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Barn og unge med gigt

Born og unge med gigt

Hovedresultater fra foraeldreundersogelse og undersggelse
blandt bern og unge med gigt i alderen 16-20 ar.

Baggrund

Dataindsamlingen er gennemfart i et samarbejde
mellem Gigtforeningen, Gigtramte Barns Foreeldre-
forening (GBF), ForeNingen af Unge med Gigt
(FNUG) og konsulentfirmaet Capacent Epinion.

Undersggelsen omfatter 225 besvarelser fra for-
2ldre til bgrn med gigt. Det giver en svarprocent
pa 52 %, hvilket er tilfredsstillende og tilstraek-
keligt til, at resultaterne kan anses for at vaere
repraesentative for gruppen som helhed.

Undersggelsens empiriske grundlag er data fra en

standardiseret spagrgeskemaundersggelse. Der er i
relation til udvalgte spargsmal givet dbne svar-
muligheder for at underbygge nogle kvantitative
stgrrelser med kvalitative indikatorer. P& udvalgte
variabler er der lavet en bivariat analyse — dvs. en
analyse af sammenhangen mellem to variabler.

Resultaterne af disse er ikke signifikante, hvilket

iseer haenger sammen med stikpravens starrelse.
De bivariate analyser beskrives i dette notat som
tendenser.

De sidste resultater, der beskrives i dette notat,
handler om overgangen fra barn til ung. Resulta-
terne er fra en undersagelse blandt bgrn og unge
med gigt i alderen 16-20 ar, hvor der i alt indgar
24 besvarelser.

Undersagelsen er web-baseret. Hver deltager
har modtaget et unikt brugernavn og en ad-
gangskode, sdledes at respondenterne er sikret
fuld anonymitet.

Dette notat beskriver undersggelsernes
hovedresultater.
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Diagnose og behandling

¢ De hyppigste former for bagrneleddegigt er
flerleddet gigt (Polyarthritis), som 39 % af
de barn og unge, der deltager i undersagel-
sen har, og enkeltleddet gigt (Oligo artikulaer
arthritis), som 34 % har.

o 47 % af bgrnene er 3 ar eller derunder, nar
diagnosen stilles. 80 % er under 10 ar.

* 63 % fik stillet diagnosen inden for et halvt ar
efter, at de farste symptomer viste sig. 10 % af
barnene fik farst stillet diagnosen efter 1% ar
eller mere, efter at de farste symptomer viste sig.

e Samtlige bern har faet stillet diagnosen pa et
sygehus — heraf halvdelen pa enten Rigshospi-
talet eller Skejby Sygehus.

® 38 % har i udredningsperioden oplevet af fa
stillet en forkert diagnose (ex. forstuvning,
voksevaerk, borrelia, “indbildning”, tumor og
leukaemi). Der er en tendens til, at der oftere
stilles forkert diagnose i Region Nordjylland
end i resten af landet.

e Hvert 5. barn er ikke blevet tilbudt henvisning
til landsdelscentrene. Nar man ser pa den
tid, der gar fra barnene farste gang mader pa
et lokalt sygehus, til de bliver henvist, er ten-
densen, at det sker hurtigst i Region Midtjyl-
land, hvor 50 % er henvist inden for fire uger

mod 36 % i Region Syddanmark. | Region Syd-
danmark venter 52 % i mere end 12 uger. Det
tilsvarende tal er for Region Midtjylland 26 %.
Samtidig er der en tendens til, at barn med
foraeldre med laengerevarende uddannelser
bliver henvist hurtigere end bgrn, hvis foraeldre
har kortere uddannelser.

1/3 af barnene har vaeret hospitalsindlagt
mere end fem gange de farste tre ar efter, at
diagnosen er stillet.

Inden for de seneste tre ar angiver 40 %,
at de manedligt er i kontakt med et af
landsdelscentrene.

Smerter (96 %), nedsat fysisk funktion (83 %),
nedsat energi, lyst og interesse (67 %), tristhed,
isolation og vrede (56 %) og urolig/afbrudt savn
(45 %) er de problemer, forzeldrene hyppigst
angiver som falger af sygdommen.

81 % modtager medicinsk behandling.

