Born fa lika gigt!
Til allra sem vinna med
bornum og unglingum mead gigtarsjikdoma

4
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Kuedja fra formanni

A hverju ari greinast um 10-14 bérn med alvarlegan
gigtarsjukdém sem py0ir i mérgum tilfellum ad
b6rnin munu purfa ad kljast vid sjikddminn til
langframa. B6rn med gigt purfa misjafnlega mikla
hjalp med sjuikddminn og oft getur pad verid mikio
afall fyrir barn og foreldra a0 fa ad vita ad um

langvinnan sjikdom sé ad reeda. Aukin pekking og
skilningur ytir undir ad barniod fai sem besta uménnun fagadila og ad
skilningur gagnvart peim verdi til stadar i peirra nanasta umhverfi eins og
t.d. i skdlakerfinu.

Bryn porf hefur verid fyrir pvi ad fa upplysingabaekling sem er aetladur
fagadilum sem vinna me® bérnum sem eru me0 gigt, par sem ekkert slikt
efni hefur verid til. Pvi vil ég koma & framfeeri sérstéku pakkleeti til peirra
sem sto0u ad utgafu pessa baeklings. En texti baeklingsins var skrifadur af
Svélu Bjérgvinsdattur fyrrverandi verkefnastjora freedslu hja Gigtarfélagi
islands og Annettu A. Ingimundarddttur idjupjélfa { samvinnu vid foreldra
ur ahugahdpi foreldra barna meo gigt.

Einar S. Ingdlfsson
Formadur Gigtarfélag islands

Texti pessa beeklings er skrifadur af Svélu Bjérgvinsdéttur verkefnastjora fraedslu
hja Gigtarfélagi islands og Annettu A. Ingimundarddttur idjupjalfa i samvinnu vid
foreldra ur ahugahdpi foreldra barna meo gigt innan Gigtarfélagsins.

Adrir er ad Utgdfu komu voru Emil Thoroddsen framkvaemdastjori Gi og Helga
Magnusdéttir verkefnisstjori freedslu og radgjafar.

Uppsetning og prentun: Oddi
Utgefandi Gigtarfélag islands

Baekling pennan ma ekki afrita med neinum haetti, svo sem ligsmyndum, skénnun, prentun,
hljédritun eda & annan sambeerilegan hétt, ad hluta eda 1 heild, an skriflegs leyfis utgefanda.




Sjakdémurinn

Geta bérn virkilega fengio gigt? Petta er spurning sem foreldrar barna
me0 gigt fa oft. Ja pad er pannig ad bérn geta fengio gigt, en faest okkar
tengja gigtarsjukddma vid bérn og unglinga. Arlega greinast hér & landi
um 9-12 bdrn & aldrinum 0-18 dra med barnagigt. Barnagigt hefur eins

TIL ATHUGUNAR

Lidirnir geta verid bdlgnir og stirdir. Lidirnir geta einnig verid heitir,
sdrir og aumir viokomu.

Gigtarsjukdomar ganga i bylgjum, par sem skipst geta a timabil
par sem sjukddémurinn er virkur og svo aftur einkennalitil eda
jafnvel einkennalaus timabil.

Barnio verdur fyrr preytt og slappt pegar sjukdémurinn er i virku
ferli.

Hvetja parf barnio til ad lita & styrk sinn frekar en veikleika.

Hja meira en helmingi barna sem greinast me0 gigtarsjukdom
hverfur sjukdémurinn eda ,brennur Gt




og aodrir langvinnir sjukdémar mikil ahrif & lif peirra barna sem med hana
greinast og fjélskyldur peirra.

Pessi baeklingur er eetladur 6llum peim sem umgangast og vinna med
bérn i leikskdlum, skélum, ipréttafélégum sem og 6oru fristundastarfi.

Barnagigt er oft dsynilegur sjukddmur, p.e.a.s. bérnin bera pess ekki
synileg merki ad vera me0 sjukdém, og pess vegna er mikilvaegt ad
starfsfolk skdla, leikskdla, ipréttafélaga og annarra stofnana sem vinna
med bérnin fai upplysingar um ad barnid sé meo gigt og & hvern hatt sé
unnt ad audvelda pvi skdlagéngu og tdmstundastérf pannig ad pad nai ad
taka patt & sem edlilegastan hatt.
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Tryggja parf ad kennarar fai upplysingar um barnio, einkenni
sjukdémsins, lyf og hugsanlegar aukaverkanir.

