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1  Kort om Capacent   

Capacent gennemfører specialdesignede undersøgelser af høj kvalitet, som 

sikrer et solidt grundlag for optimale beslutninger.  

I samarbejde med kunden udarbejder vi det analysekoncept, som bedst 

belyser den aktuelle problemstilling.  

Vi indsamler data, analyserer data optimalt, formidler resultater og rådgiver 

omkring anvendelsen af resultaterne. Vort mål er at præsentere analyser e-

sultater i højeste kvalitet, som er direkt e anvendelige i beslutningsproce s-

sen.  

 

Læs mere på www.capacent.dk  

 

Vores adresse.  

Capacent København  

Tuborg Parkvej 8, 1. sal  

Dk -2900 Hellerup  

Dir. + 45 70 23 14 23  

 

Capacent Århus  

Søndergade 1A, 1., 3., 4. & 5.  

Dk -8000 Århus C  

Tlf. + 45 87 30 95 00  

 

http://www.capacent.dk/


 

Side 4 ud af 185  

2  Baggrund   

2.1  Indledning  

Denne rapportering er lavet på baggrund af i alt 225 besvarelser fra  foræ l-

dre til børn og unge med gigt .  

Rapporten indeholder fem hovedafsnit, som hver afsluttes med en opsu m-

mering , efter de fem hovedafsnit kommer der et afsnit med baggrundsvar i-

able og en sammenfatning. De fem hovedafsnit handler om forskellige 

aspekter ved det at have et barn med børneleddegigt. Det første afsnit 

handler om diganostisering og behandling, herunder tandbehandling, fysi o-

terapeutisk behandling, medicinsk behandling, psykolog og patientudda n-

nelse. Det andet afsnit handler om livskvalitet, i særdeleshed de sociale 

aspekter ved sygdommen. Det tredje afsnit berører før -skole og skoletiden, 

herunder sygeundervisning, hjælp emidler, tilgængelighed og transport.  

Det fjerde og femte afsnit handler om støtte og kompensation til forældr e-

ne. Samt forældrenes oplevelse af samarbejdet med kommunen om fx k o-

ordineringen af indsatsen overfor barnet. Disse afsnit afsluttes med en 

samme nfatning, som fremhæver de væsentligste resultater for hvert afsnit. 

Efter et afsnit med baggrundsvariable, følger en afsluttende sammenfa t-

ning, som fremhæver de vigtigste resultater for undersøgelsen som helhed.     

Det første afsnit indeholder tabeller m ed frekvens fordelinger. Tabellerne 

viser resultaterne som procenttal, dvs. andele af forældre til børn og unge 

med gigt  for hver svarkategori . I nogle tilfælde kan tabellerne summere til 

mere end 100 %, hvilket skyldes respondentens mulighed for at afgive  flere 

svar ved det pågældende spørgsmål.  Det andet afsnit omhandler gapanal y-

serne, en nærmere beskrivelse af disse analyser findes i selve afsnittet. Det 

tredje og sidste afsnit indeholder de åbne svar, alts å svar hvor forældrene 

selv kunne formulere dere s svar.  

Capacent  står naturligvis til rådighed i forbindelse med yderligere analyser 

og forespørgsler, hvis Gigtforeningen ønsker særlige analyser inden for b e-

stemte områder.  

Hvis Gigtforeningen ønsker udtalelser mv. til videre formidling og public e-

ring af  rapportens resultater, står Capacent naturligvis til rådighed.  

Denne rapport m¬ kun offentliggßres med fßlgende kildeangivelse: òCapa-

cent for Gigtforeningenò 

2.2  Undersøgelsens metode  

Undersøgelsen udgøres af 225 besvarelser fra  forældre til børn og unge 

med  gigt . Besvarelserne  er gennemført som web besvarelser, hvor hver  

forældre(par) har modtaget et unikt brugernavn og adgangskode. Unders ø-

gelsen er gennemført i perioden fra august til december 2008.  

I alt er der sendt spørgeskemaer ud til 430 forældre, de 2 25 besvarelser 

svarer således til en svarprocent på 52. Svarprocenten er tilfredsstillende 

og stor nok til at resultaterne kan anses for at være repræsentative for 

gruppen som helhed.   
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3  Diagnose og behandling  

 

Tabel 1 : Hvor gammel var barnet, da diagnosen børneleddegigt blev 

stillet?  

 Procentandel  

0-1 år  
16 %  
(35)  

2-3 år  
31 %  
(70)  

4-6 år  
19 %  
(43)  

7-9 år  
14 %  
(32)  

10 år eller derover  
20 %  
(45)  

Total  
100 %  
(225)  

  

Tabel 2 : Hvor lang tid gik der, fra du/I som forældre så de første 

symptomer, til første undersøgelse, hvor børneleddegigt første 

gang nævnes/mistænkes af lægen?  

