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Born med gigt

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 ar far ca. 100 barn,
iseer piger, bgrnegigt. Mange af dem er
under fem ar, nar diagnosen stilles. Barne-
gigt er en kronisk, fremadskridende in-
flammation primaert i leddene, der blandt
andet kan medfgre, at barnets vaekst og
funktionsevne pavirkes varigt. Der findes
flere undergrupper af barnegigt.

De typiske symptomer pa barnegigt er
smerter, haevelse, varme og nedsat be-
vaegelighed i leddene. Morgenstivhed
forekommer hyppigt, ligesom traethed,
irritabilitet og nedsat udholdenhed. Det
er 0gsa karakteristisk, at gode perioder
veksler med darlige: Den ene dag kan
barnet Igbe rundt og lege, den naeste
sidder han eller hun stille i et hjgrne. Syg-
dommen kan have et mildt forlgb med
kun fa symptomer, men den kan ogsa i
sveere tilfeelde give betydelige problemer.

Man kender ikke arsagerne til barnegigt.
Tidligere har man troet, at bagrnegigt
"braendte ud” i puberteten, men flere
nyere langtidsstudier tyder pa, at dette
paradigme ikke holder. Hos omkring
40 % af barnene vil der fortsat vaere
sygdomsaktivitet efter 10 ar, mens resten
enten vil have ingen eller begraensede
felger af den tidligere gigtaktivet. Ud-
sigten er bedst for de bgrn og unge,
der kun har gigt i fa led.

Skolens ansvar

Mange bgrn med gigt har behov for
saerlig statte i skolen, sa de kan deltage
i undervisningen og det sociale liv pa
lige fod med kammeraterne. Det er sko-
lens ansvar, at alle forhold, der vedrgrer
undervisningen og skolelivet i det hele
taget, er i orden, sa man sikrer et godt
og individuelt tilpasset undervisnings-
tilbud til det enkelte barn med gigt. Der
er brug for en seerlig indsats, og derfor
opfordrer vi til at gare brug af de 10
gode rad pa naeste side.
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Skolens politik. Afklaring af
og tydelig udmelding om sko-
lens politik i forhold til barn,
der lever med en kronisk syg-
dom. Vi anbefaler, at man pa
skolerne anvender de eksiste-
rende elevplaner til at kon-
kretisere aftaler om hjeaelp/
stotte mv.

Dialog. God dialog mellem
skole og foreeldre om barnets
seerlige behov. For at sikre en
helhedsorienteret indsats skal
det Igbende overvejes, om an-
dre fagpersoner skal inddrages.

Skolebgger. Barnet skal have
to seet skolebager, sa det ikke
skal beere en tung taske frem
og tilbage mellem skole og
hjem.

Ergonomi. Indretning af
ergonomisk arbejdsplads i
skolen (ergonomisk stol,
fleksibel bordplade, der kan
haeves, seenkes og skratstilles).

Computer. Beerbar pc under
1 kg til det skriftlige arbejde i
skolen og lektier derhjemme.
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Sygeundervisning. Har bar-
net forsemt mere end 15 dage
pga. barnegigt — enkeltstaende
eller sammenhaengende dage
— skal skolens leder sammen
med foreeldrene sikre, at barnet
far den ngdvendige sygeunder-
visning.

Transport. Fleksibel, indivi-
duel taxa-ordning, sa barnet
kan cykle pa de gode dage og
transporteres i skole pa de
darlige dage.

Fysisk tilgeengelighed. Hvis
barnet har sveert ved at ga pa
trapper, placeres klasseveerelset
i stueetagen. Tilpasning af dere
og toiletforhold ved evt. brug
af krykker og/eller kgrestol.

Gymnastik og idreet. Kan i
perioder, hvor gigten er aktiv,
erstattes af andre fag. Men
det er vigtigt, at barnet del-
tager, nar det kan.

Kreative fag. Bor tilrette-
leegges, sa ogsa et barn med
stive led har mulighed for at
deltage.



Dialog og staedighed

"Hvordan opnar man det bedste sam-
arbejde med skolen? Lgsningerne vil
aldrig veere ens, men efter mange ufor-
lgste situationer blev vendepunktet hos
os vores familieradgiver i kommunen.

Man skal ikke glemme, at megen mod-
vilie kommer af uvidenhed, og det kan
jo kun afhjeelpes ved oplysning. Med en
vurdering fra hospitalets ergoterapeuter
i handen, som beskrev, hvilke hjzelpe-
midler der skal til bade pa skolen og i
hjemmet, for at vores barn kunne gen-
nemfgre sin skolegang, indkaldte vi sko-
len til mgde sammen med kommunen.

Pa mgdet gjorde vores familieradgiver
det klart, hvilke opgaver og ansvars-
omrader der pahvilede skolen, og hvilke
kommunen skulle tage sig af. Samtidig
blev det fastslaet, at vi ikke var "pylre-
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forzeldre”. Gennem fa andringer af de
fysiske rammer og skolens holdning til
vores datter, blev hun mere selvhjulpen
og led ikke laengere sa mange neder-
lag i forhold til kammerater og laerere.

Mgdet blev en gjenabner for skolen,
og vi har ikke siden haft de store pro-
blemer. | dag har vores datter faet et
bord og en stol, der passer til hendes
behov, egen computer, et ekstra saet
skolebgger og ekstralaerer, nar klassen
tager pa tur eller lejrskole, hvor ben-
tgjet kan drille. Jeg holdt ogsa et fore-
drag for klassekammeraterne — det har
givet starre forstaelse, og hun har faet
en masse gode og hjaelpsomme kam-
merater. Sa dialog og steedighed var
for os nggleordene.”
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