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Af Allan Steen Andersen

En steerk hovedbestyrelse

Jeg vil i stil med sidste &r be-

nytte denne leder til at beret-
tfe om vores nye hovedbe-
styrelse efter landsmedet i Fredericia, samt lidt om

kommende aktiviteter.

Landsmeadet forleb som planlagt, og det lykkedes
naesten af f& samtlige pladser i hovedbestyrelsen
besat, kun 2. suppleantposten blev ikke besat. Det
er til at leve med, isser nér man kigger p& sammen-
seetningen af den nykonstituerede hovedbestyrelse.
Som naesten kastet ind p& formandsposten for halv-
andet &r siden uden hovedbestyrelses-erfaring, sid-

der jeg nu naermest i en dremmeposition.

Det nye hovedbestyrelse bestar nemlig af ikke min-
dre end to tidligere naestformaend og én tidligere
formand, og vigtigst af alt s& er der en fantastisk dia-
log og et positivt syn pd& fremtiden for foreningen.
Det er ikke nogen hemmelighed, ot jeg fra dag num-
mer ef som formand har haft en rigtig god dialog
med foreningens fidligere formand og naestformand.
Den erfaring, de har delt og bidraget med, har haft
en keempe betydning for mig gennem de senesfe
halvandet ar.

Det er et stort privilegie at have begge to med om-
bord i den nye hovedbestyrelse, og jeg er overbevist
om, af vi sammen kan udrette noget unikt for forenin-
gen fremadrettet. Noget af det farste, hovedbesty-
relsen tager fat pd, vil veere at lave ef innovations-
team, der skal nyteenke foreningens virke og fremtid.
Jeg mener faktisk, at vi har en rigtig god forening, vi
skal bare have udbredt budskabet, samt hele tiden
teenke pd&, hvordan vi servicerer vores medlemmer
bedst. Det er i hvert tilfeelde det, jeg vil seefte som

mal det naeste ar.

Udover at vi har f&et tryki anden udgave af vores
flotte patienth&ndbog, er vi samtidig gdet i gang
med ef gennemgribende re-design af vores hjem-
meside. Vores populaere booster ophold i august er
under planlzegning, mens vi desvaerre har métte af-
lyse ungebooster opholdet i juni som felge af mang-

lende tilmeldinger.

Nu er tiden s& ogs& inde til at szefte et stort kryds
i kalenderne, lerdag 13. maj 2023 afholdes naeste
&rs landsmeade. Det finder sted i Kebenhavn og sam-

tidig kan vi fejre foreningens 50-&rs jubilaeum.

Jeg ensker jer alle en fantastisk sommer.
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Nationalt Center for
Autoimmune Sygdomme

Af Lars Christensen, journalist

Der er behov for mere viden om autoimmune sygdomme. Og specielt de
mere komplekse tilfeelde. Derfor har Nationalt Center for Autoimmune
Sygdomme set dagens lys pa Aarhus Universitetshospital. Og centret
har netop modtaget arets Bechterewpris.

Nationalt Center for Autoimmune Sygdomme skal
vaere med fil at udvikle nye principper og standar-
der for behandling of autoimmune sygdomme. | sid-
ste ende skal det bedre patienternes livskvalitet ved
at tage vare pd en raekke forskellige aspekter ved
autoimmune sygdomme, som morbus Bechterew og
rygseijlegigt harer under.

Né&r det geelder behandlingen af flere samtidige
aufoimmune sygdomme, er det ofte en kompleks
opgave for laeegeme. De er hver iszer specialister
inden for deres felt, men nar det geelder patienter
med eksempelvis bade rygsejlegigt, psoriasis og

tarmsygdommen morbus Crohn, skal der ekspertise

Autoimmune sygdomme

fil fra tre forskellige leegelige specialer fra forskellige
afdelinger. Og det er ikke altid, at sédanne forleb

fungerer optimal.

P& Nationalt Center for Autoimmune Sygdomme er
tilknyttet specialister fra alle specialer, der behandler
de mest almindelige autoimmune sygdomme, og det
er ef stort kvalitetslaft, som patienterne germe skulle

f& bonus af.

"For os er det vigtigh at mede patienterne som de
hele mennesker, de er. Derfor arbejder vi tvaerfagligt
og helhedsorienteret for at skabe de bedste vilkar

for diagnostik og behandling af den enkelte,” fortael-

Det anslas, at op mod 400.000 danskere lider af en eller flere autoimmune sygdomme.
En autoimmun sygdom er en kronisk tilstand, der betyder, at immunsystemet skaber en be-
teendelsesreaktion (inflammation) i et eller flere organer. Det kan for eksempel dreje sig om

inflammation i tarmsystem, hud eller led.

Har man ferst én autoimmun sygdom, er der forgget risiko for at udvikle andre autoimmune

lidelser.

Patienter med en eller flere autoimmune sygdomme har ligeledes gget risiko for falgesygdom-

me som hjerte-kar-sygdom og diabetes.




ler Kasper Fiellhaugen Hiuler, der er afdelingslaege
og klinisk lektor p& Nationalt Center for Autoimmune

Sygdomme.

Flere sygdomme og flere laeger

Har man eksempelvis rygsejlegigt eller morbus
Bechterew, er der hgijere risiko for ogséd at f& an-
dre autoimmune sygdomme. Samfidig giver det god
mening at saefte forebyggende ind mod de traditio-
nelle risikofakiorer som overvaegt, forhajet kolesterol
og for hajt blodiryk, hvilket der ligeledes tages hand
om pd& Nationalt Center for Autoimmune Sygdom-

me.

"F&r vi bedre styr pé risikofakiorerne, nedbringer vi
formentlig ogsd risikoen for eksempelvis en blod-
prop i hierfet. S& vi har ogs@ en akiiv forebyggende
filgang til patienterne,” forklarer Kasper Fiellhaugen

Hijuler og fortsaetter:

"Vi udmaerker os isaer ved, af vi har speciallaeger fra
de forskellige medicinske specialer, det vil sige gas-
troenterologi, dermatologi, reumatologi. Og vi karer
typisk feelles konsultationer sammen med patien-
ten, hvis vedkommende har mere end én sygdom.
S& kommer vi hver isser som specialister inden for
hvert vores felt med perspektiver p&, hvad der kan
gavne den enkelte patient i forhold til behandlingen.
Samtidig fér patienten mulighed for at sparge ind,
s& vedkommende er bedre klaedt pé i forhold fil det

samlede sygdomsbillede.”

Ofte oplever patienter med flere autoimmune syg-
domme ikke kun udfordringer med de fysiske aspek-
ter af lidelserne. Der er offe ogs& sociale og psy-
kiske belastninger. Dette betyder konkret, at man
pé centret ogsd har eje for blandt andet at styrke
patienters tilknytning til arbejdsmarkedet, r&dgive om

bedre savn og kost, samt at hjselpe med psykologisk

Kasper Fjellhaugenddjuler
Afdelingsleege og klinisk lektor
Nationalt Center for Auteimmune Sygdomme




bistand i forhold til eksempelvis sorg, identitetstab

samt udfordringer med hverdags- og samlivet.

Bechterewprisen

lfelge Kasper Fiellhaugen Hjuler er der generelt i sy-
gehussystemet for f& psykologer, socialrédgivere og
disetister. Disse faggrupper er imidlertid fast tilknyttet
Nationalt Center for Autoimmune Sygdomme. Og
nefop disse muligheder for af tage vare pd det hele
menneske har vaeret staerkt medvirkende til, at Nati-
onalt Center for Autoimmune Sygdomme for ganske
nylig fik fildelt Bechterewprisen 2022.

"Det er en anerkendelse af, at man fra patienternes
side synes, af vores arbejde vitterlig ger en forskel.
Det er vi enormt glade for, og der er rigtig stor stolt-
hed blandt hele teamet p& Nationalt Center for
Autoimmune Sygdomme. Vi er alle meget taknem-
melige for den pdskennelse, Bechterewprisen er.
Og at det lige nefop er en patientforening, der ud-
deler prisen, betyder ekstra meget for os,” pointerer

Kasper Fiellhaugen Hijuler.

Foruden haederen felger 30.000 kr. Pengene skal
formentlig bruges til akfiviteter p& centret, der kom-
mer alle ansatte il gavn. De penge, der fra politisk
side er bevilget til Nationalt Center for Autoimmu-

ne Sygdomme, er nemlig udelukkende afsat fil driff,

hvorfor der ikke kan afseettes midler til eksempelvis
teambuilding, kompetenceudvikling eller videreud-

dannelse.

"Jeg teenker, at belabet skal gere gavn via eksem-
pelvis udvikling eller uddannelse. Og det kommer
jo i sidste ende ogsd patienterne til gavn. Samtidig
héber jeg, at man fra politisk side ogsé& vil leegge
maerke fil, at patientforeningerne synes, at Nationalt
Center for Autoimmune Sygdomme er en god ide.
Det haber jeg, at man fra politisk hold inddrager,
nar det skal besluttes, hvorvidt Nationalt Center for
Autoimmune Sygdomme skal forfsaette ud over den
firearige projekiperiode,” siger Kasper Fiellhaugen

Hijuler.

