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Af Claus-Ebbe Junker

- Leder

Det spirer og gror

I disse dage og uger oplever

vi - endnu engang - naturens

mirakler. Skoven star lyse-
gron, bogehaekkene smider det brune efterarslov for
at give plads til nye grenne blade, rapsen blomstrer i
skenne gule farver, vinter- og varafgrederne vokser
hurtigt, tulipantreeer og rhododendron er nzesten i
tuld blomst. Ja, alting spirer og gror.

Nér dette leeses, har foreningen bade fejret sit 50-
ars jubileum og atholdt det arlige landsmede. Beg-
ge dele er foregaet i Kebenhavn med Hovedstadens
landsdelsforening som arranger. I skrivende stund er
jeg fyldt af forventningens glaede i forhold til at del-
tage i begge dele.

Ved et rundt jubileeum er det pa sin plads bade at se
tilbage - og at se frem. Vi ser tilbage pa foreningens
start i Kgbenhavn i maj 1973, hvor fremsynede per-
soner stiftede verdens forste forening for patienter
med morbus Bechterew. De lagde grundstenen til
foreningen afi dag og udferte et stort arbejde til gavn
for bade foreningen og for personer med rygsejlegigt
og morbus Bechterew anno 2023.

Vi skal se frem og i fellesskab komme med nogle
bud pa, hvordan foreningen skal udvikle sig de naeste
mange ar. Vi har en forpligtelse til at skabe en for-
ening, der til stadighed matcher de onsker og for-
ventninger, der er til en patientforening i 2020erne.

Der er mange at takke for deres indsats i foreningens
forste 50 ar. Der er ogsa mange at takke for eksem-

pelvis forskning og behandling af vores sygdom gen-
nem arene. Nogle har lagt mange kreefter bade i for-
eningen og inden for reumatologien pa samme tid.
Jon Erlendsson er sadan en person. Jon har haft en
lang karriere som reumatolog - og har samtidig gjort
et keempe arbejde til gavn for foreningen béde natio-
nalt og internationalt. I anledning af foreningens 50-
ars jubileeum har vi derfor tildelt Jon Erlendsson en
arespris. Lees de uddybende begrundelser for aeres-
prisen i dette magasin.

Det er ikke kun i haver og pa mark, det spirer og
gror. Det gor det ogsa i Senderborg, hvor Center
for Viden om Gigt herer hjemme. Centeret er nyt
og har mange vigtige visioner, missioner og formal.
Blandt andet at forske i hvordan gigtpatienter ud-
redes hurtigere, hvordan rehabiliteringen af gigtpa-
tienter styrkes, hvordan gigtpatienters tilknytning til
arbejdsmarkedet forbedres og sé videre. Centeret vil
medvirke til at gore Danmark til verdens bedste land
for gigtpatienter. Centeret har tilknyttet kapaciteter
med stor viden inden for gigtsygdomme. Derfor er
jeg helt overbevist om, at centeret bliver en succes.
Med baggrund i ovenstaende modtager Center for
Viden om Gigt Bechterew-prisen 2023. Dette kan du
ogsa laese mere om i dette magasin.

Nar magasinet lander hos jer, er vi i slutningen af
foraret og pa vej ind i sommeren, hvor vi kan glee-
des over, at tingene fortsat gror, savel i naturen som

i foreningen.

Alle gnskes en rigtig god sommer.
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50 ars jubileeumsreception

Jubijlzeo™

Af Lars Christensen, journalist

Fredag 12. maj atholdt Foreningen for Rygsejlegigt og Morbus Bechterew 50 ars jubileeumsrecepti-
on. Hotel Comwell i den kebenhavnske nordhavn dannede ramme om nogle hyggelige timer, hvor
omkring 75 fremmedte gaester snakkede lystigt og pa flot vis var med til at markere foreningens ju-
bileeum.

Lordag og sendag 13. - 14. maj atholdt foreningen landsmede arrangeret af Landsdelsforening Ho-
vedstaden. Udover landsmedet bod lordagen ogsa pa en guidet badtur i solskinsvejr fra en skyfri bla
himmel. Desuden blev arets Bechterew-pris overrakt til Center for Viden om Gigt, ligesom centrets
forskningsleder Oliver Hendricks holdt et inspirerende oplaeg om rygsejlegigt og morbus Bechterew
foran et talsteerkt publikum.

Alt i alt en vellykket weekend - og Foreningen for Rygsojlegigt og Morbus Bechterew takker alle del-
tagere ved savel jubileeumsreception som landsmede for nogle gode og hyggelige dage.







Jubijlzeu™

Morbus hvad for noget...?

Af Lars Christensen, journalist

Foreningen for Rygsejlegigt og Morbus Bech-
terew har gennem 50 &r bidraget med vigtig vi-
den, som har bedret vilkarene for personer med
morbus Bechterew og rygsejlegigt. Omkring
artusindeskiftet, altsa inden revolutionen med
den biologiske medicin, var der imidlertid ikke
sd mange behandlingsmuligheder. Dengang var
fokus mere pa treening i varmtvandsbassin og
traditionel gigtmedicin.

”I min tid som formand havde vi stort fokus pa
blandt andre de parerende, primeert i forhold til
gigt og seksualitet. Samtidig indledte vi et bredt
samarbejde med leegemiddelindustrien, ligesom
der blev gjort meget ud af fundraising,” forteeller
Torben Jorgensen.

Nar tankerne kredser ca. 20 ar tilbage, husker
Torben Jorgensen ogsa, at man arbejdede me-
get med henblik pa at motivere medlemmerne,
der i hojere grad end i dag matte leve med en del
smerter, stivhed samt krumhed.

”Samtidig blev man langsomt bedre til at stille
diagnosen pd et tidligere tidspunkt i forlebet,
hvilket gjorde, at vi ad &re begyndte at se flere

yngre medlemmer med morbus Bechterew og
rygsojlegigt. Der blev saledes gjort lidt op med
den her gammelmandsforening, vi ellers kunne
kendetegnes som i de forste 20 ar. Vi sa unge, der
heldigvis fik en tidligere og bedre behandling,
end jeg selv havde faet i samme alder;,” forteeller
Torben Jorgensen.

Det handlede i Torben Jorgensens formandspe-
riode pd mange mdder ogsa om at stotte andre til
at treene mere. Der var en falles opfattelse af, at
kvaliteten af treeningen blev hejnet, nar Bechte-
rewpatienter traener pa hold sammen. I dag har
det blandt andet, ved fysioterapeut Jens Ole Ras-
mussen som drivende kraft, resulteret i de fysio-
terapeutiske morbus Bechterew fokusklinikker.
Samtidig blev det internationale samarbejde in-
tensiveret under ASIE og i 2005 lykkedes det for
forste gang at fa det arlige ASIF-meode atholdt i
Danmark.

”Nér man havde féet stillet diagnosen dengang,
sagde man ofte: "Morbus hvad for noget...?”
Mange kendte ikke ret meget til sygdommen
dengang, men det har foreningen heldigvis veret
med til at eendre pa,” forteeller Torben Jorgensen.

Torben Jgrgensen var formand for foreningen i perioden 2003-2009. Han er i
dag 69 ar og arbejder som bibliotekar pa Universitetsbiblioteket i Kgbenhavn
indenfor naturvidenskab og leegevidenskab. Sammen med to af foreningens an-
dre tidligere formaend, Jens Tryde og Per Lignell, er Torben bestyrelsesmedlem
i Ulrich Munch Sonnes Fond. De to gvrige bestyrelsesmedlemmer i fonden er
nuveerende formand Claus-Ebbe Junker og foreningens kasserer Liz Nielsen.