Der er stor uoverensstemmelse mellem til-
fredsheden med udredningsforlgbet og
den betydning, et hurtigt udredningsforlgb
tilleegges af foraeldrene. 98 % mener, at et
hurtigt udredningsforlgb er vigtigt eller meget
vigtigt. 42 % er tilfredse eller meget tilfredse,
mens 47 % er utilfredse eller meget utilfredse
med udredningsforlgbet. Undersggelsen giver
ikke nogen praecis arsagsforklaring.
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Psykologbistand, ergoterapi,
fysioterapi og tandbehandling

* 79 % af barnene har vaeret hos specialtand-

lege pa én af tandlaegehgiskolerne. 90 % gar
til fast kontrol. De @vrige behandlinger for-
deler sig overvejende mellem tandregulering,
medicinsk behandling og skinnebehandling.
Tendensen er, at isaer de bgrn, som er tilknyttet
Tandlaegehgjskolen i Arhus, far reguleret taen-
der. Det drejer sig om 87 %. Det tilsvarende tal
for de barn, som er tilknyttet Tandlaegehgjsko-
len i Kgbenhavn, er kun 13 %. Mht. medicinsk
behandling er der ikke naevnevaerdige udsving.

Egenomsorg — uddannelse og
information

* 66 % af foraeldrene kender ikke til muligheden
i Sundhedsloven for tilskud til psykologhjaelp.

* 88 % mener, at reglerne skal andres, sdledes
at henvisning til psykolog ikke ngdvendigvis

skal ske inden for det farste ar efter, at diagno-

sen er stillet

e 64 % har modtaget ergoterapeutisk
behandling, som typisk bestar af radgivning
og tildeling af hjaelpemidler, men ogsa skinne-
behandling og undervisning i, hvordan man
skal bruge sine led samt treening benyttes.

e 88 % vurderer, at den ergoterapeutiske
behandling/radgivning i hgj grad eller i
nogen grad er tilstraekkelig.

e 77 % modtager fysioterapeutisk behand-
ling. Af de resterende 23 % svarer flertallet,
at barnet ikke har haft behov.

e 95 % af bgrnene modtager fysioterapeu-
tisk behandling - enten som vederlagsfri
fysioterapi pa privat klinik (73 %) eller pa
sygehus (22 %).

e 49 % af foraeldrene oplyser, at de ikke sam-

men med deres bgrn har modtaget patient-
uddannelse. 58 % af dem oplyser, at de ikke
har modtaget noget tilbud. De gvrige mener
enten ikke, at barnet har behov, at situationen
endnu er meget ny for dem, at de ikke har
overskud, eller at tilbuddet ikke har vaeret
egnet til barnet.

Der er et misforhold mellem den betydning,
foraeldrene tilleegger information om berne-
leddegigt og deres tilfredshed med den orien-
tering, de har modtaget. 98 % mener, at det
er vigtigt eller meget vigtigt at fa information
om sygdommen, nar diagnosen stilles, og 68
% har veeret tilfredse eller meget tilfredse med
den orientering, de har faet. 16 % har vaeret
utilfredse eller meget utilfredse. Der er en ten-
dens til, at utilstraekkelig information iseer er
udbredt pa de lokale sygehuse.

66 % af foraeldrene har oplevet, at omverdenens
manglende kendskab til barnets diagnose har
veeret et problem. Her fremhaeves isaer skolen,
de sociale myndigheder og daginstitutionerne.



Livskvalitet

* 87 % af foraeldrene vurderer, at barnet generelt
klarer socialt samvaer meget godt eller godt.

e 89 % vurderer, at barnet har et godt socialt
netvaerk, og 77 % vurderer, at barnet ogsa
har et godt socialt netvaerk uden for den nzere
familie.

e 17 % vurderer, at ensomhed i hgj grad eller
i nogen grad er et problem for barnet, 16 %
at det er et mindre problem og 66 % at det
slet ikke er et problem. Der er en tendens til,
at foreeldre med laengerevarende uddannelser
vurderer, at ensomhed i mindre grad er et pro-
blem end foreeldre med kortere uddannelser.

® 88 % af barnene med gigt har seskende. Her-
af vurderer 53 % af foraeldrene, at seskendes
liv bliver pavirket i negativ retning af at have
en sgster eller bror med gigt (det er tidskrae-
vende, sgskende faler sig overset, bekymring,
irritation, jalousi, mindre overskud mv.). 18 %
svarer, at sygdommen pavirker sgskende i posi-

tiv retning (de udviser stgrre forstaelse, hensyn,
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omsorg og tolerance), og 26 % svarer, at syg-
dommen ikke pavirker det syge barns sgskende.