Ef barnid parf a0 taka lyf & skélatima parf ao tryggja ad pad sé
mdgulegt.

Aukaverkanir lyfja geta verid margskonar og leitt til mikillar
vanlidunar.

Sjukrapjalfun og idjupjalfun eru mikilveegir peettir i medferd barna
me0 barnagigt.

Barniod getur purft & hjalp ad halda med ymislegt, en einnig parf
a0 adstooda pad vid ao takast & vid sem mest sjalft.

Ef adlaga parf eitthvad i daglegu lifi barnsins er mikilveegt ad
gera pad an pess ad einblint sé um of & sjukdéminn.

Hvetja parf barnio til pess a0 taka sjalfstaedar akvardanir og taka
a sig abyrgd midao vio aldur.




Barnagigt telst til sjalfsdneemissjukdéma og er ors6ék hennar dpekkt.
Barnalidagigt flokkast i falidagigt, fiéllidagigt og fiélkerfalidagigt par
sem sjukddmurinn leggst lika & énnur liffeeri en lidi s.s.meltingarfzeri,
nyru og augu. Um pad bil 15% barna med barnalidagigt fa langvinna
lithimnubdlgu i augu. Aodrir flokkar eru psoriasislidagigt og hryggikt. A0
auki geta bérn fengid bandvefssjikdéma eins og t.d. rauda Ulfa.
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Studlid ad géori samvinnu vid barnio og foreldra pess.

Barnio getur verio seint ad komast i gang vegna morgunstiroleika
eda att erfitt med hreyfingar vegna verkja. Mikilveegt er a0 taka
tillit til pessa i 6llu skdlastarfi barnsins.

Naudsynlegt er ad barnid hafi méguleika i skdlastofunni til ad
hreyfa sig og rétta ur sér til a0 minnka stirdleika og verki.

Skrift og aorar finhreyfingar geta reynst barninu erfidar. Heegt er
a0 nota ymsar aoferoir til ad audvelda barninu skdlastarfio.

Ef sjukdémur er virkur eda barnio pjaist af preytu sem oft fylgir
gigtinni parf ad laga heimanam og verkefnaskil ad getu barnsins
hverju sinni.

Barnio getur purft adstod til pess ad taka patt i félagslifi.
Mikilveegt er a0 studla ad umreedu og vidurkenningu a pvi ad éll
erum vio 6lik og i pvi liggur styrkur okkar.

Ef porf er & er haegt ad vera me0 freedslufund med fagadila og
foreldrum.




tinkenni

Einkenni barnagigtar lysa sér m.a. sem verkir, bdlga og hiti i lidum sem
getur leitt til skertrar hreyfigetu og jafnvel skemmda i lidum. Sjukddmurinn
getur verid vaegur og med fa einkenni, en einnig getur verid um erfid tilfelli
ad raeda par sem mikil vandamal fylgja.

Gigt hefur ahrif & hreyfigetu, styrk og pol. Barn sem vaknar stirt og med
verki ad morgni getur verid komid med edlilega hreyfifaerni eftir einhvern
tima e0a jafnvel ekki fyrr en um hadegi og eins getur barnid upplifad
6nnur timabil yfir daginn par sem pad er stirt og hreyfingar sarsaukafullar.
Pol barnsins og geta til pess ao sitja kyrrt getur verid mismunandi eftir
dégum og jafnvel timum dags. Mikilvaegt er pvi a0 leyfa bérnunum ad
hreyfa sig reglulega.

Einn af fylgikvillum sjukdémsins er preyta. A peim timabilum sem
sjukddmurinn er meira virkur er preyta og slappleiki enn meira aberandi.




Einnig geta margar einfaldar athafnir tekid lengri tima sem getur
skapad neikveeda tilfinningu hja barninu pvi pad neer ekki ad halda i vio
skolafélagana.

