*  Mosgummi til blyanter
(giver bedre og mindre anstrengende greb)

* Hjeelpemidler til skolekgkken- og slgjdundervisning,
sa barnet kan deltage pa lige fod med de andre
elever.

Der er mulighed for at fd rdd og vejledning hos regionernes hjselpemid-
delcentral og handicapkonsulent.

Skolen skal veere behjeelpelig med stgatte til barnet i undervisnin-
gen. Har barnet forsemt mere end 15 dage pga. bernegigt - enkelt-
stdende eller sammenhaengende dage - skal skolens leder sikre, at
barnet far den ngdvendige sygeundervisning. Du kan leese mere om
bern med gigt og skolegang pad www.gbf.dk

Det er vigtigt at barnet - savidt muligt - deltager i idraetsundervis-
ningen sammen med sine kammerater, af sociale hensyn, men ogsa
da det er meget vigtigt, at barnet bruger sin krop og sine led. Der
findes en trykt vejledning med ideer til planlzegning af idraetsunder-
visning, sdledes at det gigtramte barn har mulighed for at deltage.
Se denne pa www.gbf.dk.

Skolen skal sgrge for barnets korsel til og fra skole, hvis det ikke
selv kan komme frem og tilbage, hvorimod transport til daginstitu-
tioner samt fritiden skal seges daekket efter bistandsloven.

For bern i daginstitutioner bgr det overvejes at lade en stottepaeda-
gog folge barnet. Han/hun vil efter instruktion kunne hjeelpe barnet
med optraening af muskler og led og qua sin hjaelp sikre, at barnet ved
aktiviteter ud af huset kan deltage pa lige fod med alle andre bern,
uanset hvor turen gar hen.

Og sa ma man huske, at et godt samarbejde mellem forzeldre og de
personer, barnet har kontakt med i dagligdagen, altid er frugtbart.
Ved falles hjelp og en portion almindelig omtanke kan der i hvert
tilfelde ofte opfindes mange sma lettelser for barnet...

Hvem er GBF?

Gigtramte Borns Foraeldreforening, GBF, er en forening af foreeldre,
der gennem formidling af viden og erfaringer, arbejder for at udbrede
kendskabet til reumatologiske lidelser hos bgrn. GBF er en selvstzendig
forening, der samarbejder med Gigtforeningen og Foreningen af Unge
med Gigt.

GBF arbejder for, at foraeldre til gigtramte born:

e far skabt et netvaerk, hvor foraeldrene kan drage nytte af andres
erfaringer og lade egne erfaringer komme andre til gode

* gennem foredrag, kurser, lokal aktiviteter, hjiemmeside, medlems-
blad og andet informationsmateriale kvalificeres til at handtere
hverdagen med et barn med gigt.

¢ har en ajourfert viden om barnegigt, herunder sygdomskonsekven-
ser, medicin, forskning og evrig behandling samt er fortrolig med
muligheder for social hjeelp og bistand.

@nsker du at vide mere om bgrnegigt og GBF er du velkommen pa
www.gbf.dk, hvor der ogsa er mulighed for at melde sig ind i foreningen.
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Sygdommen

Jamen, kan bern fa gigt?
Det er et spergsmal, der ofte stilles til foraeldre til et gigtramt barn.
Blandt andet derfor udgiver GBF denne folder.

Ja, barn kan fa leddegigt, men sygdommen er ikke seerligt udbredt.
Barnegigt kaldes af fagfolk for juvenil idiopatisk arthritis. Sygdommen
bergrer ca. 1.000 bgrn i Danmark og er en af de hyppigste kroniske
sygdomme med debut i barnealderen. Hvert dr fdr ca. 100 born, iser
piger, barnegigt. Mange af dem er under fem dr, ndr diagnosen stilles.
Barnegigt er en kronisk, fremadskridende inflammation primaert i led-
dene, der blandt andet kan medfere, at barnets vaekst og funktionsevne
pavirkes varigt. Der findes flere undergrupper af barnegigt.

De typiske symptomer pa bornegigt er smerter, haevelse, varme og
nedsat bevaegelighed i leddene. Morgenstivhed forekommer hyp-
pigt, ligesom traethed, irritabilitet og nedsat udholdenhed.

Sygdommen varierer meget fra barn til barn. S3 meget, at noget
tyder pa, at der i virkeligheden er tale om en raekke forskellige
sygdomme. Man kender ikke arsagerne til bgrnegigt. Tidligere har
man troet, at bernegigt "breendte ud” i puberteten, men flere
nyere langtidsstudier tyder p3, at dette paradigme ikke holder. Hos
omkring 40% af bgrnene vil der fortsat veere sygdomsaktivitet efter
10 ar, mens resten enten vil have ingen eller begraensede folger af
den tidligere gigtaktivet. Udsigten er bedst for de bern og unge, der
kun har gigt i fa led.

