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– I dag har vi stort set fået det, som vi ger-
ne ville have det. Når Nikoline er for syg til 
at gå i skole, kommer der en lærer med et 
par andre elever hjem til Nikoline, og så ar-

bejder de intensivt på Nikolines niveau. På 
den måde får hun også det sociale aspekt 
med, og hun slipper for så mange nederlag. 

73 procent får ingen sygeundervisning
– Det er utrolig vigtigt at vise, at det kan 
lade sig gøre. En undersøgelse, som GBF og 
Gigtforeningen har lavet, viser, at 73 pro-
cent af børnene ikke får sygeundervisning, 
selv om de ifølge loven har krav på det. Der-
til kommer, at tilfredsheden med den syge-
undervisning, der tilbydes er lav, siger Jutta 
de Place, socialrådgiver i Gigtforeningen.

Loven er i og for sig klar. Efter 15 sygedage 
har et barn krav på sygeundervisning, men 
bekendtgørelsen siger intet om i hvilket 
omfang. I praksis betyder det, at skolerne 
ikke ser det som deres ansvar men i stedet 
vælter opgaven over på forældrene.

– Det er ikke forældrenes opgave, men 
skolens. Og det er vigtigt, at forældrene 
kræver, at skolen påtager sig den. Foræl-
drene skal passe på med ikke at ville skåne 
deres barn, fordi de synes, at det er hårdt 
nok at være syg og derfor ikke vil pålægge 
barnet ekstra arbejde. På den måde gør de 
kun barnet en bjørnetjeneste, siger Jutta 
de Place og tilføjer:

Lærer Janne og eleverne Mads og Alexander ankommer til Nikolines hjem

Sarah Brøndum Jørgensen 9år modtager 
hver fredag sygeundervisning i 2 timer af 
hendes dansklærer Tina Hasselager.
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Dialog mellem Janne og Nikoline om opgaven

– Så brug ombudsmandens kendelse og 
hent støtte hos GBF og Gigtforeningen. 
Børn med gigt er afhængige af en boglig 
uddannelse. De kan ikke leve af håndens 
arbejde. Og hvis de ikke får en ordentlig 
skolegang og uddannelse, risikerer de at 
skulle hutle sig igennem på kontanthjælp 
resten af livet.

Ikke flere nederlag
Problemet er ifølge Jutta de Place, at sko-
lerne ikke griber ind, før der er så mange 
huller, at man tilbyder specialundervisning. 
Eller også mener man, at man kan løse pro-
blemet ved, at barnet går en klasse om.

– Det er jo ikke lige den slags nederlag, man 
har brug for, når man i forvejen er syg, siger 
hun og tilføjer:
– Desuden er det ekstra vigtigt med syge-
undervisning i dag, hvor en meget stor del 
af kontroller/behandling sker ambulant og i 
hjemmet. Før var børnene mere indlagt og 
fik undervisning på sygehuset. Den under-
visning er ikke blevet erstattet af undervis-
ning i hjemmet.

En træls rolle 
Karin Jørgensen ved alt om huller i under-
visningen. Hun har i tre år kæmpet for, at 
Sarah på ni år skulle få sygeundervisning. 
Men skolen var længe afvisende, for Sarah 
klarede sig jo udmærket. Hun lå middel i 
klassen, så der var ingen problemer.

– Men det var der. Jeg var jo tæt på, og jeg 
mærkede de kæmpe huller, der opstod. 
Med mellem 55 og 65 fraværsdage om året 
fik vi stadig mere at indhente. Det satte mig 
i en træls rolle over for Sarah. Og jeg er jo 
heller ikke uddannet lærer, så jeg var ved 
at få stress over det. Bare at finde ud af, 
hvad vi skulle indhente og hvilke lektier var 
et stort problem, fortæller Karin.

