Jeanettes tre dotre har bornegigt

Vi har smerter

hver dag —
og hvad sa?

De elsker kanelsnegle, handbold og
diskodans. Sgstrene Clara, Emma og
Maja Stougaard i Lyngby er helt alminde-
lige born, men de har ogsé alle tre gigt.

M Det verste er at vere mor til tre
piger, der altid har smerter, som
man ikke kan fjerne hverken med
medicin, kerlighed eller tryllepla-
stre. Det bedste er at opleve, at de
trods svaer sygdom alligevel har
udviklet sig til tre seje piger, der
elsker livet, handbold, diskodans
og veninderne, ngjagtig som alle
andre bgrn.

Jeanette og Mads Stougaard i
Lyngby er foreldre til Clara pa
15, Emma pé 13 og Maja pa 12
ar. Alle tre har bgrnegigt, og der-
for har de smerter hver eneste dag.
Nogle dage kan de klare alt, an-
dre dage kan de darligt sta ud af
sengen. Deres kroppe er en ud-
fordring hver eneste dag, men de
er ogsa tre helt almindelige piger,
der bare gerne vil vere som alle
andre. Det sgrger deres mor, Jea-
nette, for, at de kan sa godt som
muligt, og derfor har hun ikke
leengere et almindeligt arbejde.
Nu er hendes arbejde at veere mor
til tre, men sadan var det ikke me-
ningen, det skulle veere, dengang
Clara blev fgdt for 15 ar siden.

Laegerne tog fejl
— Som helt lille var Clara ngjagtig
som alle andre bgrn, men
omkring 5-arsalderen havde hun
ikke altid helt de samme kreefter
som andre bgrn. Nogle gange
kunne hun ikke rejse sig fra
gulvet, men hun graed aldrig, sa
vi forbandt det ikke med, at hun
kunne have smerter. Da vi kom til
S-arsundersggelsen, slog legen
det heldigvis ikke hen med, at
hun maske havde vokseverk,
men sendte hende videre til
forskellige undersggelser.

— Clara blev rgntgenfotogra-
feret og scannet, og sa fik vi be-
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skeden: Hun havde vaske i led-
dene i hoften, og det viste sig,
at hun havde bgrnegigt, fortel-
ler Jeanette.

— Vi havde féet vores piger
teet pa hinanden, sa pa det her
tidspunkt var Clara fem ar, Emma
tre og Maja to, sa vores fgrste
spgrgsmal var, om bgrnegigt var
en arvelig sygdom. Det var det
ikke, fik vi at vide, siger Jeanette.

Desvarre tog specialisterne
fejl dengang.

Pigernes farmor har psoriasis,
og Jeanette har problemer med
sine led, sa kombinationen af
gener og arvelighed gjorde,
at netop i denne familie var
sandsynligheden for, at flere
af bgrnene skulle have gigt,
temmelig stor.

— Det var en keempesorg at fa
at vide, at Clara havde bgrnegigt
og at se pa, at vores lille pige hav-
de smerter. Somme tider kunne
hun ikke ga og sad i kgrestol, an-
dre gange havde hun det fint og
legede som andre bgrn.

— Vi havde faktisk ikke
bearbejdet sorgen over Clara,
da Emma begyndte at klage
over, at hun havde ondt i benene
og ikke ville gd. Fgrst troede
vi, at det maske skyldes, at
hun var lidt jaloux over al den
opmarksomhed, som Clara fik,
men det var det desvarre ikke.
Emma fik ogsa diagnosen, da hun
var fem ar, og sa 1a det ligefor,
at vi ogsa fik undersggt Maja —
og ja, hun havde ogsa bgrnegigt.
Sa var det sadan, det var, og det
matte vi finde ud af at leve med.

Fgr Jeanette fik bgrn, var hun
socialradgiver — og glad for sit
arbejde. Nu valgte hun i stedet
at sige sit job op og vare mor og
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Det kan faktisk lade’
sig gere at lave kanel-
snegle uden sukker, og
de er ret populzere her
i familien Stougaard.

»

Clara og Emma spiller handbold og gar helst ikke glip af en kamp.

pargrende pa fuldtid, mens Mads
fortsatte i sit job, sa familien hav-
de ro pa i dagligdagen.

— Vi kan ikke planlegge fra
dag til dag. Maske kan Maja ikke
sta pa sine ben den dag, hvor vi
havde planlagt en udflugt, maske
er der noget andet i vejen. Samti-
dig skal de alle tre ga til forskel-
lige behandlinger hos mange for-
skellige leeger. De far ogsa alle
tre medicin, og selv om jeg godt
ved, de slet ikke kunne klare sig
uden den, er jeg ogsé klar over,
at jeg giver mine bgrn en medi-

cin, som burde vare forbudt for
bgrn. Den har alvorlige bivirk-
ninger, men det handler om, at
de skal have livskvalitet i deres
liv her og nu.

—Mit arbejde er mine piger, sa
mit eget liv og mine egne planer
er pa standby, siger Jeanette.