Kun midt- og nordjyske patienter

Al prakiiske grunde er det forelabig kun patienter i
Region Midtjylland, Region Nordjylland og Region
Syddanmark, der kan henvises til Nationalt Center
for Autoimmune Sygdomme. At det kun er jyske pa-
fienter, haenger sammen med, af de intensive forlab
ikke harmonerer med alt for lang transportafstand.
Patienterne kommer i gennemsnit ca. en gang om
mdaneden i lgbet af det halve é&r, de er filknyttet. |

begyndelsen er der dog fremmeade lidt oftere.

Nationalt Center for Autoimmune Sygdomme fokuserer pa

patienter over 18 ar med mindst to af felgende sygdomme:

* Psoriasis
* Rygsgijlegigt
* Psoriasisgigt
* Morbus Crohn
* Colitis ulcerosa
* Hidrosadenitis suppurativa




Sadan bliver du henvist

Nationalt Center for Autoimmune Sygdomme modtager patienter,
der er henvist fra de tre specialespecifikke afdelinger pd Aarhus Universitetshospital:
* Llever-, mave- og tarmsygdomme
* led- og bindevaevssygdomme
* Hud- og kenssygdomme

Patienter kan desuden henvises fra:
* Gastroenterologiske og reumatologiske afdelinger i Region Midtjylland, samt
e Specialleger i reumatologi eller dermatologi i Region Midtjylland.

| nogle tilfelde kan ogsa henvises fra Region Nordjylland og Region Syddanmark.

Der kan henvises til centret, hvis diagnose- og sveerhedsgrads-kriterierne er opfyldt.

At det er et pilotprojekt, bevirker blandt andet, at det
skal vaere med fil at afklare, hvad der virker, og hvad
der ikke virker i forhold fil af behandle flere autoim-
mune sygdomme samtidig. Planen er at finde frem fil
nogle modeller og veerkigjer, som pa sigt ogsé kan
komme andre til gavn end lige netop de patienter,
der er tilknyttet i projekiperioden.

Samlet vurderer Kasper Fiellhaugen Hjuler p& bag-
grund af patienternes feedback, at det er vigtigt, at
der seeftes ind savel tvaerfagligt som helhedsoriente-
ret i stedet for at patienterne skal rundt p& forskelli-
ge afdelinger eller klinikker, hvor der kun er fokus p&
én autoimmun sygdom. Samtidig giver patienterne
udiryk for det positive i, at der blandt andet ogsé
fokuseres p& de psykiske problemstillinger, der ofte
kan vaere svaere at afhjselpe andre steder i behand-

lersystemet.

"Er man velbehandlet monofagligt med for eksem-
pel rygsejlegigt, fror jeg, at man er i lige s& gode
haender p& en reumatologisk afdeling. Men i de fil-
faelde, hvor sygdomsforlabet er lidt mere komplekst

med flere forskellige sygdomme og felgesygdom-

me, kan vi i en periode gere det ekstra, der skal fil.
Vi prever s& at lefte patienten ved af hjselpe med
nogle redskaber til, hvordan vedkommende pd sigt
kan klare sig bedre, nér de igen overgdr il at blive
filset p& de traditionelle specialistafdelinger,” fortael-

ler Kasper Fiellhaugen Hjuler.

Han hé&ber naturligvis, at Nationalt Center for Auto-
immune Sygdomme efter det firedrige pilotprojekt
far status af af blive permanent. Og méske endda
udbygget ved at etablere en pendant pé Sjzelland,
hvor man drager nytte af de erfaringer, der er gjort

i Arhus.

"Vi f&r mange positive input fra de patienter, vi har
tilknyttet. Det viser, at der helt klart er behov for Na-
tionalt Center for Autoimmune Sygdomme som et
supplement til de traditionelle afdelinger. De ger al-
lerede et godt stykke arbejde, men nogle patienter
med flere autoimmune sygdomme oplever til tider at
have behov for et mere samlet forleb, da det kan
vaere meget komplekst for den enkelte af vaere pa-
tient pa flere afdelinger eller klinikker p& samme tid,”

uddyber Kasper Fiellhaugen Hjuler.



Jagerpilot og reumatolog
med morbus Bechterew

Af Lars Christensen, journalist

Jon Erlendsson var i en arraeekke en af de danskere, der vidste meget
om morbus Bechterew. Han havde selv sygdommen, mens han som
reumatolog i hverdagen arbejdede med diagnostik og behandling af
samme lidelse. Og sa havde han inden veeret pilot i den danske eskadrille,
der var med til at bekraefte, at russerne vitterligt trak sig tilbage fra Cuba

under krisen i 1962.

Da Jon Erlendsson led aof morbus Bechterew, som
var en af de gigtlidelser, han behandlede i daglig-
dagen, forstod han umiddelbart lettere end de fle-
ste, hvordan patienterne havde det. Bade i forhold
fil smerter og stivhed - og de falgevirkninger, der kan
forekomme af savel fysisk som psykisk karakter. Den
i dag 80-¢rige tidligere overlaege kan se tilbage pé&
en flot karriere i hospitalsvaesnet — godt 20 &r som
overlaege Horsens Sygehus — og seks gode ar i Fly-

vevdbnet.

Som ung sa& det imidlertid ikke ud il, at Jon en dag
skulle blive en respekteret overlaege. Blot 14 dage
inden han fyldte 18 &r, indledte han nemlig en karri-
ere som jagerpilot, og efter knap halvandet &rs ud-
dannelse i Canada vendte han hjem fil Flyvestation
Karup, naermere bestemt Eskadrille 729 i det danske

flyvevaben.

Som led i Danmarks forsvar under Den Kolde Krig
havde han og kollegerne til hovedopgave at rekog-
noscere og overvdge de danske farvande - og spe-
cielt med et ekstra @je p& Warszawa-pagtens fl&-

destyrke med saerlig observation af Sovjetunionens

skibe. Flytypen var et ensaedet jager-rekognosce-
ringsfly med navnet Republic RF-84F Thunderflash.

Det hele kulminerede for 60 ar siden, da sovjetiske
krigsskibe sejlede gennem dansk farvand med kurs
mod Cuba og Cuba-krisen, og verden var taet
pd& en atomkrig mellem datidens to supermag-

ter, USA og Sovijetunionen.

"Det var jo spaendende missioner, vi var pd
dengang, og vi kom teet pd de sovjetiske
skibe. Jeg husker da ogsd, at de pegede
p& os med deres kanoner. Vi regnede
dog ikke med at blive beskudt,” fortael-

ler Jon.

Fra luften til laegegerningen

| 1965 udleb Jons seks ars kontrakt
med Flyvevabnet. Han segte derpé
ind til SAS og p& medicinstudiet pd
Aarhus Universitet. Han blev optaget
begge steder, men valgte lzegeger-

ningen frem for flyvningen.







"Hvis jeg Rigger tilbage, har morbus Bechterew vaeret med til

at fore miqg i de retninger, jeg er gaet. Jeg synes, jeg har veeret

heldig at vaelge nogle veje, som har vaeret gode for mig.”

"Jeg husker, af jeg gerne ville begge dele, men hav-
de f&et stigende interesse for at blive lsege, ligesom
mine foraeldre i @vrigt ogs@ var. Men jeg var stadig
fascineret af af flyve. Og det var noget af ef kultur-
chok at blive baenket med medicinske bager, og i
begyndelsen havde jeg da ogs& min tvivl om, hvor-

vidt jeg ville gennemfare studiet,” pointerer Jon.

Samtidig med medicinstudiet begyndte Jon som fly-
veinstrukigr i smé& enmotores sportsfly med base pd
en flyveplads, der 18, hvor Skejby Sygehus i dag har
spredt sig fil. Derudover tiente han lidt som taxapilot
og ved luftfotografering. | alt fik han mere end 2500
timer p& vingerne - og den dag i dag kan han da
ogsd stadig nogle gange leenges mod de hgjere
luflag. Men at han for nylig har rundet sit ottende
arfi, saetter blandt andet sammen med en udfordren-
de lungesygdom sine naturlige begraensninger, og
Jon ngjes derfor med at taenke tilbage pé& sine man-
ge oplevelser med taknemmelighed. Og s& har han

i gvrigt en flysimulator hiemme.

"Jeg er jo ved af vaere oppe i alderen, og kraefterne

og overskuddet er ikke som tidligere,” smiler Jon.

Aret efter, at Jon begyndte at laese medicin, filtog
hans smerter i ryggen mere og mere, men farsti 1968
fik han stillet diagnosen morbus Bechterew. | avrigt
af sin mor, der ogsé var laege og havde de tykke lae-
rebager fremme i sannens tieneste. Dengang vidste
han ikke, at han skulle komme til at behandle de selv-

samme patienter, som han selv var blevet en del af.
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"Dengang var det reumatologiske speciale ikke s&
omfattende, som tilfaeldet er i dag. Men de seneste
mange &r er der heldigvis kommet mere fokus pé&
gigt og bindevaevsygdomme i takt med bedre be-
handlingsmuligheder,” siger han.

Specialist i egen sygdom

At Jon endfe som specialist i sin egen sygdom, var
s&ledes lidt af et filfselde. Han fortryder det dog pé
ingen made, og han er ogsd overbevist om, at det
p& en made gav ham en mere direkte tilgang til pa-
fienterne. Han vidste jo slet og ret, hvordan de kunne

have det.