Medferd

B6rn med gigt purfa ad vera i reglulegu eftirliti hja barnalaekni. Gigt er ekki
haegt a0 leekna me0 lyfijum, adeins halda einkennunum nidri. Mérg bérn
purfa ad taka Iyf til langs tima og eru lyfjagjafir hluti af daglegu Iifi peirra. Lyfja-
medferdin midar ad pvi ad draga ur virkni sjukdémsins og minnka bdlgu

sem leidir til minni sarsauka og hamlar gegn varanlegum lidskemmdum og
studlar par med ad aukinni hreyfigetu. Lyfin sem bérnin taka hafa mismiklar
og einstaklingsbundnar aukaverkanir, s.s. 6gledi, skapsveiflur og sum lyf geta
studlad ad aukinni likamspyngd. Bélguhemjandi lyf geta valdid magabdlgum
sem aftur valda pvi ad pau bérn sem finna til pessara aukaverkana purfa ad
borda oftar eda jafnvel taka magalyf til ad vinna gegn aukaverkunum.

Onnur medferd er félgin i likamlegri pjélfun s.s. sjukrapjélfun sem felst




i a0 auka og vidhalda hreyfigetu i lidoum og védvastyrk. Einnig getur
sjukrapjalfarinn leidbeint med heimasefingar og hvada hreyfingar ber ad
fordast. | idjupjélfun er barninu kennt ad takast 4 vid ymsa peetti sem
snua ad daglegu lifi og hjdlpa peim med hjalparteeki eda spelkur ef pérf er
a sliku.

Skalinn

Eins og i 6llu skdlastarfi er naudsynlegt ao trinadur riki og g6d samskipti
séu & milli heimila og peirra sem hugsa um barnid i skélanum. Mikilveegt
er a0 foreldrar upplysi skdélann strax i upphafi skdlagéngu um sjukddém
barnsins. A0 skdlastjori, kennarar barnsins, foreldrar og barnio sjalft,
fundi saman i byrjun hvers skdladrs par sem fario er yfir stéduna og
akve0id hvort purfi ad adlaga eitthvad eda gera breytingar ut fra pérfum
barnsins. Einnig er gott ad hafa fagadila, s.s. sjukrapjdlfara, idjupjalfa

eOa félagsradgjafa barnsins, med & pessum fundum sem pekkir sjikdom




barnsins og adstaedur og getur adstodad vid ad finna gddar lausnir.
Foreldrar bera dbyrgd & pvi ad koma upplysingum til skélans ef breytingar
verOa | sambandi vio sjukdém eda maeta parf adstaedum barnsins a
annan hatt en adur.

Oll bérn vilja lata koma fram vid sig eins og eitt Ur hépnum, en pegar
gigtarsjukdémur er virkur getur skoélinn purft ad syna sveigjanleika og
skilning og leyfa barninu sjlfu ad deema um hvad pad treystir sér til ad
gera og hvad ekki. Bérn kvarta sjaldan um lidverki. bPau fordast fremur
sdrsaukafullar athafnir og hreyfingar sem eru peim erfidar. Einnig geta
bérnin &tt erfitt med ad einbeita sér t.d. vegna verkja og/eda preytu. pvi
er mikilveegt ad fylgjast med hvernig peim lidur til deemis med pvi ad
athuga hvort pau virdast preytt og stird eda nuddi lidina.

Vandamal sem i augum fullordinna virdast litil, geta haft pé nokkrar
afleidingar fyrir félagslegt lif barnsins. Ef barnid missir af frimindtum
vegna pess ad pad & i erfidleikum med praktiska hluti t.d. med ad kleeda
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sig eda komast i sko, getur pad ytt
undir einangrun par sem pao er |
frimindtunum sem bG6rnin semja um ad
hittast eda gera hluti saman. Hér geeti
barnid purft 4 adstod ad halda. Petta
synir rannsokn sem Lars Grue ger0i i
Noregi. Engu a0 sidur geta bérn med
gigt stundum att erfitt meod ad vera uti |
frimindtum vegna verkja og sémuleidis
ef kalt er i veori par sem kuldi hefur
sleem ahrif & gigt. P4 er eeskilegt ad
leyfa barninu ad deema um pad sjalft

hvort pad treysti sér til dtiveru.