Af Lars Christensen, journalist

Jon Erlendsson kan om nogen male med den hi-
storiske pensel, ndr det handler om at se tilbage
pa foreningens forste 50 ar. Saledes har kun ni af

foreningens levear veeret uden Jon som medlem.

Nar Jon begynder beretningen om det, der den-
gang hed Foreningen af Morbus Bechterew Pa-
tienter, kan han ikke komme uden om arkitekten
Hans Henrik Olrik, hvis hustru led af morbus
Bechterew. Olrik etablerede i 1973 en Keben-
havnerforening for morbus Bechterew patienter.

Som morbus Bechterew-patient og reumatolog
fik Jon nogle dr senere kendskab til kebenhav-
nerforeningen, hvorefter han tog initiativ til at
oprette Nordjyllandskredsen - den forste lokal-
kreds udenfor Kebenhavn. Senere medvirkede
han ogsé til etableringen af en lokalafdeling i
Arhus. Efterfolgende blev der dannet lokalafde-
linger i alle amter, og de blev senere forenet un-
der en samlet morbus Bechterew landsforening.
Saledes var fundamentet lagt til den forening, vi
kender i dag.

”Jeg gleeder mig over den udvikling, foreningen
har gennemggdet fra den helt spaede start, til hvor
man er i dag med en veletableret forening med
mange aktiviteter til gavn for alle med morbus
Bechterew og rygsejlegigt. Foreningen har fulgt
med tiden og ger en betydende forskel,” siger
Jon.

Jon Erlendsson er i dag 81 ar og pensioneret over-
leege i reumatologi.

Den tidligere gigtleege har gennem éarene vee-
ret en flittig ildsjeel i udarbejdelsen af mange af
foreningens pjecer og ovelsesprogrammer. Bide
som initiativtager og medforfatter. I samarbej-
de med Volvo udarbejdede Jon eksempelvis en
pjece om morbus Bechterew og bilkersel. Tillige
blev der i Jons aktive foreningstid lavet det sa-
kaldte “rede kort”, som patienter med morbus
Bechterew kan have pa sig, og hvor blandt andre
falckreddere informeres om at understotte ryg-
sojle og nakke ved eventuelle uheld.

I 1988 dannedes en sammenslutning af ca. 20
nationale morbus Bechterew-foreninger: Anky-
losing Spondylarthritis International Federati-
on, ASIF. Denne er siden vokset til at omfatte 41
nationer. Der er i dag dog registreret 51 medlem-
mer af ASIF, idet nogle lande bidrager med mere
end én forening. I perioden 2005-2009 var For-
eningen for Rygsoejlegigt og morbus Bechterew
repraesenteret i ASIF-bestyrelsen med Jon som
praesident.

”Nér man far en kronisk sygdom, som ofte giver
intermitterende symptomer den forste tid, kan
det veere en leengerevarende proces at fa stillet
diagnosen. Jeg tror derfor, at man kan have et
storre behov for at fa god viden om sygdommen,
nar det endelig afklares, hvilken sygdom man li-
der af. Og her spiller foreningen en stor rolle -
bade i dag og tilbage i tiden, og det gleeder mig

meget,” pointerer Jon.



Af Lars Christensen, journalist

Per Lignell er med sine 13 &r pa formandsposten
den leengst siddende formand i foreningen gen-
nem tiden. Han bestred formandsposten i peri-
oden 1990-2003. Da Per fik konstateret morbus
Bechterew, var der egentlig kun en forening for
Bechterew-ramte i Kobenhavn. Og altsa ikke en
landsdakkende organisation.

“Dengang var indsatsen lidt rigelig vag i forhold
til patienter uden for Kebenhavn, sa jeg var del
af at etablere en afdeling i Arhus, men det hele
var meget uorganiseret pa det tidspunkt,” husker
han.

Kort inden landsmedet i 1990, med deltagelse af
ca. 20 personer, modtog Per en papkasse med en
masse papirer. Det var fra foreningen i Keben-
havn, som gerne sa, at andre kreefter tradte til og
udviklede en samlet forening. Pa baggrund af sit
engagement i Arhus-afdelingen blev Per saledes
formand for den samlede nye hovedbestyrelse.

Hovedbestyrelsen blev ret hurtigt en sammen-
tomret enhed og kom i realiteten hurtigt til at
fungere som en landsforening med de tilhorende
landsdelsforeninger, som vi kender strukturen i

Per Lignell er 78 ar
og pensioneret advokat.

dag. Der blev blandt andet udarbejdet vedtaegter,

som dog er justeret gennem arene.

T hovedbestyrelsen havde vi alle sammen mor-
bus Bechterew, men vi var ikke sa heemmede
som mange andre. Sa vi havde overskud til at
gore noget for andre patienter. Dengang kiggede
man jo efter sadan nogle som os pa gaden, fordi
vi var meget krumbgjede,” fortaeller Per.

I den periode sa de forste spaede medlemsblade
ogsa dagens lys. Og efterhanden udviklede for-
eningen sig med flere og flere medlemmer. En af
de store udfordringer var dog okonomien, men
tilskud fra Gigtforeningen og forskellige fonde
gjorde det muligt at drive en egentlig patientfor-
ening - og iser en fond donerede flere ér i treek
100.000 kr. til foreningen.

Det gav nogle solide muligheder for at udvikle
foreningen. Senere modtog foreningen ogsa en
stor arv, hvilket i dag er blevet Ulrich Munch
Sonnes Fond, som i mange henseender er til
gavn for medlemmerne. Per Lignell er i dag del
af bestyrelsen i Ulrich Munch Sonnes Fond.

“Foreningen har vitterlig bidraget med oplys-
ningsmaterialer om morbus Bechterew og ryg-
sojlegigt i bredt perspektiv, hvilket har veret
medvirkende til, til at mange unge leeger i dag
ved, hvad morbus Bechterew er. Sddan var det
ikke da jeg var ung. Sa der er sket rigtig meget
i forhold til oplysning om sygdommen. Og det
er fantastisk. Jeg synes foreningen har gjort det
rigtig godt og er fulgt med tiden gennem érene.



ZErespris til Jon Erlendsson

Af Lars Christensen, journalist

Foreningen for Rygsejlegigt og Morbus Bech-
terew uddeler i anledning af 50-ars jubilaet en
aerespris til foreningens mangearige medlem og
ildsjeel Jon Erlendsson.

Gennem mange ar har Jon, bade som morbus
Bechterew-patient og reumatolog med speci-
fik interesse for netop morbus Bechterew - og
som foreningsmand - udfert et omsiggriben-
de pionerarbejde for personer med rygsojlegigt
og morbus Bechterew og for foreningen. Savel i
Danmark som internationalt.

Som reumatolog var Jon en af foregangsmaende-
ne, ndr det kom til at tilbyde de biologiske prae-
parater, da de kom frem for ca. 20 ar siden. Og
ifelge Jon er introduktionen af de biologiske lee-
gemidler den storste landvinding i hans tid som
reumatolog.

Jon har ogsa veret involveret i udviklingen af
mange af foreningens oplysningsmaterialer - og
var i seerdeleshed primus motor for brochuren
om morbus Bechterew og bilkersel. En brochu-
re, der var med til at introducere serlige spejle
og nakkestotter, og som i gvrigt er oversat til seks

sprog.

Desuden har Jon veret med til at grundlegge
to af de nuveerende landsdelsforeninger; Nord-
jylland (1983) og Ostjylland (1986), ligesom

Grundet helbredsmaessige udfordringer havde Jon
desveerre ikke mulighed for personligt at modtage
eeresprisen ved foreningens jubileeumsreception.

han har veret inspirator for etableringen af an-
dre landsdelsforeninger. I perioden 2005-2009
var Jon preesident for ASIF - den internationale
sammenslutning af patientforeninger med fokus
pa rygsejlegigt og morbus Bechterew.