 Procentandel  

26 uger eller mindre  
72 %  
(162)  

27 -52 uger  
17 %  

(38)  

53 -78 uger  
3 %  
(7)  

79 -104 uger  
3 %  

(6)  

105 -130 uger  
1 %  
(2)  

Mere end 130 uger  
4 %  

(10)  

Total  
100 %  
(225)  
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Tabel 3 : Hvor lang tid gik der, fra de første symptomer viste sig, til 

diagnosen blev stillet?  

 Procentandel  

26 uger eller mindre  
63 %  
(141)  

27 -52 uger  
19 %  
(43)  

53 -78 uger  
6 %  
(14)  

79 -104 uger  
2 %  
(5)  

105 -130 uger  
1 %  
(3)  

Mere end 130 uger  
8 %  
(19)  

Total  
100 %  
(225)  

 

Tabel 4 : Hvor blev den første undersøgelse for børneleddegigt for e-

taget?  

 Procentandel  

Hos den praktiserende læge  
19 %  
(42)  

Hos den privatpraktiserende reumatolog  
1 %  
(3)  

På det lokale sygehus  
44 %  

(98)  

På børneleddegigtcentret på Rigshospitalet  
6 %  
(14)  

På børneleddegigtcenteret på Skejby Sygehus  
16 %  
(35)  

Andre steder, skriv hvor  
15 %  
(33)  

Total  
100 %  
(225)  
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Hvor blev den  første undersøgelse for børneleddegigt foretaget?  

 Odense Undivesitetshospital  

 på børenafdelingen på Gentofte Hospital  

 børneafd. på Gentofte hospital  

 Det var tandreguleringsklinikken der kunne se det på et røntgenbilled vi fik 

svar 1 1/2 år efter at billed  var taget, at hun nok har børnegigt i kæben, så 

til egen læge, så til Roskilde sygehus og til sidst på Rigshospitalet hvor de 

ikke var i tvivl at hun har børneleddegigt.  

 Odense, børneleddegiftafd.  

 OUH børneleddegigtcenter : basta :  

 Glostrup Amtssygehus  

 Sønderborg  

 OUH -  Børneafdelingen på Odense sygehus  

 Hos en børnelæge i Canada  

 privat praktiserende børnelæge  

 Kolding Sygehus  

 børnelæge  

 børnelæge i Århus  

 Ålborg Syghus  

 på viborg sygehus, men de var ikke hel sikker, så vi blev sendt til skejby 

sygehus.  

 Børneafdelingen Gentofte Sygehus  

 Kolding Sygehus  

 Lægevagten i Ribe  

 Århus skoletandpleje Graven Århus C.  

 OUH 

 Praktiserende læge (i USA).  

 Gentofte Amtssygehus Børneafdeling  

 Privatpraktiserende fysioterapeut.  

(efter at praktiserende læge havde overset symptom erne)  

 Odense universitets hospital, børneambulatorie  

 barnet var syg og egen praktiserende læge er obs og siger at hvis barnet 

om aften igen får feber skal lægevagten kontaktes. Det er hende der ved 

indlæggelse til kolding børneafd. første gang nævner obs f or børneledd e-

gigt. da vi kommer på børneafd. nævner de 3 ting som kan være problemet 

heraf børneleddegigt. prøverne viser dette og barnet sættes i behandling og 

herefter henvises barnet til videre forløb på skejby børneleddegigtcentret.  

 børneafdelingen kol ding sygehus  

 børnelæge i Tjekkiet  

 viborg sygehus  

 Odense Universitetshospital  

 kirsten storm, børnelæge  

 herning børneambulatorium  

 Først Nykøbing Falster sygehus, derefter Rigshospitalet  
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Tabel 5 : Hvor blev den endelige diagnose stillet?  

 Procentandel  

Hos den praktiserende læge  
0 %  
(1)  

Hos den privatpraktiserende reumatolog  
0 %  
(1)  

På det lokale sygehus  
36 %  
(80)  

På børneleddegigtcentret på Rigshospitalet  
14 %  
(32)  

På børneleddegigtcenteret på Skejby Sygehus  
36 %  
(81)  

Andre steder, skriv hvor  
13 %  
(30)  

Total  
100 %  
(225)  

 

Hvor blev den endelige diagnose stillet?  

 viborg sygehus  

 Hvidover hospital  

 Odense Universitetshospital  

 i første omgang Tandlægeskolen, derefter blev barnet diagnostiseret på 

OUH 

 næstved sygehus  

 odense universitets hospital  

 viborg sygehus  

 odense universitetshospital børneambulatorie  

 Gentofte Amtssygehus Børneafdeling  

 På OUH 

 Universitetshospital (i USA)  

 Sønderborg Sygehus  

 På det regionale sygehus -  vi blev henvist fra Glostrup til Gentofte, der 

dengang va r det regionale center for børnegigt  

 Odense Universitets Hospital  

 Børneafdelingen Gentofte Sygehus  

 Næstved Børneambulatorium  

 børnelæge i Århus  

 Gentofte børneambulatorium  

 børnelægen  

 OUH 

 Sick kids hospital i Toronto  




















































































































































































































