melde
os ind GBF, for pa denne made at skaffe os
en eller anden form for netvaerk der havde,
mere eller mindre, fuld overblik over denne
sygdom=og dens konseksvenser. Kort tid
efter indmeldelsen blev vi kontaktet, af
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den nordjyske kontaktfamilie. Det var rart
at snakke med nogen ligesindede, men
der manglede noget. Vi lste i GBF bladet
at der fandtes et kursus for nye familier,
hvor man ville have mulighed for at danne
netvaerk, og fa masser af informationer og
erfaringer om vores datters sygdom.

Pa davaerende tidspunkt felte vi os ikke klar
til at deltage i dette kursus, da vi syntes
at vi havde nok om ererne med Liva's syg-
dom. | December 2009 narmede os hurtigt
ledpunktur nr. 10 og opstart pa Methotra-
xat, samtidig med det, skulle Liva have en
lillebror. Efter opstart pa Methotraxat faldt
der megen ro pa sygdommen, og i februar
2010 kom lille Oliver til verdenen. Alle der
har faet bern, ved, at de ferste maneder
gar skremmende hurtigt forbi. Men da vi
kom til august i ar og medlemsbladet lan-
dede i vores postkasse med info om Kursus
for Nye Familier i Oktober, blev der kaldt til
familierad.

Denne gang skulle denne chance ikke for-
passes og GBF sekretariat blev starks kon-
taktet, da vi havde en rakke praktiske
spergsmal. Hvem skal betale, hvad med
bernene, hvordan skulle vi gere med dem,
hvad med kersel osv osv. Helle i sekretaria-
tet leverede proffessionelt og omsorgsfuldt
de rigtige informationer, og opfordrede os
til at tage afsted. Vi tog straks kontakt til
Jammerbugt Kommune, som meget hurtigt
bevilgede os dette kursus.

Men hva nu med bernene? Skulle vi som
forzeldre skiftes til at tage del i kurset, eller
hvordan skulle det nu forega, for med en
gigtsyg pige pa 2 1/2 ar og en krudtugle pa
1/2 ar er der arbejde nok. Og det er jo ikke
hvem som helst der far lov at passe vores
unger. Helle fortalte os at der blev ansat
bernepassere til at tage sig af vores bern,
og at de havde stor erfaring i at passe bern,



store som sma. Vi meldte os til kurset, men
havde stadig en del bekymringer om hvor-
dan det skulle g&d med at fa passet vores
bern af totalt fremmede mennesker. Kunne
bernene finde ud af det? Kunne foraldrene
finde ud af det? Kunne bernepasserne finde
ud af det? JA til alle tre spergsmal.

Vi ankom fredag eftermiddag til Hotel Lego-
land i Billund, blev tjekket ind og blev medt
af reprasentanter fra GBF, Mette og Iben.
Vi folte os med det samme velkomne og den
"underlige" kejtethed der kan vare nar man
meder nye mennesker var ikke tilstede. Ma-
ske fordi vi alle vidste hvorfor vi var her.
Efter en lzkker aftenbuffet i restauranten,
gik vi til det medelokale vi skulle vare i. Der
medte vi en hel stribe af familier i samme
bad, og f=llesskabet var tydeligt at maerke.

Bernepasserne var de ferste vi blev prae-
senteret for. Modne, positive, glade og
sede mennesker. Endda et par stykker som
selv har bernegigt (til trods for at de var
midt i 20érne). De havde lagt et program
for vores poder, som henvendte sig til bade
teenagerne, de mellemste og de helt sma.
Efter en kort praesentation skulle bernene
ud i de respektive grupper, og der skulle
de forste skridt, sa-at-sige, sta sin prove.
Oliver pa 1/2 ar reagerede darligt nok pa at
komme i fremmede arme, men Liva derimod
sendte mange tarer afsted. "jeg vil have
min mor..." kunne vi here hende sige, mens
vi gik tilbage til medelokalet. Vi fik sat os til
rette og begyndte at lytte pa de andre for-
2ldre, hurtigt var tankerne vak fra bernene
og vi gav os hen til det vi i virkeligheden
var der for. Ca 10 min. for forste dag skulle
slutte (21:30) kom bernepasser Michelle og
sagde at nu ville Liva gerne have sin mor
og gerne ville ned og putte. Som sagt sa
gjort. Vi fik afhentet to MEGET treette bern
og fik dem lagt i seng. Naeste dag startede
lidt p3 samme made som om fredagen, men