— Det skal ikke lyde som en
beklagelse, for jeg gnsker det
heller ikke anderledes. Jeg ggr
meget ud af at sige til mine piger,
at det ikke er deres skyld, at de er
syge, og at det ikke er deres skyld,
at jeg er blevet en professionel
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pargrende, som har lagt sit eget liv
til side. Det er bare blevet sadan,
og nar jeg ser, hvad mine piger
faktisk kan, bliver jeg sa stolt.

Fem poser kraefter

Denne her dag kan de i hvert
fald alle tre spise store mangder
nybagte sukkerfrie kanelsnegle.
De tre piger holder sammen,
skendes og hjelper hinanden,
som sgskende nu engang ggor.
De er som andre teenagepiger,
men maske lidt mere modne, for
de er vant til at planlegge hver
eneste dag.

Der skal nemlig planlegning
til, hvis man vil danse disko eller
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Laes om gigt

Du kan leese mere

om bernegigt og de
mange andre former
for gigt, der findes, pa
gigtforeningen.dk

tage til fgdselsdag pa skolen.

— Andre mennesker har maske
10 poser med krefter. Vi har kun
fem poser. Derfor skal vi finde ud
af, hvad vi vil bruge krafterne
pa, siger Maja.

Hvis det stod til hende,
dansede hun disko hver vigne
time om dagen, mens skolen godt

Maja elsker at
danse disko
og traener hver
eneste dag -
ogsa selv om
hun har gigt.

Clara, Maja og Emma skaendes som alle andre seskende, men
de holder ogsa teet sammen. Maske fordi de hver isaer forstar,

hvor hardt det kan vzere at have gigt.

kunne trede lidt i baggrunden.
Dansen er hendes liv, og derfor
danser hun ogséa, vanset hvor
ondt knaene sa ggr. Hun betaler
prisen bagefter med smerter og
treethed, for ikke engang Maja
kan alt.

Storesgstrene Clara og Emma
ved godt, at man ikke kan danse
hele livet, ndr man har gigt, men
de siger det ikke til lillesgster.
Det behgver de heller ikke, for
Maja ved det godt. Hun vil bare
ikke finde sig i, at hendes krop
skal bestemme over hende.

Det er der ingen af pigerne,
der vil. Derfor spiller Clara og
Emma handbold sa meget, som
de overhovedet kan overkomme,
de gar ud med veninderne og pas-
ser deres skole — men de kan ik-
ke slippe helt for gigten.

At Igbe med smerter

— Jeg gar i 9. klasse nu, og jeg
har en del fraver, fordi jeg skal
til legen eller indlegges til
undersggelser, og det er virkelig
irriterende, synes Clara.

— Vi har lert af vores forzldre,
at vi skal fa en god uddannelse,
for vi skal leve af vores hoveder,
siger de to store fornuftigt.

Men det er sveart altid at vare
fornuftig, nar man gerne vil
det samme som kammeraterne.
Det er jo heller ikke alle
klassekammerater, der forstar,
hvad der sadan egentlig er i vejen
med de tre s@stre.

—Jeg ved godt, det ser meerke-
ligt ud, at jeg den ene dag kan le-
ge til en bgrnefgdselsdag, og sa
sidder jeg i kgrestol naste dag,
siger Maja.

Det er, nar man ikke gider
at forklare alting, og man bare
gerne vil vaere helt almindelig, at
det er svaerest at have gigt.

Det er nok derfor, Emma gen-
nemfgrte skolernes motionslgb,
selv om hun vagnede op med et
stift kn® samme morgen.

Det er ogsa derfor, Clara bliver
treet af at hgre leegens spgrgsmal
om, hvor ondt hun har. For hvad
skal hun svare?

Pigerne har altid ondt, mere
eller mindre, og der er ingen
grund til at tale sa meget om det,
for de ved godt, at der ikke er
nogen andre, der forstar, hvordan
det er altid at have smerter.

De betaler prisen

Der er heller ingen, der forstdr,
hvordan det er at vaere en mor, der
ma leve med, at hendes bgrn altid
har ondt, og at de ikke altid siger
det til hende. Maske beskytter de
deres forzldre lidt, for hvorfor
ggre dem kede af det, nar det
alligevel ikke bliver anderledes?
Men Jeanette og hendes mand
er ikke dem, der giver op. Pigerne
skal have et sa normalt liv som
muligt, og det far de, sa leenge
Jeanette kan planlegge sig til det.
— Vi tager pa skiferie hvert ar,
selv om kulde og ski omtrent er
det veerste for gigtpatienter. For-
ste gang vi var af sted, var jeg da
bange for, hvordan det ville g3,
men det gik jo, og det er en keem-
peoplevelse for dem at ggre ting,
andre ogsa ggr. Siden har vi ogsa
prévet riverrafting og andre ud-
fordringer, fordi de skal merke,
at de lever — og sa betaler vi pri-
sen bagefter, siger Jeanette. [
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