”Jeg er meget glad, taknemmelig og bezeret over
at modtage aresprisen, og det betyder bestemt
meget for mig, at mit arbejde for foreningen gen-
nem sa mange dr bliver paskennet og anerkendt
pé denne made,” siger Jon.

Foreningen for Rygsojlegigt og Morbus Bechte-
rew takker Jon Erlendsson for den store indsats
gennem tiden og ensker tillykke med en velfor-
tjent arespris pa 20.000 kr.




Bechterew-prisen 2023

Af Lars Christensen, journalist

Bechterew-prisen tildeles Center for Viden om Gigt pa baggrund af centrets

unikke tilgang til gigtpatienter.

Foreningen for Rygsojlegigt og Morbus Bechte-
rew har blandt andet som formal at medvirke til
forskning, bekeempelse og behandling af rygsej-
legigt og morbus Bechterew. Her kan foreningen
medvirke pa forskellige mader, herunder med
okonomisk stette til et center, hvor visionen er
at veere et nationalt og internationalt kraftcenter
i forhold til viden om tidlig udredning og diag-
nostik, behandling og tveerfaglig rehabilitering
af gigt.

Missionen pé Center for Viden om Gigt er blandt
andet at skabe forskning i verdensklasse i forhold
til diagnosticering, behandling og rehabilitering.
Centeret vil inddrage patienter og parerende og
har livskvalitet og fortsat tilknytning til arbejds-
markedet som vigtige fokusomrader for den en-
kelte patient.

Nar en anden del af visionen er at blive en central
brik i fremtidens sundhedsveesen, nar det drejer
sig om gigt, og malet samtidig er at medvirke til
at gore Danmark til verdens bedste land for per-
soner med gigt, er Center for Viden om Gigt et
oplagt valg som modtager af Bechterew-prisen
2023.

At veere et nationalt og internationalt kraftcenter
inden for viden om tidlig udredning og diagno-
stik, behandling og tveerfaglig rehabilitering af
gigtsygdomme, skal blandt andet ske ved at reek-
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ke ud til det omkringliggende samfund og dele
centrets unikke viden pa gigtomradet og dermed
sikre mere viden om gigt blandt sundhedspro-
fessionelle og patienter.

Bedre patientforlob

Det er jo store og flotte ord, der omkranser cen-
trets visioner. Mere konkret skal det ske ved at
saette fokus pa komorbiditet og forebyggelse af
livstruende sygdomme, have gje for livskvalitet
med sarligt fokus pa smerter, sovn og stotte i
hverdagen samt bedre mulighed for at bibeholde
tilknytningen til arbejdsmarkedet. Alt dette for-
drer et samarbejde med, og inddragelse af viden
og erfaringer fra gigtpatienter med henblik pa at
sikre bedre patientforleb i det brede sundheds-
vasen, herunder telemedicinske lgsninger med
henblik pa at forankre rehabiliteringen ved gigt-
sygdomme.

Center for Viden om Gigt har saledes fokus pa
evidensbaseret klinisk praksis. Det er en staerk
tveerfaglig sammensat forskningsenhed pa inter-
nationalt niveau med taet nationalt og interna-
tionalt samarbejde. Desuden er der stort fokus
pa formidling af savel viden om sygdomme, ud-
redning, behandling samt rehabilitering. Saledes
star Center for Viden om Gigt for en unik og
steerk sammenhang mellem klinik, forskning og
formidling.



”At fa tildelt Bechterew-prisen 2023 gor mig me-
get stolt pa centrets vegne. Hermed bliver vi be-
kreeftet i, at det vi vil med Center for Viden om
Gigt matcher det behov, der er blandt gigtpatien-
ter, og som patientforeningerne pé gigtomradet
ser som en meget stor udfordring i forhold til at
kunne gore mere for gigtpatienterne. At vi som
fagprofessionelle kan veere med til at gore omver-
denen mere bevidst om, hvilke problemstillinger
patienter med rygsejlegigt og morbus Bechterew
har, er et aspekt, som er meget vigtigt at fa be-
lyst bedre, og det har et stort fokus pa Center for
Viden om Gigt,” siger Oliver Hendricks, der er

professor og forskningsleder i Center for Viden
om Gigt.

“For os, der i det daglige arbejder med at bedre
alle aspekter af gigtsygdomme til gavn for pa-
tienterne, giver det et energiboost af rang, nar
Foreningen for Rygsejlegigt og Morbus Bechte-
rew anerkender Center for Viden om Gigt og pa
denne made markerer, at vi gor rigtig meget i det
rigtige perspektiv. Det er jeg bade glad og beaeret
over, pointerer Oliver Hendricks.

Bechterew-prisen er pa 30.000 kr.
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Nar psyken slar knuder
- som folge af morbus Bechterew

Af Lars Christensen, journalist

Nogle gange gar livet ikke, som man haber og forventer. Sddan har det veeret
for Caecilie Rubin. En glad ungdom blev spoleret af morbus Bechterew, og
mange dremme er allerede slukket for den blot 28-arige vestjyde.

Ungdommens gleede er i mange tilfeelde uvur-
derlige minder, ndr man engang ser tilbage pa li-
vet. En ungdom med ga-pa-mod, optimisme og
livslyst. Sadan burde det vere for alle, men for
Cacilie Rubin har det vaeret helt modsat.

Ceecilie er fodt og opvokset i Esbjerg med en af-
stikker til Grenland, da hun var omkring ti ar.
Det var et familieeventyr med uforglemmelige
hundesledeture og pa ski i de smukke, hvide
fielde. Foreldrene enskede dog, at Cecilie og
hendes lillebror skulle ind i det danske skolesy-
stem frem for det grenlandske. Derfor blev det
kun til tre ar i de arktiske egne, inden familien
igen havde den vestjyske muld under fodderne.

Efter niende klasse valgte Caecilie at gé i gymna-
siet, og omkring 2. g begyndte hun at veere meget
treet i vinterperioden. Pa det tidspunkt meaerkede
hun de forste smerter omkring leenden og ned i
benene. Og hvad hun dengang ikke vidste: De
forste tegn pa morbus Bechterew.

Siden har Ceecilie faktisk dgjet med smerter. Det
vil i realiteten sige hele hendes ungdom. Helt
frem til at Ceecilie for ca. halvandet ars tid siden
fik biologisk medicin, har hun keempet med de
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invaliderende smerter, primeert i leenden og ned

pa bagsiden af larene.

"Det er sadan, det har veeret. Sa jeg har haft om-
kring ti &r, hvor jeg ikke har vidst, hvad der var
galt, og det har odelagt meget for mig. Jeg fik
mange forklaringer fra leegerne, men ingen af
dem holdt vand, for morbus Bechterew blev ikke
naevnt,” siger Cecilie.

En decade, der skulle have veret med ungdom-
melige smil og gleede. Sadan blev det ikke. Fak-
tisk tveertimod. Arene har veret fyldt med fru-
strationer, depression og tdrer.

”Jeg blev mere og mere deprimeret. Sidste ar var
faktisk forste vinter, hvor jeg ikke havde en vin-
terdepression. Det har ellers veeret tilfeeldet hver
eneste vinter i ca. ti ar. Jeg blev totalt sortseer og
havde ikke lyst til noget, men graed mens alt var
uoverskueligt for mig,” uddyber Cecilie.