72 % af forzeldrene svarer, at det har vaeret
uproblematisk for dem at opretholde en
vennekreds, mens 24 % svarer, at det har
veeret problematisk enten fordi, der ikke har
veeret tilstraekkelig forstaelse eller pga. mang-
lende tid.

57 % svarer, at den naermeste familie (som
man ikke bor sammen med) har vaeret en
stgtte, mens 41 % svarer, at reaktionerne har
vaeret blandede, eller at familien har haft sveert
ved at tackle situationen.

Sterstedelen af bgrnene deltager i en eller flere
fritidsaktiviteter bredt fordelt, men 12 % op-
lyser, at de ikke deltager i nogen fritidsaktivitet.

Blandt de bgrn, som er over 12 ar (94 i alt),

har 39 % haft eller har et fritidsjob. 61 %

har det ikke, og den vaesentligste arsag er, at
forzeldrene vurderer, at barnet er for ungt, men
0gsa begrundelser som manglende overskud
0g smerter naevnes.
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For-skole og skole

® 36 % oplyser, at det ikke har vaeret relevant
med seerlige tilbud i forbindelse med barnets
skolegang eller daginstitution. Imidlertid er det
kun hvert 5. barn/foraelderpar, der modtager
radgivning om tilpasningsmuligheder, typisk
vedr. ergonomiske hjaelpemidler.

¢ De fleste bgrn i for-skolealderen passes i
almindelig daginstitution (herunder ogsa dag-
pleje) uden nogen former for statte. Dog far
13 % paedagogisk og/eller praktisk stgtte. 16
% bliver passet i hjiemmet af en foraelder.

e 76 % af foreeldrene til far-skolebgrn vurderer,
at der i hgj grad eller i nogen grad er udvist
forstaelse for barnets szerlige behov. 24
% vurderer, at det kun er sket i mindre omfang
eller slet ikke. Den manglende forstaelse opleves

typisk i forbindelse med udendgrs aktiviteter (ex.

behov for klapvogn), men ogsa sygdommens
ofte "usynlige karakter” og svingende forlgb

(og dermed barnets svingende behov) naevnes.

e Ud af undersggelsens 225 bgrn er 186 i skole-

alderen. 32 % har oplevet problemer i over-
gangen fra daginstitution til skole. Der
er en tendens til, at problemerne er starst i
Region Nordjylland.

11 % af bgrnene gar eller har gaet i skole
med stotte pga. barnegigten.

Halvdelen har ikke oplevet, at der blev taget
passende hensyn under skolegangen.
Problemer med den fysiske tilgaengelighed,
tilrettelaeggelse af den daglige undervisning
og sarlige aktiviteter som fx udflugter samt
manglende tilbud om hjzelpemidler naevnes.
Det starste problem er barnets mange syge-
dage, men ogsa koncentrationsbesveer og det
psykiske/sociale miljg fx mobning/drilleri fylder
hos bgrnene.

Halvdelen har gaet i almindelig SFO uden statte,
mens 39 % primeaert har vaeret hjemme om
eftermiddagen efter skolegang.




e Ud af de 186 barn i skolealderen har 26 haft
sygeforlgb pa mere end tre sammenhaen-
gende uger. Det svarer til 14 % af bgrnene.

e |73 % af disse sygeforlgb blev der ikke etab-
leret sygeundervisning. | de tilfaelde, hvor
undervisning blev etableret, var det pa forael-
drenes initiativ.

e Der er stor uoverensstemmelse mellem den
betydning, som forzeldrene tilleegger sygeun-
dervisningen og tilfredsheden med de tilbud,
der er til radighed.

Kompensation og statte til foraeldre

e Hver 4. forzelder oplyser, at der gik mere end
et halvt ar efter, at barnet havde faet stillet en
gigtdiagnose, til de blev klar over, at de havde
ret til at fa deekket merudgifter. Endvidere er
der en tendens til, at foraeldre med laengere-
varende uddannelser hurtigere bliver klar over
denne mulighed end forzeldre med kortere
uddannelse.

e 84 % oplyser, at de har ansegt om daekning
af merudgifter, og 78 % har faet deekningen
bevilget.

¢ De typiske kompensationsydelser omfatter
tabt arbejdsfortjeneste (72 %), daekning af
merudgifter (69 %) og hjaelpemidler (50 %).