Reddet af testen
Hun og Sarah blev reddet af den nationale 
test i dec. 2010, der for alvor fik lærernes 
øjne op for de huller, der var i den ellers 

kvikke Sarahs viden. I dag har hun fået en 
særlig ordning, hvor hun hver fredag, mens 
resten af klassen har billedforståelse, får 
undervisning i dansk og eller matematik af 
sin almindelige lærer. Nogle gange sammen 
med et par andre elever fra klassen. 

Der arbejdes koncentreret…
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og der er også tid til et smil….

– Skolen har hele tiden villet Sarah. De så 
bare ikke problemet, siger Karin. Selv om 
sygeundervisningen ikke foregår hjemme, 
er hun glad for skolens fleksibilitet og for-
ståelse og mærker en kæmpe forskel med 
den nye intensive undervisning.

– Modsat mange andre børn med gigt har 
Sarah det bedst om morgenen men kører 
ofte træt op af skoledagen.

Det har fået Sarahs klasselærer til i næste 
skoleår at lægge skemaet, så dansk, ma-
tematik og engelsk ligger først på dagen, 
fortæller Karin. 

Hun har også store forhåbninger til de så-
kaldte Smartboards, der giver Sarah mu-
lighed for fremover at følge med i under-
visningen hjemme på computeren via et 
webkamera i klassen.

– Sara er en klog pige. Hun skal have de 
samme muligheder som alle andre børn. 
Jeg vil ikke acceptere mindre. 

Barren skal ikke sættes lavere, bare fordi 
hun har gigt. Det kan være hårdt, men sand-
heden er, at Sarah er blevet gladere, for nu 
kan hun følge med. Og det kan jeg også.

Gode råd om skole og sygeundervisning
Alliér dig med klasselæreren. Hvis du kan 
få ham/hende til at forstå problemet, er du 
kommet langt.

Hold regnskab med sygefraværet og sam-
menlign med skolens. Det er langt fra altid, 
de to regnskaber stemmer overens.

Brug ombudsmandens kendelse fra den 20. 
Dec. 2010. Du kan få den tilsendt ved at 
kontakte GBF’s sekretariat på 96771200 el-
ler på gbf@gbf.dk

Læs mere om etableringen af det gode 
samarbejde med skolen i pjecen ”Børn med 
gigt” med ti råd til skolen, PPR og sund-
hedsplejersken”. 

Du finder den på www.gbf.dk 
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Emilie tegner hvorledes visualisering- smerter og triste ansigter pakkes sammen og sendes 
afsted med luftballon.

Malene har tegnet hvordan det fra en søsters synsvinkel – er svært ikke at kunne hjælpe sin 
syge søster når hun har ondt og er ked af det, - afmægtighed.

Malene & Emilies tegninger tager GBF med til 
børnegigtkonference i Brusselles til Septem-
ber, hvor de Europæiske Forældreforenin-
ger har arrangeret en væg med tegninger 

lavet af børn med gigt og deres søskende.
GBF takker for alle de fl otte tegninger der 
er tegnet til formålet og over de kommende 
medlemsblade vil de alle blive bragt. 
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PROGRAM:
Fredag
Kl. 18-19: Ankomst Rødegaard Kursuscenter, 
 Karlshøjvej 5, 8420 Knebel
Kl. 19:  Aftensmad
Kl. 21:  Gå tur, hygge og spil
Kl. 23:  Godnat

Lørdag
Kl. 9: Morgenmad
Kl. 10-16:  Karpenhøj 

Aktiviteter: Gamle danske idrætslege 
Mange kampe, kassestabling, bueskydning

Kl. 18: Aftensmad
Kl. 20: Lejrbål
Kl. 23: Godnat

Søndag
kl. 9: Morgenmad
kl. 10-12: Stranden
kl. 12: Pakning
kl. 13: Frokost
kl. 14: Afhentning

Fotos fra arrangementer sidste år.