Pao getur verio erfitt ad teikna eda skrifa hratt ef fingur eda ulnlidir eru
aumir eda stirdir. Pao eru til blyantar eda pennar me0 breidu gripi og
mjuk bly sem henta pessum bérnum betur. Télva getur verid mikilveegt
hjalpartaeki i skélavinnunni. | handavinnu geta ymis hjélpartaeki verid
gagnleg fyrir barnio ef pad saettir sig vid pau. Markmid meod notkun
hjalparteekja er ad vernda lidina, koma i veg fyrir aflaganir lida og baeta
feerni barnsins.

Gott getur verid fyrir barnid ad hafa tvd bord i skélastofunni, annad hatt
og hitt lagt, svo pad geti stadio eda setid eftir pvi hvad hentar hverju
sinni. S6muleidis er gott fyrir barnid ad hafa fétaskemil svo pad geti hvilt
feeturnar eda rétt ur peim vio setu.

Erfitt getur verid fyrir barnid ad bera punga skdlatésku. Heegt er ad
bregdast vid pvi pannig ad barnio sé med tvé sett af bokum, eitt |
skélanum og annad heima. Einnig er seskilegt ad kennarar hugi ad pvi ad
hafa ekki leikfimi og sund & s6mu dégum vikunnar.



Sjukdémurinn getur einnig valdid dreglulegum fjarvistum ur skéla par
sem oft skiptast & einkennalaus timabil og timabil par sem sjukddmurinn
er mjég virkur og geta pa bdlgur og sarsauki valdio pvi ad barnid getur
ekki maett i skdla. Mikilvaegt er a0 fanga strax upp breytingar hja barninu
og ef haegt er, adlaga skéladaginn ad pérfum barnsins. Ef barnid missir
ur skéla, parf ad komast strax ad samkomulagi vid kennara um hvernig
best sé ad haga kennslunni, svo barnid nai a0 fylgja skolafélégunum eftir
i naminu.Ef barnid dregst aftur ur skélafélégunum i nami getur pad leitt
til aukinna erfidleika fyrir barnid sem baetist vio pa erfidleika sem fylgja
sjukdémnum.

Iprottir

Pad getur purft ad taka tillit til pessara barna i ipréttum par sem pau geta
oft att erfitt med vissar hreyfingar og geta ekki alltaf gert pad sama og
heilbrigd bérn. Engu ad sidur er mikilveegt ad barnio sleppi ekki leikfimi
b6 pad geti ekki gert allt sem hdpurinn er ad gera hverju sinni, heldur sé
pvi pa hjdlpad ao finna eitthvad annad sem pad raedur vid. Bornin geta
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t.d. verid sleem i fétum, mjédmum, héndum, olnbogum, herdablédum
eda halsi. Ef um er ad raeda bdlgu t.d. i mjédmum pa er hzegt ad

lata barnio gera lioferilsaefingar med pvi a0 liggja & bakinu og hreyfa
mjadmir an pess ad dlag sé & lidbunum. Eins er haegt ad lata barnio gera
teygjueefingar undir leidsogn leikfimikennara.

TIL ATHUGUNAR

+  EKki er zeskilegt ad hafa iprottir sem fyrsta tima ad morgni
pvi bérn med gigt eru oft lengi ad komast i gang & morgnana
vegna stirdleika og verkja.

- Bestu upplysingarnar um getu barnsins feer madur yfirleitt fra
pbvi sjalfu med pvi ad spyrja pad hvad pad geti og treysti sér til.

- A0 synda og hjdla er g6 hreyfing fyrir bérn med gigt.

< Almenn hreyfing er mikilveeg en sumar hreyfingar geta aukio
alag & lioi.