* 73 % har faet bevilget deekning af mindre end
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¢ Halvdelen af samtlige foraeldre angiver, at det
var sygehuset, som informerede om mulighe-
den for at opna kompensation for tabt arbejds-
fortjeneste. Kommunen informerede kuni 5 %
af tilfeeldene. | de avrige tilfelde har foraeldrene
overvejende selv fundet ud af, at muligheden
eksisterer, eller GBF har informeret dem om det.

57 % af forzeldrene oplyser, at de selv ind-
henter information, og langt stgrstedelen
af dem (91 %) gar det for at finde lgsninger
pa forskellige problemstillinger. 67 % oplyser
endvidere, at de fik for lidt at vide hos sagsbe-
handleren. 75 % far ogsa oplysninger fra for-
ldre i samme situation. 96 % far information
fra GBF, mens 62 % ogsa far information fra
Gigtforeningen. Endelig indhentes information
fra internettet af 88 % af foreeldrene.

Koordinering og samarbejde
med kommunen

10 timers tabt arbejdsfortjeneste pr. uge.
18 % har faet bevilget mere end 20 timer pr.
uge. | langt de fleste tilfelde (75 %) er det

moderen, der har faet tildelt kompensation for

e 70 % af forzeldrene har enten ofte eller af og

tabt arbejdsfortjeneste.

Ca. halvdelen af foraeldrene har enten haft
orlov, faet nedsat arbejdstid for egen regning,
&ndret arbejdstider eller skiftet job pga. barnets
sygdom.

til falt sig tvunget til selv at sta for koordine-
ringen af samarbejdet med kommunen.
Der er en tendens til, at forseldre med kort ud-
dannelse i hgjere grad end forzeldre med lang
uddannelse har falt sig tvunget til at patage
sig en koordinerende rolle. Der er ligeledes en
tendens til, at jo laengere udredningstiden er,
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i jo hgjere grad feler foraeldrene sig tvunget

til selv at koordinere. Er diagnosen stillet pa
Rigshospitalet eller pa Skejby Sygehus, er ten-
densen mindre udtalt, end hvis diagnosen er
stillet pa et lokalt sygehus. 64 % af foraeldrene
vurderer, at Rigshospitalet og Skejby Sygehus
har gjort mest for at koordinere indsatsen,
hvorimod kun 8 % vurderer, at kommunens
sagsbehandler har.

Der er vaesentlig uoverensstemmelse mellem
foreeldrenes vurdering af vigtigheden af koordi-
neringen pa den ene side og tilfredsheden med
den pa den anden. Hele 96 % mener, at koordi-
neringen af indsatsen er vigtig eller meget vig-
tig. | forhold til den andel lader tilfredsheden
noget tilbage at gnske, selvom 62 % er tilfredse
eller meget tilfredse med koordineringen. Igen
er der en tendens til, at tilfredsheden er starst
blandt forzeldre, hvis barn har faet stillet diag-
nosen pa Skejby Sygehus eller Rigshospitalet.
Samtidig er utilfredsheden med samarbejdet
med den kommunale sagsbehandler starst i
denne gruppe forzldre.

e | relation til samarbejdet vurderer 35 %, at de

selv matte finde frem til de l@sninger, som de
har faet igennem.

30 % vurderer, at det har vaeret en kamp
mod systemet at fa gennemfert de Igsninger,
som de har gnsket, og 18 % siger, at de over-
hovedet ikke har faet de lasninger igennem,
som de har gnsket.

En beskriver sin frustration saledes:

“En af de ting, vi VIRKELIG har haft sveert ved
at acceptere, er at kommunen i den grad har
vaeret en modspiller, og ikke en medspiller. Der
gar rigtig mange mentale kraefter til, ndr man
konstant skal rykke kommunen for at fa svar i
sin sag, eller nar man fx skal starte efter barsel
med lillebror og ikke kan 13 svar fra kommunen
pa en ansagning om tabt arbejdsfortjeneste,
og dermed skal ga og have ondt i maven over,
hvordan hverdagen kommer til at fungere for
ens barn. Vi har sa stort set faet de ting/ydel-
ser, vi har segt om (men har heller ikke sagt
om latterlige ting sasom ferier) — men det har
veeret kamp op ad bakke hele vejen.”

53 % vurderer, at sagsbehandlerne har
samarbejdet med familien om at lgse
problemerne.

59 % har oplevet sagsbehandlerskift inden
for de seneste tre ar. Af dem har 75 % oplevet
det op til tre gange, mens 25 % har skiftet
sagsbehandler mere end fire gange inden for
de sidste tre ar. Den typiske drsag (66 %) til
skiftet er, at sagsbehandleren stoppede i sit
job. Kun 4 % angiver samarbejdsproblemer
som arsag til sagsbehandlerskiftet.