"Jeg havde ikke et fysisk belastende job, s& jeg kun-
ne fint passe mit arbejde stort set uden sygedage

som falge af morbus Bechterew,” forteeller han.

P& det tidspunkt han skulle vaelge speciale inden for
det medicinske felt, havde Jon f&et stillet diagnosen
morbus Bechterew, hvilket da ogs& var med til af

traekke ham i retning af reumatologien.

"Atjeg blev reumatolog havde blandt andet den for-
del, at jeg ikke skulle have nattevagt, idet sygdom-
men, n&r den var mest akfiv, ofte gav mange smerter
om natten effer f& timers hvile. Samtidig skulle jeg
heller ikke st& omkring et operationsleje i flere timer
ad gangen, s& specialet passede i den henseende i

virkeligheden fint fil min situation,” fortaeller Jon.

Jon har som stort set alle andre med morbus Bech-

terew kaempet med smerter og stivhed. Desuden har



han ogsé flere gange haft regnbuehindebetaendel-
se, hvilket ret ofte falger med. | dag er morbus Bech-
terew imidlertid braendt ud hos Jon. Der er stivhed
tilbage i nakke og ryg, men smerterne maerker han

stort set ikke laengere.

"Jeg har vist haft min tid - ogsé i forhold fil rygsmerter

som felge af morbus Bechterew,” siger Jon smilende.

Tidens tand teerer

| dag er problemet séledes ikke ryggen, men mest
lungerne. Jon har f&et konstateret lungesygdommen
bronkiektasi, som md&ske kan have en vis relation il
morbus Bechterew. Hver morgen og aften hoster
han sekret op - i alt ca. 150 ml, hvilket jo naturligvis
er traettende. Og tidskreevende. Morgen og aften
bruger Jon séledes omkring tre kvarter p& af f& "ren-

set ud i lungerne”.

Den tidligere overlaege folger ikke laengere s& me-
get med i den medicinske udvikling. Og han taler
heller ikke gerne s& meget om sine egne sygdomme.
Jon fortzeller derimod geme livligt - og med fagter,
glimt i @jnene og smil p& leeben om, hvordan han
som ung mangvrerede i jagerflyene. For en tid i Fly-
vevabnet glemmer man vel aldrig. Selv ikke nér lan-

dingshjulene er saf p& landjorden for sidste gang.

Pioner og ildsjael

Den beskedne jyske lune daekker over et ikke uan-
seeligt pionerarbejde p& bade nationalt og interna-
tionalt niveau i det, vi i dag kender som Foreningen
for Rygsaijlegigt og Morbus Bechterew. Alt sammen
med fokus pd& at bedre vilkérene for personer med

rygseilegigt og morbus Bechterew.

Blandt andet har Jon vaeret med il at udarbejde en
raekke af foreningens oplysningsmaterialer, s&ledes
var han pioner p& en brochure om morbus Bech-
terew og bilkersel, som eksempelvis var med til at
infroducere szerlige spejle og nakkestetter. En bro-
chure som i gvrigh er oversat il seks sprog, herun-
der japansk. Alt sammen il gavn for patienter med
morbus Bechterew. | perioden 2005-2009 blev
Jon valgt som praesident for den internationale sam-
mensluting af morbus Bechterew-patientforeninger,
ASIF - Ankylosing Spondylitis International Federati-
on. Og i national kontekst var Jon ogsé& en af grund-
lzeggerme for landsdelsforeningerne p& Fyn og i
Nordjylland. Jon vil gerne understrege, at han har
haft stor gleede af samarbejdet med mange med-
lemmer of Bechterewforeningerne, bade de danske

og de udenlandske.

Eskadrille 729 under Den Kolde Krig

| juli 1962 observerede amerikanerne gget aktivitet af sovjetiske fragtskibe, der viste sig at

have kurs mod Cuba. Sovjet enskede at opstille atombaerende mellemdistance-missiler pa Cuba,
hvorfra de kunne n& USA.

| oktober 1962 udspandt der sig en international krise, idet amerikanerne lagde en skibsbloka-
de omkring Cuba og truede med at angribe skibene med missilerne og invadere Cuba, hvis de
sovjetiske skibe ikke trak sig tilbage. Frygten for en atomkrig var reel, men endte dog med, at de
sovjetiske skibe vendte om mod, at USA fjernede nogle missiler, amerikanerne havde opstillet i
Tyrkiet. Praesident John F. Kennedy ville vaere sikker pd, at Sovjetunionen rent faktisk returnerede
deres skibe med missiler, og her hjalp eskadrille 729, hvor Jon Erlendsson var pilot, med til at
kontrollere, at det rent faktisk skete.
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Men alt det er, som Jon siger, jo fortid. Han er natur-
ligt glad for, at han har veeret med til at kunne gere
en forskel for en dengang noget usynlig patientgrup-
pe. Men ingen tvivl om, at Jon har bidraget i sit ar-
bejde med Foreningen for Rygsaijlegigt og Morbus
Bechterew. Bade som vidende ildsjeel og som en

trofast statfte i foreningsarbejdet.

| dag har Jon trukket sig tilbage fra alle sine tidlige-
re geremdl, men han inferesserer sig stadigvaek for
flyvning og fly. | det daglige nyder han tilvaerelsen
i huset i Stensballe i udkanten of Horsens. Her bor
han sammen med hustruen Mette, som han i tider-
nes morgen medte fil en fest pd Barglum Kollegiet i
Arhus. Parret har veeret gift siden 1975. Deres datter
Thea med familie ser de heldigvis jeevnligt, idet de

bor mindre end en times karsel fra Horsens.

Vaeggene iJons kontor i villaen i Stensballe er prae-
get af dels fotos af flyene fra tiden pé vingerne. Dels
hans egne vinger, som man bliver tildelt, n&r man er
uddannet pilot. Foruden den danske vinge fik man

ogs& en mindre canadisk vinge, til brug under den

umiddelbare fejring af den afsluttende eksamen. Det
er minder om en svunden fid - Den Kolde Krigs hgje-
ste "alarmberedskab” i 1960'erne, som kunne vaere
en parallel il den udvikling, vi ser i verdenssituatio-

nen i dag.

Den reumatologiske revolution

"Huvis jeg kigger tilbage, har morbus Bechterew vae-
ret med fil af fere mig i de retninger, jeg er gdet. Jeg
synes, jeg har vaeret heldig ot vaelge nogle veje, som
har vaeret gode for mig. | og for sig var def jo nem-
mere at arbejde med Bechterew-patienterne, nar
ieg selv havde sygdommen, hvilket jeg ofte fortalte

dem,” siger Jon.

| forhold il behandling af sygdommen har han selv
kun f&et NSAID-praeparater, for eksempel ibupro-
fen, der lindrede smerterne ret meget. Han er aldrig
blevet behandlet med biologisk medicin, idet syg-
dommen var g&et ganske meget i ro, da de biolo-
giske praeparater blev tilgaengelige. Men dengang
i begyndelsen af &rtusindeskiftet var Jon ret hurtig fil

attilbyde behandlingen til sine patienter. Og nér han

Hvad er bronkiektasi?

Bronkiektasi er en kronisk sygdom, som opstéar, fordi kroppens hvide blodlegemer er gdet i
selvsving. Resultatet bliver, at luftvejenes vaegge og lungernes fimrehar bliver beskadiget. Hos
raske fungerer fimreharene som en lille elevator, der transporterer slim vaek fra lungerne. Nar
elevatoren er ude af drift, kommer slimen ikke vaek. Det sger antallet af infektioner, fordi slim er
et eldorado for bakterier. Desuden har overaktiveringen den uheldige konsekvens, at de hvide
blodlegemer far nedsat evne til at udfere deres opgave - at slé bakterier ihjel.

Gentagne infektioner, hoste og opspyt med slim hgrer til de karakteristiske symptomer ved bron-
kiektasi. Sygdommen forekommer blandt andet hos personer, der har autoimmune sygdomme
som gigt og inflammatoriske tarmsygdomme. Der er ikke praecise tal pa, hvor mange der lider af
bronkiektasi i Danmark. Men man ved, at flere primzaert bliver fejldiagnosticeret og derfor ikke
behandles korrekt.

Kilde: Lungeforeningen
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Overst ses Jon yderst til hajre sammen med de @vrige jagerpiloter.
Nederst far Jon tildelt sine vinger som tegn pd, at han er uddannet pilot.

kigger tilbage, ser han introduktionen af
de biologiske lsegemidler som den starste
landvinding i hans tid som reumatolog. Og
i gvrigt ogsé frem il i dag.

De biologiske midler medfarte for mange,
men ikke alle, en helt anderledes hverdag.
Og def var et veeldigt laft i behandlingen.
| og med at man i dag begynder behand-
lingen pd et tidligere tidspunkt i forlgbet,
oplever mange et mildere forleb, end de
ellers ville have gjort for 25 ar siden. Og
for Jon har det vaeret fantastisk af se. Det
var den reumatologiske revolution i Jons

medicinske tidsalder.