Sum bérn purfa ad fa ad vera i ipréttaském i ipréttatimunum. Ymislegt
getur reynst bérnunum erfitt og skapad sarsauka s.s. ad hanga i rimlum
eda kéolum, fara kollhnis, standa upp eftir setu & golfi og ymsir boltaleikir.
Fordast ber hdégg, hopp og hlaup pegar sjukdémurinn er virkur.

ipréttakennarinn ma samt ekki vera hraeddur vid ad leyfa bérnunum ad
préfa, pvi pau vita oftast sin takmérk og 6ll hreyfing sem pau rdda vio er
mikilvaeg. En stundum vilja bérnin svo gjarna vera med i 6llu pvi sem hin
bérnin eru ad gera ad pau ofgera sér. Pa kemur til kasta kennarans ad
hjélpa barninu ad finna jafnveegi pannig ad pad geti verid med ad hluta en
ofgeri sér ekki.
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AFINGASTOD

STYRKTARFELAGS LAMADRA 0G FATLADRA

/Efingastod SLF sinnir umfangsmestu sjukrapjalfun og idjupjalfun barna f landinu.
Hiutverk Zfingastodvar SLF er ad veita bdrnum og ungmennum med skerta faerni
og fjdlskyldum peirra pjénustu. Pjonustan midar ad pvi ad efla, stydja og virkja
notendur til patttdku i samfélaginu og auka pannig lifsgaeoi.

pjénustan er snidin ad porfum hvers og eins. Bérn og ungmenni med gigtarsjukdéma
geta s6tt pjonustu & Afingastdoina. Medferd felst adallega i verkjamedferd, liovernd,
Utvegun hjalpartaekja og radgjf. Tilvisun fra leekni er forsenda pjalfunar.

[Efingastod SLF er stadsett ad Haaleitisbraut 13, simi 535 0900

STYRKTARFELAG

N
— LAMADRA OG FATLADRA
N Hialeitisbraut 13 - 108 Reykjavik - slf@slfis - www.slfis
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A Barnaspitala Hringsins starfar Jén R. Kristinsson
barnaleeknir. Hann sinnir gigtveikum bérnum

Példaum sem pangad koma, en hann er einnig leerour i
stuoninginn krabbameinsleekningum. Jdn tekur & mati gigtveikum
bdrnum & géngudeild Barnaspitalans einu sinni i viku, en tekur einnig
& moti sjiklingum & Leeknamidst6d Austurbaejar Alftamyri 1-5. Pad er
fatitt ad bérn med gigt liggi inni & spitala pvi medferd er yfirleitt midud
a0 pvi ad raska edlilegu lifi barnsins sem minnst, en slikt getur verid
naudsynlegt t.d. ef gefa parf lyf i @20. Haegt ad panta simatima i gegnum
skiptibord Barnaspitalans i sima 543-3700. Auk pess er haegt ad na i

hann i sima 543 1000 virka daga f.h.
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Umhyggja — Félag til studnings langveikum bornum

Umhyggja vinnur ad baettum hag langveikra barna og fjélskyldna peirra. |
félaginu starfa foreldrar langveikra barna, fagfélk innan heilbrigdiskerfisins
og annad dhugafdlk um malefnid. Skrifstofa Umhyggiju veitir ymsar
gagnlegar upplysingar um malefni langveikra barna og réttindi
adstandenda peirra. Pa starfar sélfreedingur hja félaginu. Ahugahdpur
foreldra barna med gigt er adili a0 Umhyggju. Allar nanari upplysingar fast
a skrifstofu Umhyggju.

Adsetur: Haaleitisbraut 13, 1S-108 Reykjavik. Simi 552-4242
www.umhyggija.is - umhyggja@umhyggja.is

umhyggija
Félag til studnings langveikur bérnum




Ahugahapur foreldra barna med gigt

Hj4 Gigtarfélagi islands er starfandi &hugahdpur foreldra barna med
gigtarsjukdéma. Hiutverk hans er ad midla reynslu, freeda, stydja og ekki
sist ad vekja athygli 8 hagsmunamalum hépsins. Frekari upplysingar
um hépinn er a0 fa a skrifstofu félagsins i sima 530 3600. Einnig a
heimasiounni.

A Gigtarlinunni i sima 530 3606 ma einnig fa upplysingar og rad, en
hdn er opin @ manudégum og fimmtuddégum fra kl. 14:00 til 16:00. Fyrir
svorum er fagfolk.

« A hverju ari greinast 10 til 14 bérn med alvarlegan gigtarsjukddm.
+ Ekkert liffaeri likamans er ohult fyrir gigtarsjukdémum.

Adsetur: Gigtarfélag Islands, Armula 5, IS-108 Reykjavik.
Simi 530 3600 - www.gigt.is - gigt. @gigt.is
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Prentvinnsla: Oddi