Vendepunktet

I dag har Cecilie det med egne ord godt. Og de
smukke, intense gjne smiler. Dog har traetheden
oftest overtaget. Hendes hoved er imidlertid s&
meget med i processen nu, at der er overskud til
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at kunne handtere hverdagen, sa hun kan kla-
re uddannelsen som sygeplejerske. Det har dog
kreevet tid at komme sa langt. Og ikke mindst
accept og forstielse af egen situation. Og sa har
der vaeret mange fravalg.

Gennem arene har Cecilie veeret hos en rekke
psykologer, men ikke alle kunne gore den store
forskel for hende. For et ars tid siden kom hun
dog i de rigtige haender.

“Det har hjulpet mig meget, og jeg er blevet me-
get bedre det seneste drs tid. At jeg har faet styr
pa mit hoved, har helt klart ogsa hjulpet i forhold
til morbus Bechterew;” siger hun.

Cecilie fik endelig fastslaet diagnosen rygsoj-
legigt i november 2021. Det skete i forbindelse
med gentagne tilfeelde af regnbuehindebetaen-
delse. En vaevsprove og MR-scanning skulle der
til, for at gigten blev konstateret.

"Da jeg fik stillet diagnosen, var det noget af et
chok. Det var rigtig hardt, og jeg bred sammen
og graed som pisket. Jeg har dog sidenhen fun-
det ud af, at sygdommen ikke er s& invalideren-
de, nar man har de rette redskaber til at keempe
imod,” forteller Cacilie.

Foruden morbus Bechterew har Cecilie ogsa
skoliose (skeev rygsejle). Og hun er for nylig
ogsa pabegyndt udredning for tarmsygdommen
morbus Crohn, men diagnosen er dog ikke stil-
let med sikkerhed endnu. Der er saledes ikke
noget at sige til, at det har teeret pa savel fysiske
som psykiske kreefter! I dag er der dog kommet
langt bedre styr pa smertesituationen, blandt an-
det som folge af den biologiske medicin hun be-
gyndte med i februar 2022.
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”Jeg foler, at smerterne ligger lidt latent, men det
er ikke noget, jeg leegger meerke til. Min krop er
lidt anspaendt, og jeg har det som om, at jeg har
behov for at streekke mig ud. Den fornemmelse
har jeg i kroppen hele tiden, men jeg har ingen
smerter,” smiler Cecilie.

Fandens fatique
Dog er der en faktor, der stadig fylder meget.
Traethed. Og sé ogsa koncentrationsbesvaer som
folge af treetheden.

"Jeg tillader mig selv at veere traet og giver min
krop plads til at restituere. Jeg har faet overskud,
men ndr jeg har veeret i skole, laegger jeg mig ofte
hjem pa sofaen resten af dagen. Sa har jeg ikke
leengere overskud. Kroppen er helt udmattet,”
fortaeller hun.

Hun foler sig oftest meget tung i kroppen. Det
maerkes som en sitren. Nar hun trener, er krop-
pen traet, nasten inden hun er kommet i gang.
Og sa er der en konstant fornemmelse af emhed.
Sa Cecilie bruger meget energi péa at fokusere,
og det maetter hovedet og forer til koncentrati-

onsbesver.

"Det er hardt, iser fordi mange andre ikke for-
star, hvordan jeg har det. Jeg er samtidig lidt ud-
fordret i forhold til ikke at sygeliggore mig selv
over for andre, fordi jeg gerne vil have forstaelse
fra andre. Det er lidt en ensom rejse, man skal
leere at finde ro i, og det er vigtigt at acceptere.
Og ogsa acceptere at ens egne folelser er okay.
Det er sveert, nar andre ikke forstdr, hvordan jeg
har haft det, og jeg kan ofte fole, at jeg ikke mo-
der reel forstdelse,” siger hun og uddyber:



»

eg havde mange planer og dromme tidligere, men

i dag har jeg accepteret, at drommene ikke altid bli-

ver til noget, men at der sd er andre muligheder.”

”Jeg har levet lidt i en offerrolle i mange ar, for jeg
fik fra laegelig side jo at vide, at der ikke var noget
galt med mig. S& hvis jeg virkelig havde slemme
smerter, har jeg brugt meget energi pa at vise
udadtil, at jeg havde ondt. Ellers synes jeg ikke,
jeg kunne opna forstaelse for min situation. Det
var sveert at acceptere, at det skulle veere sddan. I
dag kan jeg lettere laegge kortene pa bordet. Jeg
er stoppet med at sla mig selv oven i hovedet, og
jeg ved, at jeg gor mit bedste. Og hvis jeg ikke
kan i dag, sa er det reelt fordi, jeg ikke kan. Det
er ikke fordi, jeg ikke vil, men fordi sygdommen
begranser mig,” forklarer Cecilie.

Ni 4r med udredning

Ceacilie begyndte sa smat med udredning for
rygsmerterne, da hun var 19 ar. I den periode var
hun blandt andet i udlandet for at arbejde med
sin store hobby: Heste. Hun begyndte pa heste-
manager-uddannelsen i Roskilde og skulle have
et otte maneders praktikforlgb for at komme ind
pa hovedforlgbet. Det lykkedes via et ophold i
Holland, hvor hun var med til at passe dressur-
heste. Det var naturligt fysisk hardt med arbejde
seks dage om ugen og mange tunge loft. Muge
ud, fodre, sadle op og serge for alt det praktiske
i forbindelse med traeningen af dressurhestene.

Og det var simpelthen for hardt i det lange lob,
og efter et par maneder blev Cecilie nodt til at
afbryde opholdet. Morbus Bechterew var gan-

ske simpelt for stor en belastning. En drom blev
smadret. Hun fik dog senere muligheden for et
lignende ophold i Spanien. Det var en periode
med knap s& mange smerter, og hun var der i tre
maneder. Efterfolgende blev det ogsa til et op-
hold i Tyskland.

”Selvom det var fysisk hardt alle tre steder, fik jeg
sleebt mig igennem. Hvordan ved jeg ikke, men
jeg har altid veeret meget iheerdig, sa det lykke-
des trods mange smerter;, forteeller Ceecilie.

Hun dremmer om en dag at kunne skifte andels-
lejligheden i Esbjerg ud med en gard med heste,
hvor hun kan ordne en masse praktiske ting selv.
Hun er nemlig meget kreativt anlagt og kan godt
lide at veere lidt handywoman-agtig. S& tankerne
gar pa at fa en hest igen. Gerne en isleender.

”Nar jeg er feerdiguddannet som sygeplejerske
og er faldet pa plads et sted, s haber jeg, at det
bliver en mulighed. Der er stadig ting, jeg ar-
bejder pa at leere, og méske skal jeg ogsa laere at
realisere mine dremme,” konstaterer Cecilie og
fortseetter:

”Jeg havde mange planer og dremme tidligere,
men i dag har jeg accepteret, at drommene ikke

altid bliver til noget, men at der sa er andre mu-
ligheder”
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En ojendbner

I efteraret 2022 havde Cecilie tilmeldt sig et
booster-weekend ophold pé Sano. Det blev no-
get af en gjenabner for hende, for hun troede, at
hun havde meldt sig pa et hold sammen med an-
dre unge med lignende gigtsygdom. Det var dog
ikke tilfeeldet. Hun var klart den yngste.

”Da jeg kom, folte jeg mig fejlplaceret. Det var
alt det, jeg ikke havde forventet. Der var ingen
andre pa min alder, sa til at begynde med kun-
ne jeg ikke rigtig identificere mig med nogle af
de andre. Det var enormt fremmed for mig. Og
jeg troede ikke, at jeg havde noget tilfeelles med
de andre overhovedet. Sé jeg var stort set pa vej
hjem igen,” siger Caecilie og fortaeller videre om,
at hun alligevel gav det en chance.