For fa far tysioterapil

Af Lars Christensen, journalist

En ny undersggelse om morbus Bechterew og fysioterapi kommer ud
med nogle overraskende resultater - blandt andet, at mange slet ikke

tager deli den gratis fysioterapi.

Der er aldrig fidligere fortaget en opgerelse om
filfredshed og effekt af den vederlagsfri fysioterapi
blandt personer med morbus Bechterew eller anden
form for rygseilegigt. Det skulle en ny undersagelse
lave om pd i regi af Foreningen for Rygseilegigt og
Morbus Bechterew. | begyndelsen af 2022 blev der
séledes udsendt en mail il 966 af foreningens med-
lemmer med et link il et elekironisk spargeskema om
emnet. 442 svar kom retur.

Undersagelsen viser ganske overraskende, af kun
60% med morbus Bechterew har deltaget i veder-
lagsfri fysioterapi i perioden 1. september - 31. de-
cember 2021. Def samme er gaeldende for kun 40%
med anden form for rygsejlegigt. Og det kommer i
den grad meget bag pé& Jens Ole Rasmussen, der i
en arraekke har vaeret foreningens filknyttede fysio-
terapeut, ligesom han har stéet bag den nye under-

sagelse.

"Det overrasker mig meget, at s& stor en procentdel
med morbus Bechterew ikke tager del i den veder-
lagsfri fysioterapi. Hvis vi ser p& den gruppe, der
ikke gar til fysioterapi og melder, at de ikke har god
bevaegelighed eller funktionsevne, s& er det knap
40 procent, der ikke gér fil fysioterapi, selvom de
er berettiget til gratis fysioterapi. Det er paradoksalt,
nar utallige undersagelser viser, at fysioterapi har
god effekt p& bevaegelighed og funktionsevne hos
personer med morbus Bechterew,” siger Jens Ole

Rasmussen.
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Sog fast fysioterapi

| undersagelsen er der spurgt ind til, hvorfor man i
givet fald ikke deltager i den vederlagsfri fysioterapi.
Her angiver ca. hver anden, at de selvirsener eller
udever anden form for fysisk akfivitet. Desuden fil-
kendegiver 15 procent, at de slet ikke har lyst eller
overskud il gratis fysioterapi. Og meget opsigtsvaek-
kende angiver 12 procent, at de ikke kan f& en hen-

visning fra deres laege fil vederlagsfri fysioterapi.

"Det lyder underligt i mine arer, for hvis man har en
progressiv sygdom som morbus Bechterew, sa er et

af malene, at man bliver henvist tidligt i forlabet for af

modvirke forvaerring. Né&r man har morbus Bechte-

p -t.,_

Jens Ole Rasmussen
Fysioterapeut




rew og har et begyndende problem med eksempel-
vis stivhed, s& er man uden tvivl kvalificeret til veder-
lagsfri fysioterapi. S& til dem, der har f&et af vide, af
de ikke kan f& en henvisning fra deres leege, vil jeg
helt klart henstille til, at de tager en snak med lsegen
igen. Og jeg vil r&de fil, at man som patient med
morbus Bechterew sager fast fysioterapi,” pointerer
Jens Ole Rasmussen og uddyber, at hele 11 procent
i undersagelsen slet ikke har kendskab til ordningen

om vederlagsfri fysioterapi.

Fysioterapeuter bor stramme sig an
Formalet med fysioterapi er at vedligeholde den
enkeltes funktionsevne, og undersagelsen viser, at
Q0 procent af de adspurgte heldigvis har god ef-
fekt af den fysioterapeutiske traening. Ifelge Jens Ole
Rasmussen er der dog et stort kritikpunkt i forhold fil
resultaterne. 23 procent bliver nemlig aldrig testet
hos fysioterapeuterne. Og det pd& trods af, at der i
fysioterapeuternes overenskomst vedrgrende veder-
lagsfri fysioterapi indgédr, at der skal laves en s&kaldt
statusredegerelse (en form for funkfionsstatus) efter
12 m&neder. Men det sker alts& ikke i ca. hvert fierde
filfaelde.

"Fysioterapeuterne f&r faktisk betaling for en status-
redegerelse, s& jeg kan ikke svare pd, hvorfor det
ikke altid finder sted i praksis. Det er problematisk, at
det er tilfzeldet hos s& stor en procentdel af patien-

terne,” pointerer Jens Ole Rasmussen.

Fokusklinikker i fokus

Undersegelsen viser ogsd, at der er nogle proble-
matikker omkring den vederlagsfri fysioterapi i for-
bindelse med de s&kaldte fokusklinikker - hvor fokus
netop er p& morbus Bechterew. Blandt andet er
der forholdsvis f& rene morbus Bechterew-hold, og
mange, der g&r pd& et reelt morbus Bechterew-hold,
er ikke er klar over, om de gé&r p& en fokusklinik eller

ej.

"ldeen om fokusklinikker har maske slaet lidt fejl ind-
il videre, s& i foreningens regi har vi sammen med
klinikkerne et arbejde foran os om at udbrede kend-
skabet til dem. Herhjemme er der ca. 120 klinikker
med fokus p& morbus Bechterew,” fortzeller Jens Ole

Rasmussen.

Vederlagsfri fysioterapi kan omfatte:

Holdtreening i form af eksempelvis styrke- stabilitets- og bevaegetraening.

Treening i varmtvandsbassin.
Ridefysioterapi.
Individuel treening og behandling.

Andre former for rygsejlegigt end morbus Bechterew har ikke automatisk adgang til vederlagsfri

fysioterapi.

For at f& tildelt vederlagsfri fysioterapi skal personer med morbus Bechterew ogsd have en grad
af funktionsnedsaettelse (laegeligt skan). Dette kan imidlertid blot vaere at have svaert ved at dreje

hovedet eller samle noget op fra gulvet.
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Dette skal ogsa ses i perspekiiv af, at dem, der gér
p& deciderede morbus Bechterew-hold, generelt
oplever bedre effekt af den vederlagsfri fysioterapi,
end patienter, der ikke g&r pd& rene morbus Bechte-

rew-hold.

Undersogelsens perspektiver

En anden konklusion fra undersagelsen gér pd, af
man kan f& endnu bedre resultater, hvis fraeningen
er s& infensiv, at man bliver forpustet og serger for at

komme ud i yderstillingerne.

"Denne gruppe har stor effekt af fysioterapi, og po-
tienter med en sddan treeningsintensitet melder, at de
er meget filfredse med fysioterapeutens kompeten-
cer og evner fil at motivere til god traening,” forteeller
Jens Ole Rasmussen og uddyber, at i forhold fil af f&
mest mulig gavn af traeningen, skal man geme fraene

fo gange om ugen.

Det viser undersggelsen ogsa:

Jens Ole Rasmussen mener, at resultaterne fra hans
undersegelse blandt andet skal bruges fil fremadret-
fet at gere fysioterapeuterne mere opmaerksomme
pd, at de for nogles vedkommende skal malrette
freeningen mere, nér de behandler personer med
morbus Bechterew, ligesom det i hej grad er vigtigt
at saette mere fokus pd, at alle bliver testet via en

statusredegerelse.

"Som forening har vi ogsé et arbejde at gere i for-
hold til, at en del ikke er klar over, at ordningen om
vederlagsfri fysioterapi er en reel mulighed for dem,
og at nogle ikke henvises fra laege fil fysioterapi. S&
vi kan samlet gere det bedre til gavn for patienter-

ne," pointerer Jens Ole Rasmussen.

En ganske stor procentdel of deltagerne i undersggelsen angiver, at de ofte har smerter da-

gen efter traening hos en fysioterapeut.

Flere kvinder end maend deltager i vederlagsfri fysioterapi.
Personer, der traener i varmtvandsbassin, angiver i hgj grad, at de kommer ud i yderstillinger-

ne i rygsajlen.

Personer, der har faet udarbejdet et selvtreeningsprogram hos deres fysioterapeut, angiver,

at de har god gavn heraf.

442 personer besvarede spargeskemaet, hvilket giver en svarprocent pa 46. Af dem har 404
morbus Bechterew, mens 38 har en anden form for rygsgjlegigt.
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Af Lars Christensen, journalist

Det handler om accept

Nar man lever med kroniske smerter, rammes mange aspekter af
tilvaerelsen - alligevel er accept vejen til at blive sa lidt begraenset som

muligt.

Smerter opleves forskelligt fra person il person.
Smerteoplevelsen er kompleks og involverer bade
smertesignaler i nervesystemet og en felelsesmaessig
del. Den folelsesmaessige komponent er det vigtigt
at veere opmaerksom pd, fordi vores falelsesmaessi-
ge tilstand pévirker smerteoplevelsen bade direkte
og mere indirekte. Hvis man er ked of det eller har
udviklet depression, har man mindre overskud til at

handtere smerterne.

Ved kroniske smerter handler det i hgj grad om at
finde ud af, hvad man stadigvaek kan gere, selvom
man har ondt. Né&r man er opmaerksom péd ikke at
tage hverken flere eller faerre hensyn end nadven-
digt, sendrer man ikke tilveerelsen mere end nedven-
digt. Dét er vigtigt for mange, som lever med smerter,
fordi man ofte faler at have mistet meget som falge

af begraensninger og tab som felge af sygdommen.