Gigtramte Børns Forældreforening inviterer til

Aktivitetslejr 
på Rødegaard Kursuscenter
17. - 19. juni 2011

Toves madpakker nydes i det fri
Toves madpakker nydes i det fri

En sommerfugl studeres

kl. 14: Afhentning Sæt

Xi kalenderen17. - 19. juni 2011



Maj 2011. 36. Årgang. Nr. 2  |  17

Bakker er til for at trille ned af...

Hvor mange er der plads til?
Der er plads til 21 børn, både drenge &
piger, og GBF ser frem til jeres tilmelding.

Hvordan kommer man med?
Ved at sende ansøgning til GBF´s sekreta-
riat senest d. 7. juni.

Hvad koster lejren?
Lejren koster 250 kr. pr. barn, og for hjæl-
pere koster det 1200 kr.

Hvor afholdes lejren?
Rødegaard kursuscenter
Karlshøjvej 5
8420 Knebel

Hvordan skal vi bo?
På dobbelt-værelser, sengetøj forefi ndes.

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

Hvordan kommer jeg dertil?
Adresseliste udsendes når vi kender delta-
gerne, så man kan aftale evt. samkørsel. 
Transport er for egen regning.

Skal jeg have penge med?
Nej, men hver barn medbringer en pose 
chips eller slik som overdrages til lederne 
ved ankomst, så har vi fælles snolderaften 
om lørdagen.

Hvad med medicin?
Hvis man skal have medicin medbringes dette 
med seddel hvor navn, koncentration og do-
sering står. (Ex.: Felden 40mg, dos. halv pille).

Medbring:
❚    Praktisk tøj til udendørs aktiviteter i al 

slags vejr. 
❚    Sportstøj og badetøj. 
❚    Sygesikringsbevis og evt. medicin 

samt vejledning.
❚    Gerne brætspil og lignende.
❚    Lagen, hovedpude og sovepose/dyne.
❚    En pose chips eller slik.

Ansvarlig for lejren er fra 
GBF’s bestyrelse:
Iben Trabjerg Pedersen 2860 7411

Hvor mange er der plads til?
Der er plads til 21 børn, både drenge &

Vind og rog...

Kom, vær med og mød andre - gigt ingen hindring
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Gigtforeningens forskningsråd er et 
fagligt sammensat råd, der fi re gan-
ge årligt bevilger økonomisk støtte 
til dansk gigtforskning.  

Forskningsrådet uddeler omkring 10 millio-
ner kroner om året. I den seneste tildeling 
er to projekter der vedrører børn med gigt 
kommet i betragtning-

Ph.d.-studerende, Kristian Andersen, Af-
deling for Kæbekirurgi og Oral Patologi, 
Odontologisk Institut, Aarhus Universitet 
har fået tildelt 50.000 til at belyse effekten 
af en knogleforlængende behandling, som 
man i mange år har anvendt ved de børn 

”Mig og mine løbesko” er fortællingen, der 
har vundet Edgar Stene prisen for nylig og 
som den 18. årige Anita Wilhelm, der har 
børneleddegigt, har forfattet.

Anita har skrevet et essay om sine 
løbesko og det frivillige arbejde hun 
gør for dem….

Det er en ganske anbefalelsesvær-
dig fortælling at læse, for såvel 
forældre som børn/unge med gigt 
, om det pågående dilemma om 
gigt og motion, og som Anita på 
helt særlig vis får sat en ganske 
ny vinkel på.

der skulle opereres pga. nedsat underkæ-
bevækst. Læs mere om projektet på www.
gigtforeningen.dk/forskning/st%c3%b8tt
et+af+forskningsr%c3%a5det/2011?news
id=9296 