“Det viste sig imidlertid at vaere helt anderledes,
end jeg havde frygtet. Sa det var godt, at jeg gav
det en chance efter lige at have sundet mig. Jeg
kunne snakke med rigtig mange af deltagerne
og rigtig leenge. For pa trods af aldersforskellen
havde vi meget tilfeelles i forhold til at handtere
samme sygdom. Og jeg kunne meerke en oprigtig
interesse fra de gvrige deltagere i min person og
min historie. Mange havde stor erfaring i forhold
til at handtere sygdommen, hvilket gav mig stor
indsigt. Sa jeg endte med at veere yderst positiv
over opholdet. Det var fantastik at tale med en
lang reekke mennesker, der forstod min situation

»

og kunne satte sig ind i den. Deres hverdag er
meget lig min, hvor der skal vere plads til dar-
ligdommene,” forteeller hun.

I dag ville Caecilie ikke have veeret Sano-weeken-
den foruden. Dog gav den noget andet, end hun
pa forhand havde forventet, men maske derfor
har det - set pd bagkant - veret en endnu storre
ojendbner, end hvis det var blevet, som hun hav-
de forventet.

Ikke styres af sygdom

I dag gar Cecilie til vederlagsfri fysioterapi en
gang om ugen. Og hun har pa sin vis accepteret
sygdommen, selv om det naturligt har veret en
sveer og langstrakt proces.

“Sygdommen setter sine begrensninger, men
jeg skal ikke styres af min sygdom laengere. Det
blev jeg i den lange periode, hvor jeg ikke rigtig
var menneske. Jeg holdt mig stort set inden dere
ietar og gik stort set aldrig ud. Og her gik det op
for mig, at livet ikke var, som jeg havde forven-
tet. Jeg var ked af at have en kronisk sygdom. Jeg
gik meget ind i mig selv, for jeg magtede ikke at
tale abent om sygdommen til en stor del af mine
venner, forteller Cacilie.

Cecilies bror har haft bernegigt, og pd mode-
rens side af familien er der ogsd et tilfeelde af
rygsojlegigt. S& gigtsygdomme er ikke fremmed

eg har haft mange dilemmaer gennem tiden og

haft en gennemgdende folelse af ensomhed, og jeg
har veeret ved at give op. Det har dog ogsd veeret
en folelsesmcessig rejse, som pd en mdde har veeret
med til at gore mig steerkere.”
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i familien, og for Cecilie har omkostningerne

veeret voldsomme. Pa venne- og venindefronten

har det ogsa teeret.

”Venner og veninder skal jo holdes ved lige, men
i en leengere periode kunne jeg ikke overskue sa
mange teette veninder og venner. Nu er jeg imid-
lertid begyndt at raekke ud til dem igen, men for
halvandet ars tid siden kunne jeg ikke overskue
hverken dem eller mig selv, sa de forsvandt, men
er heldigvis kommet tilbage. Jeg folte mig alene
i verden. Jeg klyngede mig dog til min familie
og mine allernzermeste venner. Det var enormt
sveert med det psykiske, og jeg kunne ikke holde
sammen pa mig selv,” fortaeller Ceecilie med rort

stemme.

Hun samler sig lidt. Far smilet tilbage i ojnene.
Og efter en tar af det dampende krus fortsaetter
hun fortallingen:

”Jeg har haft mange dilemmaer gennem tiden og
haft en gennemgéende folelse af ensomhed, og
jeg har vaeret ved at give op. Det har dog ogsa
veeret en folelsesmaessig rejse, som pa en made
har veeret med til at gore mig staerkere. Jeg synes
selv, jeg havde en god undskyldning for at give
op. Jeg havde blandt andet et ars sygeorlov fra
sygeplejestudiet. Jeg havde simpelthen brug for
tiden til at finde mig selv igen. Det var sveert med
forventningerne bade fra andre og mig selv, men
her er det vigtigt at veere aben om sygdommen,
og italeseette hvordan man har det,” siger hun.

Cacilie er heldigvis kommet helstobt gennem de
treelse tider, og skal nu igen til at give plads til
verden. En verden som pa ny har abnet sig for
hende efter nogle endog meget svaere ar som fol-
ge af morbus Bechterew.
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50 ar som fysioterapeut

Af Lars Christensen, journalist

Ganske mange i Foreningen for Rygsgjlegigt og Morbus Bechterew er
sikkert stedt pa Jens Ole Rasmussen gennem arene. Det er nemlig 50 ar
siden, han begyndte som fysioterapeut.

Det er ikke kun Foreningen for Rygsejlegigt og
Morbus Bechterew, der markerer 50-drs jubilee-
um. Ogsé foreningens tilknyttede fysioterapeut,
Jens Ole Rasmussen, har 50 ar pa bagen - som
fysioterapeut. Og en meget stor del af arene har
han haft fokus rettet mod at behandle patienter
med rygsojlegigt og morbus Bechterew.

Helt pracist blev Jens Ole uddannet fysiotera-
peut 29. juli 1973 i Kebenhavn. Han begyndte
derpd i et vikarjob pa det, der dengang hed Hil-
lerod Centralsygehus, ligesom han var tilknyt-
tet Hvidovre Fodboldklub, der spillede i landets
bedste rackke, 1. division. Jens Ole har i gvrigt
ogsa en enkelt gang vikarieret som fysioterapeut
for handboldlandsholdet i en traeningskamp
mod det daveerende Sovjetunionen.

Fra Nordsjelland tog han i 1974 til Horsens, hvor
han sammen med en kollega etablerede egen kli-
nik, som de drev sammen indtil 1982. Herefter
gik turen sydpa til Gigthospitalet i Grasten til en
stilling som overfysioterapeut, hvor Jens Ole ar-
bejdede taet sammen med overlaege Pekka Helin,
der havde stor interesse i morbus Bechterew og
mente, at patienterne ville have gavn af fysiote-
rapeutisk treening, hvilket var lidt af et paradig-
meskifte i behandlingen. Det var ogsa i de &r, at
Gigthospitalet fik et stort moderne varmtvands-
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bassin. Og her opstod Jens Oles store interesse
for morbus Bechterew, og den moderne fysiote-
rapeutiske indsats mod morbus Bechterew base-
res faktisk pd en videnskabelig artikel, Jens Ole
fik udgivet i et tidsskrift 1989.

i 2000 begyndte han i en stilling pd Dronning
Alexandrines Gigtsanatorium i Middelfart, der i
dag gar under navnet Sano. Her blev han til 2008,
hvor han igen abnede egen klinik - denne gang i
Odense. 1 2013 pabegyndte han arbejdet med de
forste kliniske retningslinjer for fysioterapeutisk
behandling af rygsejlegigt med fokus pa morbus
Bechterew. Den forste retningslinje blev udgivet
i 2015 og er siden opdateret hvert tredje ar. Der
bevilges dog ikke penge til sédanne opdateringer
af retningslinjer, hvorfor Jens Oles arbejde er pa
frivillig basis.

Den nu 75-arige Jens Ole stoppede som aktiv
fysioterapeut ved arsskiftet 2014, og samlet sky-
der han pa, at han gennem érene har behandlet
omkring 3000 patienter, hvoraf den forste med
morbus Bechterew var tilbage i 1982. I 2008 var
han en kort periode tilknyttet som vejleder pa
Montebello i Sydspanien, og samme ar fik han
i ovrigt Bechterew-prisen for sin indsats. Jens
Ole har veeret frivillig konsulent i Foreningen for
Rygsojlegigt og morbus Bechterew siden 2013.
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Opdaterede retningslinjer

for fysioterapi

Af Lars Christensen, journalist

De kliniske retningslinjer for fysioterapi til patienter med morbus
Bechterew er opdateret. Og byder pa opsigtsveekkende ringe forskning.