Psykologisk set handler det om accept. Det er et be-
greb, mange patienter har hart om, og som fil tider
kan opleves uhandterbart - og maske utelsomt, fordi
mange opfatter def som ensbetydende med, af de
skal overgive sig fil de kroniske smerter. Det er imid-
lertid ikke det, der ligger bag fagpersoners opfor-

dring fil at "acceptere de kroniske smerter”.

"Det, der ligger i accepten af kroniske smerter, er, af
man kigger pd sin situation s& nagternt, man kan - og

ser pd sig selv og sit liv p& godt og ondt. Det handler

om at finde ud af, hvordan man er ramt, og hvad det
ger ved en. Det er farst, nér man ser s& praecist som
muligt p& det, at man bedre kan handtere de psy-
kologiske aspekter ved smerter. S& bliver det nemlig
muligt at skelne mellem det, man vitterlig er nadt il at
leve med, og de ting man kan regulere p&,” fortaeller
Hanne Wirtzen, der er psykolog i Gentofte og har

seerlig interesse i smerteforlab.

Hvis man ikke accepterer sine smerter, kan man bru-
ge riglig meget energi pd at vaere vred, frustreret og
ked of situationen. Det betyder, at der oveni smerteli-
delsen kommer yderligere lidelse i form af frustration,
isolation med mere. Et ekstra lag kunne man sige.
Det er imidlertid en proces, som aldrig bliver helt
feerdig, fordi vi forandrer os. Ved at acceptere smer-
terne, som de er lige nu, kan man dog flytte fokus fra
de ting, man ikke kan gere noget ved til de omrader,

hvor man reelt selv kan gere noget.

"For udenforstdende kan det lyde enkelt og nemt,
men det er for alle med smerter ingen hemmelighed,
at det er utroligt sveert. Og né&r man ferst begynder
at arbejde med accept, kan det feles som om, man
giver op. Det svaere er, at man ikke kan lzese sig fil
det - man skal prave def for at maerke, at accept
hverken @ger smerteintensiteten eller reducerer livs-

lysten,” siger Hanne Wiirtzen og fortsaetter:
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"ligegyldigt hvor meget vi accepterer, vil det feles
som om, at vi mister noget. Pointen er, at der er risiko
for, at vi mister mere, end vi behaver, hvis vi bliver
ved med at bruge energi og tanker pd& at anske, at

tingene ikke var, som de reelt er.”

Smertefrihed er utopi
Psykologisk set har smerternes intensitet naturligvis
betydning, men det betyder i lige s& hej grad noget,
hvor meget smerterne griber forstyrrende ind i dag-
ligdagen. De kan eksempelvis have indvirkning p&
evnen fil at rere sig, forholdet til andre mennesker,
savnkvalitet og livsglaede. Feelles for disse faktorer er
dog heldigvis, at man ved at veere opmaerksom p&
sine forventninger og p& hvor man har sin
opmaerksomhed, psykologisk set ofte

kan forandre noget fil det bedre.

Psykolog

"Helt overordnet lever mange aof os
med en forventning om, at filvaerelsen
kan veere smertefri. Men det er den
ikke; der er lidelse og smerte - herun-
der kroniske - og ved af f& gje p& den
urealistiske forventning om smertefrihed
kan vi befri og selv fra skuffelse. Og
dermed begraense smerternes negative

indflydelse,” fortaeller Hanne Wirtzen.

Man kan séledes meget nemt blive
skuffet, hvis man har en forhdbning om
mulig smertefrihed. Derfor er def vigtigt
at acceptere, at man formentlig ikke bli-
ver fri for smerterne, men i stedet skal
vaere dben for hvordan situationen er.
S& bliver man méaske ikke ramt af skuf-
felsen p& samme made, ligesom man
ogs& kan f& frigivet noget overskud,
som maske ellers ville vaere endt ud i

frustration eller vrede over smerterne.
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Accept for din egen skyld

"Det handler om accept for din egen skyld. Accept
af tingene som de er, hvilket kan vaere overordentlig
sveert, ogs& selvom man egentlig har f&et besked
fra laegen om prognose med mere. Det bedste, man
kan gere for sig selv, er at vaere s& &ben og praecis
som muligt overfor det, man maerker. Kun derved fér
man fat i s& meget som muligt aof livet. Det betyder
ikke, at man ikke kan fare vild i forventingerne. Dog
handler det om at finde frem til noget mere hensigts-
maessigh, som kan give mere balance og frihed, hvil-
ket er meget vigtigt, nér man lever med smerter, som
jo ofte fylder rigtig meget,” uddyber Hanne Wrt-

zen.

Hanne Wirtzen



Hanne Wiirizen har haft flere klienter med morbus
Bechterew i sin klinik i Gentofte. Her sparger hun ty-
pisk ind til, hvordan vedkommende faler sig ramt, og
hvilke erfaringer man har i forhold il sygdom og be-
greensninger. Og naturligvis omsteendighederne for
den enkelte. P& den méde kan hun spore sig ind pg,
hvad den enkelte kan laenges efter, og hvilke mulig-
heder personen har for at f& mest mulig frihed i livet
med smerter. Og noget m& man respektere for ikke

at leegge lidelse til smerterne - andet kan udfordres.

"Ofte handler det om at finde frem fil en m&de af
aéendre noget pd, som man troede ikke kunne geo-
res anderledes. Krop og sind er to taet forbundne
systemer. | den forbindelse pé&virker kroniske smer-
ter vores humer. Og vores humer pdvirker, hvordan
vi oplever smerterne, og hvor mange ressourcer vi
har til rédighed il at h&ndtere smerterne,” pointerer

Hanne Wirtzen.

Smerter og depression

Smerter og depression forekommer ofte samfidig.
Personer, der lider aof depression, har ofte smerter,
og kroniske smertepatienter bliver ofte deprimerede.
Personer med rygsmerter har for eksempel tre fil fire
gange haijere risiko for af f& en depression end nor-
malbefolkningen, og leddegigtpatienter har dobbelt
s& hej risiko for at f& en depression i forhold fil gen-

nemsnitsbefolkningen.

"Hvis smerterne farer til, at man lader vaere med at
gere fing, fordi man er begraenset og bange for at
f& mere ondt, er der kort vej til, at man kan udvikle en
depression, fordi man jo gér glip af mere og mere.
Og det ferer s& igen il ef nyt problem, hvor de kraef-
ter, der er fil r&dighed fil at h&ndtere smerterne, bliver
feerre. Smerterne kommer p& den made il at fylde

mere og begraenser os og far os fil at gere endnu

mindre af det, vi er glade for. Det kan ogsé fere fil en
depression, fordi man feler sig ufuldkommen og lider

afsavn,” siger Hanne Wirtzen.

Accepten handler séledes om af veere indforstGet
med, at tingenes filstand er, som de nu engang er.
At acceptere som det er lige nu og i stedet finde ud
af, hvad der er hensigtsmaessigt at gere pd trods af
smerterne. Dermed er det ikke sagt, at det er forkert
at f& en felelse af uretfaerdighed. For det skal man

ogs& acceptere, at man faler.

"Jo mere, man accepterer smerterne - fremfor at bru-
ge kraefter p& at sergre sig, undertrykke eller vaere
vred p& smerterne, jo mindre vil de fylde. Det er det
samme med pauser; hvis du holder pause naesten
inden du f&r brug for den - jo kortere pause har du
brug for: Farste gang man stopper op midt i noget,
foles det forkert for de fleste. Men nér man har pre-
vet, af man ved at holde pausen, fer man er helt ud-
mattet eller ikke kan fortsaette, fakfisk kan gere mere,
s& er situationen aendret og pausen og smerterne

nemmere at acceptere,” siger Hanne Wirtzen og

uddyber:

"Accepten er en konfinuerlig proces. Der kan hele
fiden vaere nogle overgange i livet, som aendrer
fingenes filstand, og s& bliver man udfordret igen.
S& det er en kontinuerlig tilpasningsproces gennem
livet, og som psykolog kan jeg give det helt over-
ordnede r&d, at jo mere man accepterer at skulle
lave smé& justeringer, jo mere f&r man mulighed for af
zendre til det bedre.”
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JORGEN KNUDSEN ER GAET I FORVEJEN

Vores mangedrige kasserer i Landsdelsforeningen Fyn afgik ved deden 10. april
2022. Jorgen bestred mange faeerdigheder. Det kom tydeligt frem i talerne ved hans
bisettelse. Handymand, familiefar og selskabsmenneske er blot et udpluk af de

egenskaber, som blev fremhavet.

Som forening vil vi huske ham som det arbejdsomme bestyrelsesmedlem - og
samand ogsa med kreative ferdigheder. Ogsa hans principfasthed som kasserer

sas og meaerkedes tydeligt.

Lidt @eldre medlemmer kan huske serien "Een stor familie” fra 1981, hvor Poul
Hagen spillede den meget principfaste bogholder Sigurd Hansen. Ham har jeg
ofte teenkt tilbage pa, nar jeg var sammen med Jorgen.

Nu har Jergen ogsa plads - stor plads - i mine erindringer.

Vi har den store glaede, at Judy, Jergens enke, fortsetter som bestyrelsesmedlem

her i Landsdelsforening Fyn.