Reservelæge, Nini Kyvsgaard Brix Nørgaard, 
Børneafdelingen, Århus Universitetshospi-
tal, Skejby har fået tildelt et introduktions-
stipendium til at undersøge hvorfor  børn 
med børneleddegigt reagerer forskelligt 
på medicinen methotrexat? Og i hvor høj 
grad spiller psykologiske faktorer og bar-
nets stofskifte ind?  Du kan læse mere om 
projektet på www.gigtforeningen.dk/forsk-
ning/st%c3%b8ttet+af+forskningsr%c3%a5
det/2011?newsid=9294 

Læs essayet på dette link
http://gigt.bladrekatalog.dk/
ledsager2011_2/fl ash.html#/4/

Gigtforeningen 
finansierer 
- en betydelig del af al dansk gigtforskning

Edgar Stene prisen  

Anita har skrevet et essay om sine 
løbesko og det frivillige arbejde hun 

Det er en ganske anbefalelsesvær-
dig fortælling at læse, for såvel 
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”Stemningen var bogstaveligt talt 
trykket, da Sophie Løhde (V) og So-
phie Hæstorp Andersen (S) onsdag 
den 4. maj fi k leddegigt.

Begge var iført særlige dragter, der trykker 
på leddene og hæmmer bevægeligheden på 
samme måde, som leddegigt gør. Under en 
frokost med Gigtforeningen opførte de to 
politikere sig derfor usædvanligt stift.

"Det har givet mig en langt større forståel-
se for, hvad det vil sige at have gigt. Jeg tro-
ede, jeg vidste det, men det gør en forskel 
at mærke det på egen krop," sagde Sophie 
Løhde, da hun efter godt halvanden time 
kunne smide hæmningerne igen.

Også hos Sophie Hæstorp Andersen satte 
dragten varige spor: "Det er en oplevelse, 
som jeg altid vil huske. Alt det, man i dag 
gør instinktivt, blev pludseligt svært. Spise, 
drikke, gå ned ad trapper."

Gigtforeningens direktør, Lene Witte, er 
glad for, at de to politikere nu er bedre 
klædt på i forhold til gigtsygdomme:

"Gigt bliver behandlet som et stedbarn i 
sundhedspolitikken. Vi er i en årrække blevet 
mødt med politisk sympati fra begge sider af 

Folketinget, men det har mest været varm 
luft i stedet for handling. Jeg håber, det vil 
ændre sig nu, hvor både rød blok og blå blok 
har mærket sygdommen på egen krop." 

Leddegigt er sammen med de andre gigt-
sygdomme Danmarks største folkesygdom” 

Kilde:
http://www.gigtforeningen.dk/
nyheder?newsid=9638

-  Du kan på ovenstående link se Dorthe 
Wind fra GBF hjælpe de to politikere i Gigt-
dragten og  på fi lmklippet ”Frokost med 
gigt” kan du se, hvordan politikerne klarer 
opgaven.

Politikere i Gigtdragten 

Nyt kompendium
på www.gbf.dk
”Social hjælp og bistand i skolen” med opda-
teringer om tabt arbejdsfortjeneste og om 
de nye regler om nedsat revalideringsydelse 

til unge, her er satserne opdaterede. Des-
uden er afsnittet om overgangen ved det 18. 
år revideret.
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GBF arrangerer lørdag den 27. august 
tur for alle familier med børn med 
gigt.  

GBF dækker indgangen for børnene med 
gigt, forældre dækker egen indgang.

Alle arrangementer bliver planlagt ud fra 
princippet om at kunne mødes og få talt 
sammen og naturligvis at se og opleve det 
regionale sommerland.

Arrangementerne vil blive annonceret på 
hjemmesiden og rundsendt pr. nyhedsmail 
og her vil du kunne fi nde et nærmere pro-
gram for dagen i netop dit sommerland, 
samt navne og tlf. numre på de regionale 
GBF tovholdere for arrangementet.

Se side 22 om varmtvandsbassiner 
hvor der er velfungerende svømme-
hold, hvor børn med gigt modtager 
bassinterapi af erfarne fysiotera-
peuter. 