denne gang holdt Liva op med at graede in-
den vi kom til medelokalet. Godt tegn. Om
lerdagen var der arrangeret tur i Legoland,
og om sendagen var bernene i svemmehal.
Oliver blev dog tilbage sammen med Mi-
chelle om sendagen og tog sig en lur. Liva
var faktisk sa treet sendag efter sveamme-
hal, at hun for ferste gang i over et ar sov
middagslur i barnevognen. Selv da vi gik i
restauranten for at spise frokost vagnede
hun ikke op.

GODT GAET GBF-CREW.

Vores opfordring ma vare, at uanset ber-
nenes alder og tilstand, sa tag afsted. Der
er folk med til at tage sig af dem. Alle for-
star at tage hensyn til de sygdomsramte
bern, og der er folk med til at tage sig af de
helt sma. Tag med og overlad trygt berne-
ne til bernepasserne, fordi de koncentrere
sig 100 % om bernene. Hvis et barn er helt
ulykkelig, bliver foreldrene lige sa diskret
hentet ud fra kurset. Men det oplevede vi
overhovedet ingen bern vere. Det er nok
sverere for foreldrene. Men det gik bare
sa godt, at vi snakker om javnligt hvor godt
det gik (og Liva kan endda have svert ved
at "te op” overfor fremmede). Vi skal helt
klart med pa det udvidet kursus i marts ma-
ned.

Tusind tak til GBF (iser Mette og Iben
samt GBF Crew) og alle de andre familier
for en fantastisk weekend...

Mange Varme Hilsner
Liva Marie, Oliver Emil,
Christinna Stokkendal &-Kim Nibe
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Kontaktfamiliekursus

Vi har i ar holdt kontaktfamiliekursus 4.
september 2010 i Skarbak fritidscenter i
Senderjylland.

Det officielle program var den 4/9 kl. 10.00
- 15.00, men igen i ar var det frivilligt, om
kontaktfamilierne ville ankomme allerede
om fredagen til social kommen sammen.
Der var heldigvis mange familier der valgte
at komme allerede om fredagen.

Vi spiste sammen om fredagen og efterfeol-
gende samledes vi i en af hytterne og hyg-
gede os. Vi er bade nogle erfarne kontakt-
familier og nogle helt nye kontaktfamilier.
Der er stor spredning pa bernenes alder,
men falles er det, at de alle sammen folte
sig som en del af gruppen og det er rigtig
dejligt at se. Det blev ikke sent fredag af-
ten, for bade bern og forzldre var trette
og opsatte pa at fa en god lerdag.

Lerdag formiddag efter fzlles morgenmad
startede kontaktfamilie medet kl. 10.00. Vi
havde en lang dagsorden med inputs fra
kontaktfamilierne og fra bestyrelsen.

3 l-
.
| =
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Lene skrev referat og Charlotte var den
harde ordstyrer der glemte at holde pauser
og som var mest fokuseret pa at nd hele
dagsordenen.

Midt i medet holdte vi frokostpause hvor
foreeldrene kunne se til bernene. Der er en
rigtig dejlig svemmehal i Skarbak fritids-
center og de store bern og seskende hjalp
de mindre bern. Det var en stor succes.

Efter frokostpausen genoptog de voksne
medet og bernene fortsatte i svemme-
hallen. Efter kontaktfamiliemedet var der
nogle timer, hvor vi serverede chips og slik
som Arne havde faet sponsoreret af den lo-
kale Spar kebmand, is der var sponsoreret
af Hjem is og vi havde varet nede og kebe
frugt til et lekkert frugtfad.