- NIELS VOUS -
¢
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e Styrker immunforsvaret.
e Normaliserer den naturlige fordgjelse.

e Medvirker til at bevare slimhinderne
| mave-tarmsystemet sunde og
modvirke irritation.

e Bidrager til at opretholde
sund hud og slimhinder.

INFO: AVIVIR.DK — 3969 0814
FORHANDLERE: APOTEKER, MATAS, HELSEKOST OG ONLINE SHOPS
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é n & k se unaiversen ONline

ALSBOWTECH®

Behandiingen er én biid og dynamisk behandiingsform
basenet ph muskel- o bindeveevsberapi
Grehene udinser et vibrationsmonster der stimaderer
honmion- 0g nervesystemet il 0 arbajde ben | mod
kroppens egen sunde of naturlgs balance.

MUSEARM = TEMNNISALELUE » DORLIGE KNJE
RYG-, NAKEE-, SKULDERPROBLEMER + SMERTER
MUSEELSFENDINGER = STRESS » HOVEDFINE/MIGREMNE

W YRR Rrsios He
Damgace 73 - 4300 Sanderborg - TH 24 70 07 03 - infodiaishoatiacn.

Dt &r mulbet ot bocoke tid anline: wians alshowtech. dk

& Dansk

“e.os Gigthospital

SPECIALSERVICE

NAR RENGBRING ER EN SPECIALOPGAVE

Vi har igennem 20 ar tilegnet os mange kompe-
tencer, der gor os i stand til at varetage lige din
specialopgave

KL Specialservice tager sig af
alt lige fra tung industri- og
erhvervsrengering til alm.
trappevask.

Dansk Gigthospital modtager patienter
med Morbus Bechterew fra hele landet
| arbejde udfares professionelt til specialiseret rehabilitering.

og gdr ikke pa kompromis
med kvaliteten.

. Vi satter en stor @re i at vores

Har du ikke allerede veeret pa et af vores

Zp? - — e MB-hold, s& kontakt din egen laege for
@ ‘EEE’ E\ en henvisning.

Specialrengering Erhvervsrengering Ejendomsservice Industrirengering

www.danskgigthospital.dk

Kongstedvej 6-10 4200 Slagelse | +45 70 12 00 26 |
kispecialservice.dk | info@kIspecialservice.dk

' KABBELTVED Beskikket af Justitsministeriet

k ADVOKATFIRMA ApS og medlem af Advokatsamfundet

Granparken 53 - 2800 Kgs. Lyngby Radgivning i gjenhgjde og
Telefon 30 95 40 65 - ek@kabbeltved.dk 30 ars erfaring fra Forsvaret
www.kabbeltved.dk
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Stenlgsevej 103, 2700 Branshgj

TIf. 3066 04 26
www.flytte-faetteren.dk [i

Kenneths Autolak ApS

Kristensmindevej 4
4250 Fuglebjerg
TIf. 55 45 63 97
www.kennethsautolak.dk

Sydvestjysk Klovpleje

v/ Jorn Stein
Stilbjergvej 43 B
6800 Varde

TIf. 615411 04

s

| -
| g
“

ELCON

DIN GRONNE ELTEKNISKE PARTNER

Tel. 7266 7000 | www.elcon.dk

Undervisning og hjzelp til dine
saerlige behov
CSU-Slagelse

28 58575760
B4 csu-slagelse@slagelse.dk

@) nttp://csu.slagelse.dk

/ www.asfacader.dk

" - din professionelle samarbejdspartner
inden for glas og facade!

1511

MERTOM

How duv travit pd arbejdet; og derfor
ke tid HL ot gpre remtl?

Lad oy klare renggringend
Andreay g Sulyie

28596826
Deluts Cleaning 1S

| infoic Leaming s
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[ andsdelsforening

Hovedstaden

Formand
Stig Winther Nielsen
Hvedemarken 25 ¢ 2860 Saborg

TIf.: 3077 2052  tune_4030_stig@hotmail.com

Kaere medlemmer

Vi havde en rigtig god generalforsamling tilbage i
marts, hvor vi fik hert et spaendende foredrag om-
kring nyt indenfor biologisk behandling. Det ser hel-
digvis ud til, at der nu er langt flere muligheder for
forskellige typer af biologisk medicin, end der var

fidligere.

Vores naeste arrangement, som laber af stablen i slut-
ningen af maj, er besaget pa Karen Blixen Museet
samt efterfelgende sejltur p& Esrum Sa. Vi haber pé
godt vejr, for b&den er dben. Hvis vejret driller, har

vi en plan for, hvad vi s& kan lave i stedet for af sejle.

En af de sidste sendage i august er vi ved at arran-
gere en vandretur med henblik p& at lzere og se no-
get om skovens urter. Vi skal ogsé preve at lave mad
med de fundne urter over bal. Vi tilpasser vandretu-

ren s&dan, at alle kan felge med.

Til slut vil vi fra bestyrelsens side anske alle vores

medlemmer en riglig god sommer.
P& bestyrelsens vegne

Stig Winther Nielsen




[ andsdelsforening
Sjelland Syd

Formand

Susanne Pedersen
Valngddeparken 8 ¢ 4690 Haslev
TIf.: 3049 6118 ¢ supe@os.dk

Kaere medlemmer

S& er skoven gren og himlen bla.

Vi har haft generalforsamling med ef meget oplysen-
de foredrag. Oplaegsholder var Eva Melhof - hun
er praest i Folkekirken, hvilket der i sig selv kan siges
en del spaendende ting omkring, men saerligt spaen-
dende bliver det, fordi Eva er blind som felge af en
medfadt skade og benamputeret efter at vaere ble-
vet kart ned af toget p& Ringsted Station for ca. 30

&r siden.

Vi blev meget klogere p& at leve med et alvorligt
handicap, hvis vi ikke var det i forvejen, men ogsé pé
brug af hjiselpemidler og hvad det kan gere for den
daglige funkfion.

Referatet af generalforsamlingen kan du se pd& hjem-

mesiden. Der nogle aendringer i bestyrelsessam-

mensaetningen.

Vedrerende vores sommerudflugt s& kan du godt al-

lerede nu reservere lerdag 27, august.

| skrivende stund er vi syv maske ni, der deltager pé&

landsmade i weekenden 7.-8. maj.

Vores svemmehold er helt fyldt op, hvilket for os er

en succes.

Og sé et par gentagelser fra tidligere:

Husk at give besked hvis du skifter mailadresse.
Bestyrelsen harer rigtig gerne fra dig, hvis du har
spargsmal, forslag eller i det hele taget ideer fil no-
get, der kan vaere relevant for vores landsdelsfor-

ening.
P& vegne af bestyrelsen

Susanne Pedersen




[ andsdelsforening

Vestsjaellana

Formand

Henrik Dstrup

Skovvejen 8, Reersz By ¢ 4281 Garlev
TIf.: 2060 6440 ¢ henrikostrup@gmail.com

Kaere medlemmer

Det friste budskab talte ikke sandt, vort skib gik ned,
men sformen var os nadig, og Landsdelsforening

Vestsjeelland lever.

Til vores generalforsamling 3. april fik vi hele fire
nye medlemmer ind i vores bestyrelse og dermed
den indsprajming af kraefter, der skulle fil. Ved naeste
bestyrelsesmade konstituerer vi os og tager fat pé

diverse opgaver.
Da vi som resten af Danmark har vaeret noget under-
drejet grundet Corona, métte vi jo aflyse alle de ture

og arrangementer, vi havde planlagt.

Vi har sléet os sammen med Diabetesforeningen og

kabt ti billetter til en hyggelig bustur 1il Org 18. juni.

Billetterne szelges efter ferst il malle-princippet. Vi
skal kere med Camilla fra Gislinge Rejser, og der
vil vaere opsamling p& Slagelse Station (ved bus-
serne) kl. 8.00, herefter Hang Station ca. kl. 8.15,
Cearlev Landevej (ved Shell tanken) ca. kl. 8.30, og
sidste stop Kalundborg Vandrehjem ca. kl. 9.00. Pris
pr. person 290 kr. for medlemmer. Tilmelding fil Hen-
rik Dstrup pd mail: henrikostrup@gmail.com eller f.
2060 6440 senest 4. juni. Betaling sker ved filmel-
ding p& konfonr.: 2090-0000421839.

Forarshilsen
P& vegne af bestyrelsen

Henrik Dstrup




[ andsdelsforening

Formand

Ally Granhgij

Svelmgparken 34 ¢ 5600 Faaborg
TIf.: 2126 2082 ¢ algrmiol@gmail.com

Kaere medlemmer

Som du kan laese andetsteds her i bladet, har vi mi-
stet vores mangearige kasserer. Jargen Knudsen af-
gik ved deden 10. april 2022. Enken efter Jargen,
Judy Godske, er stadig medlem her, og vi har den
store glaede, at hun ufortradent fortszetter sit fillids-

hverv som bestyrelsesmedlem.

Vi skal bede vore medlemmer finde laesebriller, ka-
lender og skriveredskaber frem, for nu skal der no-

teres datoer:

| skrivende stund paregner vi af holde en dag med
fodboldgolf. Det er dog afholdt, nér dette blad kom-
mer "p& gaden”. Medlemmerne har naturligvis féet

en e-mail herom.