Nar alt kommer til alt, handler det som sund-
hedsfaglig om at yde patienterne den bedst muli-
ge behandling og livskvalitet. Nar man er ramt af
morbus Bechterew indbefatter det fysioterapeu-
tisk superviseret traening. Og her er de kliniske
retningslinjer for fysioterapi et veerktoj, der kan
styrke fysioterapeuters muligheder for at hjaelpe
og vejlede i alle aspekter af sygdomsproblema-
tikken.

Malet med retningslinjerne er saledes at hejne
niveauet og gore savel behandling som traening
mere ensartet. I de nyligt opdaterede retnings-
linjer indgar 42 studier, hvoraf de 17 har fokus
pa treening. Overordnet er der ikke eendret noget
i forhold til retningslinjernes konklusioner, sd
som patient med morbus Bechterew eller rygsoj-
legigt vil man ikke komme til at meerke forskel.

Retningslinjerne opdateres hvert tredje ér, og
selvom der ikke er de store aendringer i hoved-
konklusionerne, medvirker opdateringerne til,
at de samlede retningslinjer hele tiden bliver
bedre dokumenteret.

Mange studier af darlig kvalitet

De studier, der indgar i udarbejdelsen af de kli-
niske retningslinjer for fysioterapi til patienter
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med morbus Bechterew, gennemgas og bedom-
mes af Peter Jorgensen, lektor pa fysioterapeut-
uddannelsen i Odense samt Jens Ole Rasmus-
sen, der er tidligere fysioterapeut og tilknyttet
som konsulent i Foreningen for Rygsejlegigt og
Morbus Bechterew.

En del af de studier, der skulle have indgaet i
retningslinjerne, var dog af darlig kvalitet. Ud af
de 17 treeningsstudier blev syv studier helt for-
kastet. Fire tyrkiske, et fra Iran, et fra Sydafrika
og et fra Kina. Altsa blev ca. 40% af treeningsstu-
dierne fravalgt i forhold til at kunne indga i de
opdaterede retningslinjer.

“Nogle af studierne er simpelthen af sd darlig
kvalitet, sa man ikke kan stole pa resultaterne.
Der er for stort frafald blandt deltagerne, hvil-
ket der ikke tages hejde for i de statistiske bereg-
ninger. Nér et studie ikke opfylder kravene til et
randomiseret kontrolleret studie, kan man ikke
sammenligne de to undersegte grupper i det
pageldende studie, men det gor man alligevel
i syv andre studier. Om det er uvidenhed eller
en nonchalant tilgang, kan jeg ikke sige. For mig
som fysioterapeut er det argerligt, at kvaliteten
af mange af treeningsstudierne er sa ringe,” for-
teeller Jens Ole Rasmussen og fortseetter:



”Vi bedommer metodekvaliteten, og der er for-
skellige kriterier, der skal veere opfyldt for, at et
studie er velegnet til at indgd i retningslinjerne.
Imidlertid er problemerne med studierne ofte, at
randomiseringen (lodtraeekningen) ikke er en sa-
kaldt blindet randomisering. Det vil sige, at det
skal vaere udefrakommende, der varetager dette,
men det sker meget ofte ikke.”

Kun tre rigtig gode studier

Af de 17 treeningsstudier papeger Jens Ole Ras-
mussen, at kun tre kan klassificeres som rigtig
gode. Og her kan der traekkes nyttig viden ud.
Det fremgér blandt andet heraf, at konditions-
treening er godt for patienter med morbus Bech-
terew, idet treeningen har vist rigtig god effekt pa
selvoplevet sygdomsaktivitet sammenlignet med

at leve, som man plejer.

Det ene studie kombinerer konditionstraening
med styrketraening og viser ogsa god effekt pa
funktionsevnen. Og sa viser det andet studie, at
konditionstraening i kombination med bevagel-
sestreening har god effekt pa bevageligheden.
Det tredje studie er et indisk studie, som viser
positiv effekt af yogagvelser online (en time) to
gange om ugen i 12 uger med hensyn til selv-
oplevet sygdomsaktivitet med en forbedring pa
19% versus 2% forveerring i gruppen, der levede,
som de plejer.

“Hvis man udferer konditionstreening, styrke-
treening og bevagelighedseovelser, fir man effekt
pa bade funktionsevne og bevaegelighed, ligesom
det forer til feerre smerter sammen med lavere
oplevet sygdomsaktivitet. Og omvendt, jo mere
man holder sig i ro, des flere smerter giver det pa

sigt,” pointerer Jens Ole Rasmussen.

. .

Du kan se mere om de kliniske retningslinjer for fysioterapi
til patienter med morbus Bechterew pa www.fysbechterew.dk
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Landsdelsforening
Hovedstaden

Formand

Stig Winther Nielsen

Hvedemarken 25 « 2860 Sgborg

TIf.: 3077 2052 . tune_4030_stig@hotmail.com

Kaere medlemmer

Tak for en dejlig weekend i maj, hvor vi fik holdt
et fantastisk landsmede i Kgbenhavn, og hvor vi
samtidig kunne fejre, at det var 50 ar siden, vi
startede foreningen netop i hovedstaden.

Nu er vi sa smat ved at planleegge efterarets ange-

menter, inden vi gar pa sommerferie.

Vi héber, at I alle far en dejlig sommer, med de
bedste hilsner fra os i hovedstaden.

Lise Ostero
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Landsdelsforening

Formand

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

Kaere medlemmer

S& er foraret kommet, generalforsamlingen af-
holdt og vi har veaeret til landsmede.

Forud for generalforsamlingen havde vi et fore-
drag med fysioterapeuter fra Neestved Rygcen-
ter. Emnet var “fodder”, og de talte varmt for, at
vi skulle overveje, hvad indleg i vores sko kan
gore for os.

Der var 16 fremmedte til generalforsamlingen,
hvilket selvfolgelig ikke er mange, hvis vi teenker
pa, hvor mange vi kunne vere, men det opvejes

af, nar man har en rigtig dejlig aften.

Sjeelland Syd

Sommerudflugten er 27. august. Igen i ar forse-
ger vi, om det er muligt at se Mens Klint fra so-
siden - bdden er bestilt.

Jule-sammenkomsten i 2023 bliver 30. novem-
ber.

Svemmeholdet treener pa vanlig vis tirsdag aften
i Neestved.

Bestyrelsen herer gerne fra dig, hvis du har

sporgsmal, ideer eller emner for arrangementer.




Landsdelsforening

Formand

Henrik @strup Sglling

Skovvejen 8, Reersg By « 4281 Ggrlev

TIf.: 2060 6440 . henrikostrup@gmail.com

Kaere medlemmer

Sa blev det maj og forar, og vi har nydt den sidste
bededag, fra nu af mé vi "bede” om fri, hvis vi
onsker det.

Vi havde generalforsamling 4. marts i Reerso
Huset pa Reerso. Generalforsamlingen forleb
efter forskrifterne i god ro og orden. Denne
gang havde vi efterfolgende foredrag med Lars
Petersens “hatten af”. Et livsbekraeftende og tan-
kevakkende foredrag om kunsten at leve trods
store handicaps. Lars tog os med pa sin rejse fra
han som 3-arig blev voldsomt forbrendt og til
i dag, hvor han gennem sin egen staedighed og
gode menneskers hjelp kan videreformidle livs-
glaede og livskvalitet.