Mandene og bernene var ude og lege med
fjernstyret biler.

Kl. 18.00 fik vi bryllupsmiddag. Der var bryl-
lup pd Skarb=k fritidscenter og Arne der
er fotograf pa Skeerbak fritidscenter havde

Der blev leget og leget...
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arrangeret, at vi
ogsa fik bryllups-
middagen.

Kl. 20.00 -21.00
havde Arne faet
sponsoreret bow-
ling i fritidscen-
trets bowlinge-
hal. Bade bern og
voksne gik op i det
med liv og sj=l,
men der var vist
ingen der vandt
drinks pa strikes.

Efter bowling var det meningen, at vi skulle
lave bal og riste skumfiduser, men svem-
mehallen og bowlingen havde gjort indhug
i bernenes kraefter, sa det matte vi gemme
til en anden gang. De voksne samledes
igen i en af hytterne og bernene gik over i
en anden hytte og sa film.

Sendag var der fzlles morgenmad og efter
en let rengering i hytterne vendte famili-
erne hjemad.

Det var en rigtig hyggelig og konstruktiv
kontaktfamilieweekend, hvor vi dels delte
erfaringer og sparrede med hinanden og
dels fik vi input af bestyrelsen fra forman-
den Jerry.

e LU N

Den lokale Spar havde sponseret guf.

HUSK

for at modtage sidste nyt fra GBF - sa

tilmeld dig Nyhedsbrevet pa www.gbf.dk

og fa nyheder direkte i din indbakke.

Tilmeld nyhedsbrev

Skriv din email Tilmeld
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ENCAmode | Valencia

af Helle Rasmussen

Fra den 9. -12. september 2010 blev der i
Valencia afholdt den 17. PRES konference.
Pa konferencen medes bernegigtleger og
andet sundhedspersonale, der knytter sig
til behandling og pleje af bern med gigt og
deres familier.

Forzldreforeningerne i Europa har gen-
nem en arrekke haft tradition for at medes
samtidigt, nogle ar med eget program, og
hvert ar med opdateringer med foreninger-
nes arbejde til gensidig inspiration. | ar var
medet mellem forzldreforeningerne kort
og havde fokus pa erfaringsudveksling, ge-
neralforsamling samt planlagning af naste
ars mede i Bruxelles. Flere af foreningerne
havde desvarre matte melde afbud grun-
det den ekonomiske situation i Europa, der
har den konsekvens, at det er meget sveert
for foreningerne at rejse midler til kongres-
deltagelsen.

Det beted at det kun var Danmark, Tysk-
land og Frankrig der medtes men i stedet
havde vi den positive oplevelse at mede
to forzeldreforeninger fra hhv. Valencia og
Barcelona. | Spanien er der ikke en national
forening for bern og unge med gigt, men
mindre lokale foreninger og i nogle omra-

Man kaneikke tage til Valencia uden at spise
paella.
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der samarbejder disse som ex. i Catalonien,
den Nordlige del af Spanien. Vi fulgte det
videnskabelige program og var bl.a. inde
og here et par foredrag om forskning i be-
handlingen med Methotrexate(MTX). Det
forste foredrag var om et studie, hvor man
havde undersegt om man kunne finde frem
til det rette tidspunkt at stoppe med MTX
behandling pa, og pad samme tid vaere sikre
pa, at man havde behandlet Iznge nok til,
at gigten ikke blussede op igen efter en tid
uden medicin.

Man have fulgt to grupper af bern, hvor den
ene gruppe fortsatte med MTX i 6 mdr., den
anden gruppe med MTX i 12 mdr. efter lze-
gen havde vurderet, at der var ro i gigten.