1. okiober f&r medlemmerne mulighed for atf vaelge
mellem to arrangementer. Vi ser, hvilket der far flest
tilmeldinger, og det veelger vi s&. Det ene er et be-
sag pd& Tirpitz museet ved Blévand. Det andet er et

beseg pd Haervaevsmuseet ved Glamsbijerg. Samme

-
= & -;. i
i

v

sted er der ogs& et museum for den tiekkiske bil Sko-
da. Vima& péregne, at der skal ske tilmelding i rimelig

god fid. Ogsé her fér medlemmerne besked direkte.

20. januar 2023 paregner vi at holde en forsinket ju-
lefrokost - mé&ske kunne vi kalde det en nytarskur - p&
Ditlevsdal. De fleste fynboer kender vist efterhénden
dette sted. Der er tale om en bison farm, og du har

sikkert gaettet, hvad menuen mest bestar afl

Endelig kan du saette et kryds mere i nseste &rs ka-

lender. Generalforsamlingen er programsat il 23.
marts 2023.

Vi haber meget, at disse arrangementer kan fange

vore medlemmers interesse.
Ally Granhgi

Formand



[ andsdelsforening

Sonderjylland

Formand
Laila Stelzner

Satoften 13 ¢ 6430 Nordborg
TIf.: 2666 1353 * svela@hotmail.dk

Kaere senderjyder - og alle andre glade laesere

Her i Senderjylland har vi atholdt den arlige gene-
ralforsamling. Det blev p& Holbgl Landbohjem, hvor
den harde kerne p& 17 personer madte op. Der var
vaeldig store stykker smarrebrad samt et spaendende
foredrag om rygseijlegigt og denne sygdoms udfor-
dringer for b&de patient, men ogsd pargrende, skil-
dret i en uhgitidelig stemning og med masser af smil
af Oliver Hendriks. Det var en god aften og tak fil de

fremmadte.

Saet kryds i kalenderen - &rets sommerudflugt 2022
- datoen er sat il 3. september og gar fil Skamlings-
banken syd for Kolding. Vi vil gentage succesen, og

nu iseer da der er kommet et besagscenter, som ser

meget spaendende ud!

Som altid foregdr tilmelding il Laila, enten pé tele-
fon 2666 1353 alle hverdage kl. 17.00-19.00, eller
send Laila en e-mail p& adressen: svelo@hotmail dk
Kom endelig - Corona er ikke laengere en undskyld-
ning, og vi savner af se jeres ansigter og glade smil.

Til slut og traditionen tro, den laftede pegefinger:
Angdende traening, fil lands til vands og i luften, nae-
sten da - husk at ef stort fremmade er godt for bade
krop og sjeell

P& bestyrelsens vegne

Torben Hejlese




[ andsdelsforening

Formand

Tina Aamann

Glaengvaenget 18 ¢ 6000 Kolding

TIf.: 2925 5340 ¢ tpaamann@gmail.com

Kaere medlemmer

Vi har haft en hyggelig often i Vejen Idraetscenter
24. marts, hvor vi afholdt generalforsamling, fik en
lackker tapas og havde besag af Oliver Hendriks,
der holdt et spaendende foredrag om rygseilegigt.

Bestyrelsen har efferfelgende konstitueret sig.

Bestyrelsen har de seneste maneder vaeret optaget
af planlzegningen af landsmadet, som bliver afholdt
p& Hotel Trinity 7-8. maj (jeg skriver dette i begyn-
delsen af maij). Vi glaeder os over de mange filmel-
dinger il landsmedet og opbakningen fil vores ar-

rangementer genereh.

Vejle-Ribe

Herudover har vi planer om en udflugt til Vejen Kunst-
museum fil efteréret. Museet har vaeret under reno-
vering gennem laengere tid, men vi haber at kunne
planlaegge en tur derfil, og jeg sender invitationen

pd& mail, nér det er p& plads.

Som altid er i altid velkommen fil af komme med @n-
sker, idéer eller generelle spargsmal fil bestyrelsen,
og ellers ansker vi jer ef godt fordr.

Monica Andersen

Naestformand




andsdelsforening
Dstjylland

Formand
Claus-Ebbe Junker
Lilletoften 22, Rodskov ® 8543 Hornslet

TIf.: 3024 0547 « clausebbejunker@gmail.com

Kaere medlemmer

| skrivende stund er det ultimo april, og vi har nyligt
overstdet vores ordinsere generalforsamling i Dstjyl-
land p& Marselisborg Centret 31. marts, efterfulgt af
ef yderst relevant foredrag ved Lotte Heise og Mor-

ten Hagh.

Generalforsamlingen blev afviklet ifelge vedtaeg-
terne. Efterfalgende blev der serveret sandwichs og
drikkevarer, hvor de fremmadte medlemmer samt
gaester fra nabolandsdelsforeningere satte sig il
rette og var vidner fil et bade underholdende og

fagligt relevant foredrag om smerter.

P& det videnskabelige plan er der sket et gennem-
brud, hvor WHO i 2020 anerkendte kroniske pri-
maere smerter som en sygdom, hvilket vil sige, at man
kan fejle det at have ondt, ogs& hvis man ikke kan
finde en &rsag hertil. For morbus Bechterew gaelder,
at det drejer sig om kroniske sekundaere smerter,
udgdet fra sygdommen og andre gigflidelser, hvor

smerteproblematikken er fremherskende.

| vores medlemsblad, Magasinet om Rygseijlegigt
nr. 1 fra januar 2022, side 7-13, kan man udferligt
lzese om lotte Heise og Morten Haghs teorier og
erfaringer om emnet smerter, ligesom de infroduce-

rede deres akiuelle bog "leeg smerterne p& hylden,”
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udgivet i 2020, med hver deres udgangspunkt i det

af vaere patient og at vaere behandler.

De fleste af de fremmedte medlemmer var relativt
velforberedt il foredraget, hvilket endte op i relevan-
te spargsmdl effer seancen, som de to veloplagte
foredragsholdere beredvilligt svarede pa. De frem-
herskende emner var indstillingen il smerter, erfa-
ringer og forventninger ud fra et individuelt aspekt,
der gar pd, at hvis det virker, er det brugbart for den
enkelte. | denne forbindelse blev der taget udgangs-
punkt i de tre Fer:

1) Man skal forsté egne smerter.

2) Man skal forudse sine smerter (hvis jeg ger s&-
dan, s& sker....).

3) At forklare sine smerter i relafion til eget smerte-
forleb. Her gav Lotte Heise mange eksempler fra sit
eget liv, og Morten Hegh gav svar pd, hvad der

kunne gares terapeutisk.

Alt i alt var det en vellykket aften, og bogen "lzeg
smerferne pd& hylden” kan varmt anbefales fil vores
medlemmer.

P& bestyrelsens vegne

Mirjana Rosenlund



[ andsdelsforening
Nordjylland

Formand
Henrik Mgller
Runddyssen 222 ¢ 9230 Svenstrup

TIf.: 2671 9644 ¢ mbnordjylland@outlook.com

Kaere medlemmer

S& er der lidt nyt fra Nordjylland...

Vi har efter en velgennemfart generalforsamling,
hvor vi herte ef spaendende foredrag af Inge Peder-
sen om det at vaere tyskerbarn i Danmark, ogsé féet
valgt nye medlemmer ind i bestyrelsen. Vi takker de
bestyrelsesmedlemmer, som udiraeder, for deres sto-
re arbejde gennem deres mangedrige deltagelse.
Samtidig siger vi velkommen fil de nye kraefter, som

traeder fil i deres sted.

Efter konstituering af den nye bestyrelse er vi s& klar
til at leegge fra land med spaendende akfiviteter. Vi
saetter i gang med minigolf 16. juni kl. 17.30 i Jambo
Feriepark.

Vi har flere arrangementer i stebeskeen, sésom spa-
dag og foredrag, men da de ikke er feerdigplanlogt,
md | vente i spaending for naermere info omkring dis-

Se.

Informationer omkring vores arrangementer vil blive
sendttil vores medlemmer via mail samt blive opslaet
pd vores nye og “egen” Facebook side: “Foreningen
for Rygseilegigt og Morbus Bechterew - Nordjyl-
land” Gé& geme ind og “like” siden, s& du kan falge

pd naermere hold, hvad der sker i Landsdelsforening

Nordjylland.

Vi ser frem til et fantastisk &r, med masser af spaende-

ne timer i hinandens selskab.

Midt/Vestjylland

| Landsdelsforening Midt/Vestiylland har vi pt. ikke
en fungerende landsdelsbestyrelse. Der arbejdes i

gieblikket pa& at finde en lasning fil medlemmemes

bedste.

Bestyrelsen i de omkringliggende landsdelsforenin-

ger vil ved arrangementer invitere medlemmer af
Landsdelsforening Midt/Vestjylland.
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Sponsoreret
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Aal YEKE Markiser

Spurvevej 1+ 5772 Kveerndrup
aalykke@hotmail.com
www.aalykkemarkiser.dk

TIf. 2426 29 20

Vi fremstiller og opsaetter

MARKISER FOR PRIVATE
OG VIRKSOMHEDER

og vi kerer i hele Danmark

ROR:

BG Salmon

Havnegade 19 - 6700 Esbjerg TIf. 7513 26 00

Naverland 26A.