Henvisningen kan ske fra sygehus el. egen 
læge til svømmeholdene, da alle fysiotera-
peuter har ydernummer og således er det 
gratis for jeres barn at deltage. Varmt-
vandsterapi er ordineret behandling til 
børn med gigt hvorfor der er mulighed for 
at søge kommunen om tabt arbejdsfortje-
neste når man følger sit barn til behandling, 
og om refusion af kørselsudgifterne under 
merudgifter.

Er du/I interesseret så tilmeld dig allerede 
nu på gbf@gbf.dk . Vi har bestilt det gode 
vejr.
Der er tilmeldingsfrist den 20. august.
Vi glæder os rigtig meget til at se mange 
GBF familier til dagen.
 
GBF arrangementet fi nder sted i følgende 
sommerlande, og du/I er naturligvis vel-
komne til at tilmelde jer hvor i landet I vil.

❚    Fårup Sommerland 
❚    Djurs Sommerland
❚    Legoland
❚    Sommerland Sjælland
❚    Bon Bon land
 
Det anbefales at I ser nærmere på sommer-
landenes meget informative hjemmesider.

Har dit barn behov for balance el. styrke-
træning kan dette ligeledes fås ved disse 
fysioterapier og er der mulighed for at sam-
le børn med gigt på hold arrangerer GBF 
meget gerne dette tilbud ved de fysiotera-
peuter der er kendte med børnegigt.
Foruden ovenstående steder har GBF i 
mange år haft svømmehold for børn med 
gigt i hhv. Aalborg, Skive, Horsens, Kolding, 
Fåborg og på Bornholm.

Det er muligt at genoprette disse tilbud 
såfremt der er tilstrækkeligt med tilmeld-
te børn, så har dit barn behov for varmt-
vandsfysioterapi el. er interesserede i hold-
træning så kontakt Helle i sekretariatet på 
96771200 el. gbf@gbf.dk

Gå i sommerland med GBF 

Har dit barn brug 
for fysioterapi? 
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Bestyrelsen

Bestyrelsesmedlem
Janne Engell Holm

janne@gbf.dk

2. suppleant
Ulla C. 

ulla@gbf.dk

Formand
Iben Trabjerg Pedersen
Valdemarsvej 337
7400 Herning
Tlf.: 2860 7411

iben@gbf.dk

Næstformand
Jesper Mortensen
Kirkevænget 262
8310 Tranbjerg
Tlf: 2157 8880 

jesper@gbf.dk

Kasserer
Helle Nielsen 
Dåsbjergvej 23, Vridsted 
7800 Skive 
Tlf: 2853 1968 

kasserer@gbf.dk

Sekretær
Sekretær 
Lars Sleimann

lars@gbf.dk

Bestyrelsesmedlem 
og sekretariatsleder
Helle Lund Rasmussen
Skrænten 25
9280 Storvorde
Tlf.: 9636 0015

gbf@gbf.dk

1. suppleant
Bianca Ringby

Bianca@gbf.dk

Bestyrelsesmedlem
Michael G.

michael.g@gbf.dk

Fotograf 
på vej

GBF direkte i indbakken 
– tilmeld dig på www.gbf.dk

GBF sender nyhedsmail ud ca. hver 14. dag 
med tilbud om lokalaktiviteter, foredrag, 

kurser, anmeldelse af litteratur og generelle 
nyheder indenfor børnegigt området.
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Varmtvandstræning
Svømmested Tidspunkt Kontaktperson Fysioterapeut

Skodsborg Sanatorium
(åbent igen fra 2012
under ombygning)                    

Mandag 
15.45-   

GBF sekretariatet
9677 1200
4556 0030

Skodsborg Fysioterapi
Rikke Høyer
www.skodsborgfysioterapi.dk

København
Lions Kollegiet

Onsdag
17.00-18.00

Fysioterapi Nordvest 
Charlotte Korshøj
Dortheavej 59, 1. tv
2400 København
3810 0232/2248 9072
www.fysser.dk