Umiddelbart var tilbagefaldsrisikoen lige
stor i begge grupper sa der var ikke noget,
der kunne tale for, at 12 maneders efter-
behandling var bedre end 6 maneder. |
samme studie havde man fundet frem til en
biomarker, en slags blodpreve, der kunne
hjzelpe til at skelne mellem bern med klinisk
(synlige/markbare) og subklinisk (ikke-syn-
lige/markbare) gigtaktivitet. PA denne vis
kan lagerne fremover vide, hvilke bern, der
kunne have gavn af fortsat medicinsk be-
handling, trods umiddelbar ro i gigten, for
at forebygge opblussen nar behandlingen
med MTX pa et senere tidspunkt stoppes.

Det andet foredrag om MTX drejede sig om
et studie, der sd narmere pa de bivirknin-
ger bernene oplevede for, under og efter
indtagelse af MTX. Mange af disse bivirknin-
ger har de konsekvenser i behandlingen, at
enten stoppes denne for tid, man overgar
til at give MTX som indsprejtning i stedet
eller der skiftes til biologiske praeparater.
Forskeren havde spurgt bern og forzldre
om de 5 hyppigste gener ved MTX og re-
sultaterne var, at langt flere bern end det
var kendt (over 60 %), havde gener af MTX
behandlingen i form af mavesmerter, kval-



En meget smuk by med skarpe kontraster mellem ny...

me, opkast, sar i mund og andre subjektive
klager. Hun konkluderede derfor, at bivirk-
ninger af MTX for det ferste er underrap-
porterede, men ogsa under erkendte.

Praksis er, at mange bern i Europa star-
ter behandling med MTX, som tabletter og
generes de sa af bivirkninger som ovenfor
beskrevet, skifter man til injektion af MTX
pa en formodning om, at bivirkningerne
forsvinder/mindskes. Forskeren havde un-
dersegt om det var en antagelse, der holdt
stik i praksis. Resultaterne var, at de bern,
der fik MTX som injektion, havde 1.9 gange
hejere bivirkninger end de, der fik MTX som
tabletter. Forskerens antagelse var, at ber-
nenes darlige erfaringer fra tabletbehand-
lingen fortsat praegede behandlingen trods
skiftet til injektion, og hun sammenlignede
feenomenet med Pavlovs hunde, der sav-
lede, nar de herte en klokke ringe, fordi
klokken var forbundet med den erfaring, at
hundene fik mad nar klokken ringede.

| forlengelse af denne antagelse, er der
nu en ny undersegelse pa vej i Tyskland,
hvor man starter med at give bernene MTX
som injektion for bedre at kunne vurdere
bernenes oplevelse af bivirkningerne, fri af

... - og gammel arkitektur.

tidligere darlige erfaringer. Det bliver spaen-
dende, forhabentlig naste ar, at here om
hvorvidt dette kan minimere bernenes ge-
ner af MTX behandling.

Det var desuden meget positivt at opleve,
at der i Valencia var en omfattende pree-
sentation af de studier, som danske lzger
og tandlaeger arbejder med for at bedre be-
handlingen og tilbuddene til bern med gigt.
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Det er derfor ogsd en stor fornejelse at
Overlege Marek Zak fra Rigshospitalet har
sagt ja til at komme og fortzlle om det stu-
die han har bidraget til pa det kommende
ars Udvidet Familiekursus i marts 2011. Da-

gene i Valencia var meget givende fagligt
set og samarbejdet med de Europziske
forzldreforeninger munder forhdbentlig ud
i et givtigt mede i 2011 i Bruxelles. Der er al-
lerede godt gang i forberedelserne.

Er du en sur
krokodille idag?

Psykolog Johanne Hejhus Jeppesen er i
gang med et Ph. D. projekt om samtalete-
rapi til bern med gigt, hvor formalet er, at
hjzlpe bernene til bedre at kunne tackle
deres smerter og bekymringer i hverdagen.
Flere bern har taget imod invitationen til at
deltage i disse samtalegrupper.

Johanne H. Jeppesen kommer pa Udvidet
Kursus og fortzller om smerter, at dette
ikke udelukkende er en medicinsk problem-
stilling, men ogsa hvordan psykologiske
faktorer, som bekymringer og angst, indvir-
ker pa bernenes oplevelse af smerter.