En beskriver oplevelsen af de hyppige skift
sdledes:

“| skrivende stund har vi netop IGEN skiftet
sagsbehandler og er IGEN indkaldt til made,

53 vi IGEN kan saette en ny ind i sagen. Hun vil
gerne vide, om vores merudgifter er endrede —
selvom vi har gjort opmaerksom pa at behovet
er uendret ... Kommunen skal spare mere end



10 % pa merudgifts/tabt arbejdsfortjeneste-
omraderne, sa vi er spaendt pa, om vi skal til at
“slas” med dem —igen ...”

Uoverensstemmelsen mellem tilfredsheden
og vurderingen af vigtigheden af samarbej-
det med de kommunale sagsbehandlere er
markant. 90 % mener, at samarbejdet med
de kommunale sagsbehandlere er vigtigt eller
meget vigtigt. Tilfredsheden ligger til gengaeld
noget lavere — kun 45 % er tilfredse eller meget
tilfredse.

Overgang barn-ung-voksen

e Typisk er barnene skiftet fra bernereuma-

tologisk til voksenreumatologisk afdeling
som 16- eller 17-arige. 32 % angiver, at de slet
ikke var parate til dette skift.

Starstedelen (77 %) har ikke talt med andre
unge om skiftet, og 59 % angiver, at de heller
ikke har talt med personalet pa bagrnereumato-
logisk afdeling om det.

77 % vurderer, at det vil vaere en fordel, hvis der
oprettes en saerlig reumatologisk afdeling for
unge mellem 14 og 21 ar, hvor man bliver “op-
lzert” i at bega sig pa en voksenreumatologisk
afdeling. 54 % faler, at de selv skal tage mere
ansvar for deres sygdom, efter at de er flyttet, og
46 % af dem oplever dette som et problem.

En beskriver skiftet saledes:

"Der er meget stor forskel pd berne- og vok-
senafdeling. P& voksenafdelingen er man intet
vaerd! Man faler sig ikke vaerdsat og handte-
ringen af farlig medicin er lagt for meget over
pa den unge (mig). Jeg mener ikke, at mit liv,
pa et splitsekund, er blevet mindre veerd, men
sadan har det faltes fra farste gang jeg satte
mine ben pa reumatologisk voksenafdeling.
Undersegelser og tjek er sjzldne og klager
man, far man bare besked om at tage mere
medicin — jeg er ikke leengere tryg og aner
ikke, hvilken sundhedstilstand min krop er i.”
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® 59 % havde ikke en fast reumatolog pa den

barnereumatologiske afdeling. Typisk for den-
ne gruppe er, at de har 2-4 forskellige laeger.
Det samme billede tegner sig, nar de skifter til
en voksenreumatologisk afdeling.

37 % af de unge vurderer, at reumatologen

pa voksenafdelingen har tilstraekkelig viden
om barneleddegigt. De resterende vurderer,
at det kun i ringe grad er tilfeeldet eller ved det
ikke. 28 % mener ikke, at voksenreumatologen
er opmarksom pa de behov, den unge har
pga. bgrneleddegigten.

41 % medgiver, at det ville vaere en fordel,
hvis barnereumatolgen var til stede, farste

gang den unge var til ambulant behandling
pa voksenafdelingen.

95 % af de unge har altid eller af og til deres
foraeldre med til de ambulante behandlinger.

63 % har ikke et fritidsjob. Halvdelen angiver,
at dette skyldes sygdommen. Starstedelen

(60 %) har ikke oplevet det som et pro-
blem, men for de resterende har det veeret

et problem i fht. den videre uddannelse. Det
begraenser ogsa muligheden for at mgde nye
mennesker og tjene sine egne penge.

Den gruppe, som har et fritidsjob, har typisk
faet det via kontakter gennem forzaeldre eller
andet netveerk.

Typisk tjener de 500-1000 kr. om maneden.

56 % angiver, at bgrneleddegigten ikke har
betydning i deres ansaettelse, mens 33 %
oplyser, at der tages sarlige hensyn.

De negative sider ved at have et fritidsjob
er mindre tid og overskud til familie og venner
samt mindre tid og overskud til lektier. | rela-
tion til sygdommen oplyses det, at fritidsjobbet
@ger treetheden og smerterne.
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