Vestsjeelland

Vores Sano-dag 29. april blev desvaerre aflyst,
idet man fra Sano ikke havde medarbejdere til
at beseatte dagen. De, som har indbetalt til Sa-
no-dagen, vil selvfolgelig fa deres indbetaling
tilbage.

I bestyrelsen har vi ogsé haft den store fornojelse
at kunne fejre Brittha Djernis 80-érs fodselsdag.
Brittha har gennem mange mange ar veeret en
trofast del af bestyrelsen. Altid med en fantastisk
energi og udholdenhed. Brittha har altid haft en
seerlig evne til at hojne samarbejdet imellem pa-
tientforeningerne i Ka-
lundborg Kommune,
hvilket vi i vores for-
ening har haft stor glee-
de af. S& nok engang
tillykke Brittha, vi glee-
der os til det fortsatte
samarbejde.

PS! Husk keere med-
lemmer at kigge i je-
res spamfilter og tillad
mails fra landsdelsfor-
ening Vestsjalland.

Pé bestyrelsens vegne.
Henrik @strup Selling




Landsdelsforening

Formand

Ally Granhgj

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

Kaere medlemmer

Som i kan se, har vi lavet et arshjul, som Mari-
anne har skrevet, vi arbejder med. Haber det har

jeres interesse.

Vi ser ogsa frem til, at i alle far et godt Landsme-
de. Som formand for Fyn kan jeg ikke deltage i ar
péa grund af, at mit barnebarn skal konfirmeres.
Jeg overlader derfor til neestformanden at refere-

re fra os.

Vi prover hele tiden at finde ud af, hvordan man
aktiverer unge med morbus Bechterew og ryg-
sojlegigt til at veere i foreningen.

Haéber alle far en god sommer.
Forslag til arshjul, som vi arbejder med i forenin-

gen. Datoer er ikke helt fastlagt endnu. Nar vi

naermer os, udsendes mail:

Fyn

« Landsmede 13.-14. maj.

« Fodboldgolf ved Ringe. Sendag 11. juni (uge
23). Foreningen betaler. Medlemmer tager
egen madkurv og drikkevarer med. Tilmel-
ding senest 14 dage for.

o Jump og fitness i Arslev. Muligvis lordag 26.
august om formiddagen, hvis det kan lade sig
gore.

« Glatfore-kursus i egen bil - lerdag 30. sep-
tember (uge 39) pa koreteknisk anleg i El-
lested.

o Casino HC Andersen med spisning fredag
15. september (uge 37). Brugerbetaling kr. 50
samt egne drikkevarer.

« Bowlingi Bolbro incl. grillmad fredag 10. no-
vember (uge 45). Brugerbetaling kr. 50 samt
egne drikkevarer.

Tilmelding: Kontakt formand Ally Granhej tlf.:
2126 2082 eller e-mail: algrmiol@gmail.com se-
nest 14 dage for.

Ally Granhej
Formand




Landsdelsforening
Sonderjylland

Formand

Laila Stelzner

Sgtoften 13 « 6430 Nordborg

TIf.: 2666 1353 . svela@hotmail.dk

Kare medlemmer,

I Senderjylland aftholdt vi generalforsamlingen
péa Holbel Landbohjem, vi var i alt 17 fremmed-
te. Her kunne bestyrelse fortelle om, at vi har
mandskabsudfordringer i bestyrelsen. General-
forsamlingen endte faktisk rigtig godt, da Nina-
Ann Rasmussen valgte at treede til som bestyrel-
sesmedlem samtidig med, at Vivian Normann
snuppede en plads som suppleant. Det var for
ovrigt en rigtig god aften, tiden lob meget hur-

tigt og tak til de fremmedte!

Efterfolgende har vi atholdt bestyrelsesmode,
hvor ogsa suppleanten deltog, sa alt er godt. Vi
fik samtidig sat dato pa érets sommerudflugt, sa
spids nu erer og find kuglepennen frem:
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Dato for sommerudflugt: 2023.09.09 - altsa 9.
September, kl. 09.00.

Sted: Vi medes pd "Historisk Center Dybbel”
med en foredragsholder, herefter kerer vi til fro-
kost pa "Als Kloster”.

Det praktiske: Vi kerer hver iser, - samkeorsel af-
taler man indbyrdes, men det betyder, at der ikke
kommer en bus og henter dig derhjemme.
Adressen hvor vi medes kl. 09.00: Dybbel Banke
16, Senderborg.

Adressen hvor vi kerer hen efterfolgende: Sond-

re Landevej 156, Senderborg.

Vi haber, I synes det lyder bade speendende og
hyggeligt, sa "vel modt”

Pa bestyrelsens vegne Torben Hejlesen




Landsdelsforening

Formand

Monica Andersen

Ahaven 12 1. th. « 6800 Varde

TIf.: 2849 6064 - mbforening@outlook.dk

Kaere medlemmer

Vi har 25. marts atholdt generalforsamling
pa Sct. Jorgens Gaard i Kolding efterfulgt at et
speendende og relevant foredrag med Lotte Hei-
se med emnet "Laeg smerterne pa hylden” Tak til
de mange fremmedte.

Generalforsamlingen har givet anledning til en
ny konstituering af bestyrelsen, saledes at un-
dertegnede nu er formand for Vejle-Ribe Lands-
delsforening. Vi vil gerne benytte lejligheden til
at takke Tina Aamann for de mange ar som for-
mand og gleder os over, at hun stadig er i besty-
relsen.

e j il -|
«EE o IR :
L g

Vejle-Ribe

Man er som altid velkommen til at kontakte un-
dertegnede pa mail mbforening@outlook.dk

P& generalforsamlingen blev det ogséa besluttet,
at bestyrelsen arbejder videre pa foredraget med
sexolog Joan Orting pa Hotel Severin i Middel-
fart. Bemeerk, at datoen er @endret til 30. septem-
ber. Invitationen folger senere pd mail, men szt

allerede nu kryds i kalenderen.
Rigtig god sommer til jer alle.

Monica Andersen

poree
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Landsdelsforening

Formand

Preben Dannemand

Grydhgjvej 7 « 8200 Aarhus N

TIf.: 28710735 « preben.dannemand@live.dk

Dstjylland

Kaere medlemmer

I skrivende stund har vi nyligt atholdt ordineer
generalforsamling og har haft vores forste be-
styrelsesmode med konstitution og planlaegning
af det kommende ar. Vi har overstaet en turbu-
lent periode, hvor bestyrelsesmedlem Lene Ve-
stergaard dede efter kort tids sygdom, Mathilde
Langballe flyttede til Esbjerg, Claus-Ebbe Junker
blev udneevnt til landsformand (se MB-med-
lemsblad nr. 1/2023), og Ostjyllandskredsen fik
tildelt hvervet at arrangere neeste ars landsmede
12024.

Selve generalforsamlingen i henhold til vedtaeg-
terne forlob udmerket med beretning, frem-
leeggelse af regnskab, diverse forslag og valg af
bestyrelse samt tak til Claus-Ebbe for ti ars tro
tjeneste som formand for Ostjyllandskredsen.
Og Claus-Ebbe fortsatter som menigt bestyrel-
sesmedlem. Herudover bestar den nye bestyrelse
af Preben Danneman, Lisbeth Nielsen, Mirjana
Rosenlund, Elin Sevelsted og suppleant Gunner

Serensen.