Marselisborgcenteret
P.P. Ørumsgade 11
Århus C

Onsdag
18.00-19.00  

 
 
 

Mette Seidler
Fysioterapien  
Åboulevarden 70, 4.
8000 Århus
8612 2904
www.fysserne.dk

Sygehus Vendsyssel  
Hjørring

Torsdag 
15.00-16.00

GBF sekretariatet
9677 1200

Fysioterapeuterne
Skagensvej 147
9800 Hjørring,
9892 7336
www.somaconsult.dk

Fyn Bullerup
Svømmebad

Onsdag
13.45-16.00

Christian Skjødt
�Alleens Fysioterapi  
& Sportsklinik 
Linde Allé 23 
5230 Odense 
6612 1431 
www.alleens-fysioterapi.dk 

Varde fysioterapi
Vestre Landevej 67
6800 Varde

Onsdag
16.10-17.55

Linda Nielsen
Vinkelvej 23
6800 varde
7522 1008

Varde Fysiotrapi
& træningscenter
Vestre Landevej 67
�6800 Varde 
75223530 
www.varde-fysioterapi.dk  
info@varde-fysioterapi.dk
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Kontaktfamilier
Kreds Nordjylland
Annette og Michael 
Bendix Sørensen
Drosselvej 6
9560 Hadsund
Tlf. 9857 2323

Kreds Østjylland
Ole og Janne Engell Holm
Østeralle 16
8500 Grenå
Tlf. 8632 5850

Michael og Lotte Ryevad
Stjerneparken 35, Søften
8382 Hinnerup
28899032

Kreds Midtvest Jylland
Linda Green & 
Jens Møller Madsen
Bildtsvej 9
6950 Ringkjøbing
Tlf. 9733 0303

Kreds Syd Jylland
Mette og Brian Schmidt
Kobbelgårdsvej 79
7000 Fredericia
Tlf. 7592 4310

Kreds Sønderjylland
Arne og Cindi Petersen
Lundgårdstoften 10 Frifelt
6780 Skærbæk
Tlf. 2393 8892

Kreds Fyn
Jannie Oksborg Neergaard
Jasminvænget 15
5631 Ebberup 
Tlf. 26963948

Kreds København
Niels Friedrichen og 
Lonnie Worning
Flintemarken 9
2950 Vedbæk
Tlf. 2758 3520 

Kreds Sjælland
Charlotte og Michael 
Kaaber Sørensen
Tyttebærhaven 20
2670 Greve
Tlf. 4369 4480

Kreds Bornholm
Marianne og 
Flemming Mortensen
Grønnegade 12
3700 Rønne
Tlf. 5695 9814

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

Nyttige adresser
FNUG - Foreningen af unge 
med gigt 
(12-35 årige)
Gentoftegade 118
2820 Gentofte
Tlf. 4181 9545 
Telefontid mandage kl. 16-20
www.fnug.dk - fnug@fnug.dk

Gigtforeningen
Gentoftegade 118
2820 Gentofte
Tlf. 3977 8000 • Fax 3965 1196
www.gigtforeningen.dk
info@gigtforeningen.dk

Gigtlinien
Gigtforeningens
professionelle rådgivning.
Her træffes socialrådgiver 
Jutta De Place.
Jutta har særligt kendskab 
til familier med gigtbørn.
Mandag-torsdag kl. 9-16
Fredag kl. 10-15
Tlf. 3977 8080



Kontaktorgan for Gigtramte Børns Forældreforening
til udveksling af erfaringer og til gensidig moralsk støtte

INDLÆG MODTAGES MEGET GERNE

Gigtramte Børns Forældreforening
Skrænten 25 · 9280 Storvorde

Tlf. 96 77 12 00

email: gbf@gbf.dk · www.gbf.dk
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