Hun vil komme ind pa de erfaringer hun har
med psykologiske samtaler og de typiske
temaer, som er blevet vendt i grupperne,
og hvorfor, det er, at hun tanker, at psyko-
logiske samtaler kan vaere et godt tilbud til
familierne med bern med gigt.

Du kan lese mere projektet ved at klikke
ind pa GBF's hjemmeside, hvor der ligger en
kort artikel om samtalegruppernes grun-
dide og ikke mindst metode til at tale sam-
men om problemerne.
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Formand

Jerry Gordon
Sydkajen 5

3600 Frederikssund
TIf. 2764 7474

jerry@gbf.dk

Kasserer

Eva Settrup Westergaard
Melbzkvej 273

9830 Tars

TIf.: 9893 3208

eva@gbf.dk

Bestyrelsesmedlem
og sekretariatsleder
Helle Lund Rasmussen
Skranten 25

9280 Storvorde

TIf.: 9636 0015

gbf@gbf.dk

Bestyrelsesmedlem
Janne Engell Holm
Osteralle 16

8500 Grenaa

TIf. 8632 5850

engellholm@stofanet.dk

1. suppleant

Helle Nielsen
Dasbjergvej 23, Vridsted
7800 Skive

TIf. 2772 3802

hellenielsen@gbf.dk

Bestyrelsen

Nastformand
Ida Nordentoft
Mosedraget 15
2730 Herlev

TIf.: 4453 0837

ida@gbf.dk

Sekretzer

Mette Schmidt
Kobbelgardsvej 79
7000 Fredericia
TIf. 7592 4310

mette@gbf.dk

Bestyrelsesmedlem
Iben Trabjerg Pedersen
Tolstedparken 219, st. th
7400 Herning

TIf. 2860 7411

Iben@gbf.dk

2. suppleant

Niels Meller Mortensen
Ledavej 3

9210 Aalborg

TIf. 9814 6033

niels@gbf.dk
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Kreds Nordjylland
Annette og Michael
Bendix Serensen
Drosselvej 6

9560 Hadsund

TIf. 9857 2323

Kreds @stjylland

Ole og Janne Engell Holm
Osteralle 16

8500 Grena

TIf. 8632 5850

Jesper og Lene Koch Petersen
Kastanjeparken 24

8700 Horsens

TIf. 8628 5311

Kreds Midtvest Jylland
Linda Green &

Jens Meller Madsen
Bildtsvej 9

6950 Ringkjebing

TIf. 9733 0303

Kontaktfamilier

Kreds Syd Jylland
Mette og Brian Schmidt
Kobbelgardsvej 79
7000 Fredericia

TIf. 7592 4310

Kreds Senderjylland
Arne og Cindi Petersen
Lundgardstoften 10 Frifelt
6780 Skaerbak

TIf. 2393 8892

Kreds Fyn

Jannie Oksborg Neergaard
Ebberupvej 82

5631 Ebberup

TIf. 8674 0402

Kreds Kebenhavn
Niels Friedrichen og
Lonnie Worning
Flintemarken g

2950 Vedbak

TIf. 2758 3520

Kreds Sjzlland
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
Grennegade 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 sporgsmal. Af praktiske hensyn er familierne opdelt efter kredse, men
du/l er velkomne til at kontakte dem du/I har lyst til.

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

Nyttige adresser

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 serligt kendskab
til familier med gigtbarn.
Mandag-torsdag kl. 9-16
Fredag kl. 10-15

TIf. 3977 8080

November 2o010. 35. ArgangdNr. 4 | 19




®
PP DANMARK

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

INDLAG MODTAGES MEGET GERNE

Gigtramte Boerns Foraldreforening

Skranten 25 - 9280 Storvorde
TIf. 96 77 12 00O
email: gbf@gbf.dk - www.gbf.dk

novagrafas www.novagraf.dk