Der findes ingen behandling, der kan helbrede sygdommen. Da
det som naevnt er en sygdom, der kan have vidt forskelligt forlgb hos
barnene, er der samtidig forskel pa hvilken behandling, der tilbydes
den enkelte. Behandlingsformerne er medicin, fysioterapi/varmt-
vandssvemning, skinnebehandling, ergoterapi og evt. operation
samt hos alle regelmaessig kontrol ved gjenlaege, specialtandlaege
samt bgrne-reumatologisk center.

Til lerere og px=dagoger

Det gigtramte barn vil fgle sig tryg og fa starre selvtillid og gleede
ved samvaeret med kammeraterne, hvis det har en naturlig plads i
gruppen -eksempelvis i klassen, fritidshjemmet eller daginstitutionen.

For at barnet kan finde denne plads, er det nedvendigt, at omgi-
velserne forstar barnets problemer, og i den forbindelse spiller lzer-
erens/paedagogens holdning og indsats en stor rolle.

En god kontakt mellem laerer, paedagog og det syge barn kan
hjeelpe til, at kammeraterne ikke fgler det syge barn som en klods om
benet, og at den ngdvendige hjaelp ikke bliver en sur pligt.

Det kan utvivisomt veere vanskeligt for en udenforstdende at
treekke graensen for, hvad et gigtramt barn kan tdle at deltage i, og
det vil vaere en god idé at tage foraeldrene med pa rad, indtil barnet
er stort nok til selv at finde sine graenser.

Kammeraterne vil acceptere et barn, der trods sit handicap gerne vil
deltage i leg, sport og andre aktiviteter efter evne. Men det er vigtigt
at forsta, at hos det enkelte barn kan gigtaktiviteterne variere meget -
og dermed kreefterne og energien.

Det, som barnet kan gere den ene dag, kan vaere uoverkommeligt
den naeste. Ja, selv noget som er helt umuligt om morgenen, kan let
klares senere pa dagen.

Det vil vaere en god idé at fortaelle kammeraterne om sygdommen.
Eventuelt kan foraeldrene eller barnet selv gere det. Foreningen har
videoer og trykt materiale til stotte i sddanne situationer. Muligvis
onsker barnet dog ikke al for megen opmaeerksomhed pé& sygdom-
men, og sa kan Igsningen vaere en mere indirekte stotte fra lerer
eller paedagog.

Skole/institution ma regne med en del fraveer fra det gigtramte
barn. Dels skal barnet til jeevnlig kontrol pd behandlende hospital,
dels kan der opsta lengere fravaersperioder, for eksempel ved
indlaeggelse pé hospital.

Desuden kan barnet pa grund af stivhed i leddene have sveert ved
at komme op om morgenen, og i perioder kan det vaere umuligt at
deltage i morgentimernes undervisning.

Hjemmeundervisning bgr saettes ind hurtigt over for et barn med
hyppige eller lengerevarende fravaersperioder. Ifalge lovgivningen er
det skolens pligt at igangsaette denne hjaelp efter 15 dages fraveer.

Mange bern med gigt har problemer med gigt i kaebeleddene,
hvorfor mange baerer acrylskinne og andet tandreguleringsmateriale
degnet rundt. Barnets ansigt kan aendres tydeligt med vigende hage
safremt gigten i keebeleddene ikke behandles i tide.

Flere born anvender skinner til aflastning af handled eller har i
perioder brug for, at aflaste de store led ved at bruge krykker eller
kerestol. Er barnet i behandling med binyrebarkhormon kan barnet
tage pa i veegt og derved andre udseende, da seerligt ansigt og krop
far et karakteristisk fedtlag. Behandling med binyrebarkhormon
pavirker ogsa barnets humer og overskud, hvorfor barnet kan fa brug
for hjelp og stette i sadanne perioder, da konflikter med andre bgrn
kan forekomme.

Den normale vaekst og udvikling kan forstyrres af gigten/behan-
dlingen sa barnet ikke laengere folger kammeraternes udvikling. Nar
barnets udseende pavirkes af sygdom eller behandling vil barnet som
regel veere bedst tilpas med at kammeraterne kender til arsagen.

Hj=lpemidler

Barnet vil i perioder maske have brug for hjelpemidler. Det kan
for eksempel vaere ngdvendigt at bruge kerestol, og det vil veere en
fordel, at skolen/institutionen er handicapvenlig indrettet.

Er skolen/institutionen indstillet pa at stgtte det syge barn, kan ulem-
per i de fysiske forhold vaere at foretraekke, fremfor at barnet skal leere
nye kammerater at kende pa et tidspunkt, hvor barnet har problemer
nok med sygdommen.

Hvis barnet bruger kgrestol, kan det veere en god idé at lade kam-
meraterne prgve den. Det kan hjaelpe med til, at den ikke kommer til
at sta som en forhindring mellem barnet og kammeraterne.

Folgende hjeelpemidler er aktuelle at overveje, hvis man har et barn
med gigt i klassen:

* Hgjdeindstilleligt bord og tilhgrende stol.

* To seet bager; et set i klassen og et seet hjemme,
sa kun haefter skal baeres i tasken.