Vi er isaer eksperter indenfor

folgende hovedomrader:

2600 Glostrup - el
T|f 43 96 49 00 « Masterbatch
- -TPE

Vi leverer selvfelgelig alle plasttyper

www.teknisk-agentur.dk

s AT 54 13 63 60
AUT. VVS-INSTALLATOR & KLOAKMESTER
www.thygesvvs.dk

Tomrer- og Snedkermester
Hans Juul Nielsen ApS

Bygaden 12
2690 Karlslunde
TIf. 56 14 49 49

Mobil: 22 1976 30
hjn@hjn-byg.dk
www.hjn-byg.dk

Akuspecialist

Lien Ping
Ekspert i traditionel kinesisk medicin og

akupunkiur. Speciale: Hovedpine, migrane,
astma, iskias, tobaksafvanning m.m.

HAVMEGADE 24-26, 8000 AARHUS C - TLF. 86 18 20 96

Revision- &
Regnskabskontoret a5
REGISTREREDE REVISORER

Telefon 74 42 36 53

@stergade 20, 1.+ 6400 Senderborg - Telefax 74 42 37 86
E-mail: rr@revision-regnskabskontoret.dk

GODKENDT ERHVERVSSERVICE-LEVERAND@R

og et smil

Hvem ger rent?
med store
armbevaegelser

. c
n

www.renzenit.dk - Telefon 60 57 10 29 - rosalinde@renzenit.dk
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Helle for fzellesskab og udvikling
Efterskoleophold for sent udviklede unge

Kom og vaer en del af vores aellesskab og
misd nye vanmner.

Du mader en praveln skole med prakiiske
og kreative vaerksteder og hwor vi sammen
har fokus pa din personlige udvikling og
livaglaede,

Laes meget mere om vones tibud pa:
www.efterskolenhella.dk

“Thelle

for at ko wolere

(]




Kim's
(¥ 7) container —

X Containere udlejes
v Abne og lukkede

Levering af sten og grus

Landsinspektarfirmaet Nedrivning
S@REN KIELDSEN Afhentning af affald
il Er¢¥lefj 8 8;300 Viborg TIf. 4092 4985
Storslaet udsigt -86 6295 05 www.kimscontainer.dk
E-mail: kimscontainer@olsen.mail.dk
Maturskonhe spadsereture
Et kokken, som tilbyder
inspirerende og varieret kost
Godkendt af
Sygeforsikring Danmark FINLOW@WS A! s
e TELEFON 32 51 45 59
www lysglimt-gilleleje.dk RANDERS Gasserviceabonnement med
FEASROLE hovedeftersyn
Totalentrepriser pa kekkener
og badeveerelser

Fra 0.-10. klasse, SFO med for- HDrnE‘-JE'j 13,

skoleundervisning samt en raekke 2770 Kas-trup
sports- og fritidstilbud

REMA 1000

Kasernen - Ringsted

Beck Pack Systems A/S

info@beck-liner.
mo@peck-ner-com Kaserne Alle 1+ 4100 Ringsted « 57 64 40 60

* Hotel Fuglsangcentrete. | | pABATCENTRALEN.DK

KVALITET - BARE BILLIGERE

Se vores udvalg af
herreure pa
www.rabatcentralen.dk

Myt program wdkommer til august]
Ring 38 60 71 11 for at f det tlsendt.
Du kan ogsa se det pd wwwioldk

AW e e e o 0 g
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Héndvaerker§ oemhed
forsvandt pa en maned
- med enkelt naturmiddel

Soren Nielsen fra Mesinge er 46 ar, og han er
selvstaendig tomrer med eget tomrerveaerksted.

— Jeg har selvfglgelig faet nogle
skavanker af at have arbejdet som
tgmrer i nasten 30 ar, men det
herer jo til faget, forteller Sgren
Nielsen. — Da jeg sa snakkede med
en veninde, fortalte hun der var
kommet et nyt produkt til gmme
led, som hedder Ledflex, og hun

spurgte, om jeg kunne taenke mig at
prgve det. Ja, selvfglgelig kunne jeg
det, og jeg har nu taget to Ledflex
kapsler til min morgenmad i cirka
30 dage. Jeg er allerede imponeret
over virkningen. For jeg har i leen-
gere tid godt kunne maerke knaeene
efter de dage, hvor jeg har arbejdet
meget nede pa knae, og jeg har altid
veeret traet i ryggen efter arbejds-
dage pa veerkstedet. Min handskrift
er ogsa blevet svaerere at leese pa
grund af de lidt stive handled. Men
vupti — efter en maneds tid med
Ledflex er disse smaskavanker stort
set vaek. Jeg nyder ogsa, at disse
smaskavanker fra mit arbejde ikke
leengere begranser mig i de ting,
jeg gerne vil, nar jeg har fri. Sidege-
vinsten er, at jeg ogsa kan udstrale
overskud, nar jeg besgger nye og
gamle kunder efter arbejdsdage,
som oftest er fysisk kraevende, slut-
ter Sgren Nielsen.

N " 2

Yderligere
information om
Bidros produkter

Bidros direktgr Marianne
Danielsen laegger stor
vaegt pa naturlige hgje
kvalitetsprodukter.

Produkterne saxlges gennem Matas, helsekost-
forretninger og danske webshops. @nsker du at
vide mere om Ledflex og andre produkter fra Bidro,
er du velkommen til at kontakte Bidro ApS pa
tif: 70 25 08 07 eller bespge hjemmesiden pa

www.bidro.dk

Ledflex indeholder flere
farmakologisk aktive stoffer

Hovedingredienserne er ingefaer, gurke-
meje og pilebark i form af ekstrakter
med hgjere doser af aktive stoffer, som
gger den terapeutiske effekt pa naturens

egne premisser. Gurkemeje hjelper med
at bevare sunde led og knogler. Ingefeer
hjelper med at opretholde leddenes be-
vaegelighed og undga morgenstivhed..




vitige oplysninger

Gigtforeningens Radgivning FNUG (ForeningeN of Unge med Gigt) >
Gentoftegade 118, 2820 Gentofte Gentoftegade 118, 2820 Gentofte

TIf. 3977 8000 e info@gigtforeningen.dk TIE. 4181 9545 ¢ www.fnug.dk
www.gigtforeningen.dk

Abningstider mandag-torsdag kl. 9.00-16.00 e fredag kl. 11.00-15.00

Hovedbestyrelsen

Formand ASIF Revisor

Allan Steen Andersen Merian B. Clasen Willy J. Fick
Kirkeballe 11, Ellinge Dster Segade 30 st. tv. B. S. Ingemannsvej 8
5540 Ullerslev 1357 Kabenhavn K 6400 Senderborg
TIf. 28192835 TIf. 3078 1676 TIf. 6178 6884

allan@abasa.dk merian@brastrup.com willy.fick@hotmail.com

Naestformand
Claus-Ebbe Junker

Lilletoften 22, Rodskov

8543 Hornslet

TIf. 3024 0547

1 clausebbejunker@gmail.com

Bestyrelsesmedlem
| Henrik Moller

' Runddyssen 222

9230 Svenstrup

TIf. 2671 9644
mbnordjylland@outlook.com

Kasserer Bestyrelsesmedlem
Liz Nielsen Niels Vous

Grundtvigsvej 28 st. tv. Stengadevej 1

6000 Kolding 5953 Tranekeer

TIf. 2273 8804 TIf: 2215 0055

lizkolonihave@gmail.com Mail: vous@mail.dk

Sekreteer 1. suppleant

Lisbeth Nielsen Jens Tryde
Overgérdsparken 61 Fuglebakken 42

8410 Rende 7000 Fredericia

TIf. 2125 6063 TIf. 2815 3828
ffrost@outlook.dk iensblichertryde@live.dk

Jens Ole Rasmussen er tilknyttet som konsulent for hovedbestyrelsen med fokus péa fysioterapi og fokusklinikker.

Landsdelsforeningsformasnd

Hovedstaden Sonderjylland Vejle-Ribe

Stig W. Nielsen Laila Stelzner Tina Aamann
Hvedemarken 25 Setoften 13 Claenevaenget 18
2860 Sgborg 6430 Nordborg 6000 Kolding

TIf. 3077 2052 TIf. 2666 1353 TIf. 2925 5340

tune_4030_stig@hotmail.com svela@hotmail.dk toaamann@gmail.com

Sjaelland Syd Nordjylland Vestsjeelland
Susanne Pedersen | Henrik Maller Henrik Dstrup
Valngddeparken 8 " Runddyssen 222 Skowvejen 8, Reersa By
4690 Haslev @230 Svenstrup 4281 Gearlev

TIf. 3049 6118 TIf. 2671 9644 TIf.: 2060 6440
supe@os.dk mbnordjylland@outlook.com henrikostrup@gmail.com
Dstjylland Fyn

Claus-Ebbe Junker Ally Granhei

Lilletoften 22, Rodskov Svelmaparken 34

8543 Hornslet 5600 Faaborg

TIf. 3024 0547 TIf. 2126 2082

y clausebbejunker@gmail.com

J algrmiol@gmail.com

35