Efter selve generalforsamlingen og et traktement
havde vi som foredragsholder engageret psyko-
log og profiler Florence Mclean, der er forfatter
til to boger og kendt fra tv som kommentator til
diverse personfarlige forbrydelser og seriedrab.
Foredraget var dels makabert, dels informativt til
for de fleste en ukendt verden med seriemordere
og serievoldtaegter, som foregar overalt pa klo-
den og i vores egen baghave. Alt imens Florence
Mclean holdt sit foredrag pa vores generalfor-
samling, foregik der et masseskyderi i Tyskland,
og efterfolgende har vi i Danmark veret vidne
til bortforelsen af en 13-arig pige med heldigvis
lykkelig udgang. Til foredraget deltog adskillige
medlemmer udefra, sa opfordringen til medlem-
merne om at deltage i arrangementer, atholdt af
andre landedelsforeninger end ens egen, er fulgt,

s velkommen til gaester.
Pé bestyrelsens vegne og med venlig hilsen

Mirjana Rosenlund

I Landsdelsforening Midt/Vestjylland har vi pt.
ikke en fungerende landsdelsbestyrelse. Der ar-
bejdes i gjeblikket pd at finde en lgsning til med-
lemmernes bedste.
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Midt/Vestjylland

Bestyrelsen i de omkringliggende landsdelsfor-

eninger vil ved arrangementer invitere medlem-
mer af Landsdelsforening Midt/Vestjylland.




Landsdelsforening

Formand

Henrik Mgller

Runddyssen 222 . 9230 Svenstrup

TIf.: 26719644 - mbnordjylland@outlook.com

Kaere medlemmer

Sa er der lidt nyt fra Nordjylland.

I marts atholdt vi vores arlige bowlingtur i Maxi-
mum i Aalborg. Efter en times bowling, hvor der
blev konkurreret pa banerne i alle aldersgrupper
og bowlingerfaring, ned vi leekker buffet pa The
Grill. Tillykke til Jim med sejren. Bestyrelsen
takker for et flot fremmeode og en hyggelig aften.

Vi har ogsa faet atholdt vores generalforsamling,
som startede med et opleg af Oliver Hendricks,
laege, ph.d., professor og forskningsleder i reu-
matologi. Oliver fortalte blandt andet om diag-
nostiske udfordringer ved at stille diagnosen
rygsojlegigt samt om hans projekt omkring
cannabis. Det var et utrolig speendende oplag,
og der kom mange gode synsvinkler pa de ud-
fordringer, vi som rygsejlegigtpatienter moder i
samfundet.

Efterfolgende fortsatte aftenen med den traditi-
onelle del af generalforsamlingen. Alle de gen-
opstillede bestyrelsesmedlemmer blev genvalgt,
ligesom der tradte ny revisor til.

Vi takker alle for tilliden og ser frem til endnu et

ar sammen med vores skenne medlemmer.

Nordjylland

Efter konstituering af den nye bestyrelse er vi
klar til at ligge fra land med spaendende aktivi-
teter.

Vi seetter i gang med: Rundvisning af Fjordbyen
i Aalborg, lordag 10. juni 2023. Alle medlemmer
har modtaget invitation til arrangementet. Er du
ikke tilmeldt endnu, kan det nas inden 1. juni til
mbnordjylland@outlook.com

Saet allerede kryds i kalenderen onsdag 13. sep-
tember, hvor vi inviterer til foredrag med Christi-
ne David men du ser jo ikke syg ud”

Informationer omkring vores arrangementer vil
blive sendt til vores medlemmer via mail samt
opslas pa vores nye og “egen” Facebook side:
“Foreningen for Rygsejlegigt og Morbus Bechte-
rew — Nordjylland” Ga gerne ind og “like” siden,
s du kan folge pa neermere hold, hvad der sker i
landsdelsforening Nordjylland.

Vi ensker jer alle en dejlig sommer.

Med venlig hilsen
Bestyrelsen




& Skovbo &

Degn- og aflastningstilbud
for bern og unge med betydelig og varig nedsat
funktionsevne, herunder bern og unge med
autisme og beslaegtede udviklingsforstyrrelser.

Ole Remers Alle 40, Skovby, 8464 Galten

TIf. 87 94 83 50

http://www.skovbo-doegn-og-aflastningstilbud.dk/

KOKKEN - BAD . GARDEROBE
Tif.: 26 83 67 90

En af lokalomradets billigste
Syner ogsa erhverv « Drive-in « Mange ars erfaring

FA ET INDEKLIMA, DER
GOR DIN BOLIGTILET
RART STED AT VARE

LIVINGBETTER

Et darligt indeklima kan vaere skyld i eksem, astma,
kronisk hovedpine og allergi.

Med LivingBetter bliver luften konstant udskiftet, uden
at man behover dbne vinduet.

Se mere pa livingbetter.dk

AS Facader

Moe din professionelle samarbejdspartner
inden for alas og facade)

Veerdigt tolletbesag
- hele livet

Klar dine toiletbesgg uden hjeelp
fra andre, ogsd ndr det maske
engang bliver rigtig sveert. Vores
toiletter og bidetsaeder indeholder
bade skylle og tarre funkton.

Vi har desuden et stort program
af tiloehgr, der ger det endnu
nemmere at opretholde en god
hygiejne i forbindelse med
toiletbesag.

@nskes et uforpligtende tilbud sa kontakt os pa
telefon 75 56 32 44 — vi monterer i hele landet.

CareBidets - www.honorecare.dk - info@honorecare.dk

Igennem mere end et arti, har vi serviceret stort set alle landets kommuner og
mange glade brugere med vores toiletlasninger - vi vil 0gsa rigtig gerne hjeelpe dig.




Pragtfuld beliggenhed
direkte til havet

Storslaet udsigt
Maturskonhe spadsereture

Et kokken, som tilbyder
inspirerende og varieret kost

Godkendt af
Sygeforsikring Danmark

Ring efter brochure pa
48 30 02 47

wwwlysglimt-gilleleje.dk

Fursund Faergeri
Stengre 3

ARSI

(A

.l};'ﬁ-.,_;n

99 15 64 67
Mobil 22 23 16 25
ammo@skivekommune.dk

EN VERDIG OG SMUK
AFSKED MEDR DINE KARE

HOLMBEGRAVELSER.DK
TIf. 66 17 28 81 « Risvangen 10+ 5210 Odense NV

BzkcaaroeN

Lasbyvej 149 B
8660 skanderborg
TIf. 21 42 16 55
www.baekgaarden.dk

Vores Keyboards
- taler mere
end de fle

Vi tilbyder alt fra udlandsture til foreninger og
sportsklubber til leje af bus med chauffar

ALSB@WTECH®

Behandlingen er en blid og dynamisk behandlingsform
baseret pa muskel- og bindevaevsterapi.

Grebene udleser et vibrationsmanster der stimulerer
hormon- og nervesystemet til at arbejde hen i mod
kroppens egen sunde og naturlige balance,

MUSEARM = TENNISALBUE + DARLIGE KNE
RYG-, NAKKE-, SKULDERPROBLEMER + SMERTER

k] |
e
ng pa 59 31 55 00

Slamsugning + Kioakspuling « TV-inspektion - Industrispuling
Transport af farligt gods og affald

WWW.ALEXSLAMSUGNING.DK

MUSKELSPENDINGER + STRESS + HOVEDPINE/MIGRENE

Ring for naermere info og tidsbestilling
v sygeplejerske Henrik Niglsen
Damgade 73 - 5400 Sanderborg - TIE 26 70 07 03 - info@alsbowtech.dk
Det er muligt at booke tid online: www.alsbowtech.dk




Sydvestjysk Klovpleje

v/ Jorn Stein
Stilbjergvej 43 B
6800 Varde
TIf. 615411 04

Motorcykelvaerksted i RODOVRE

Abningstider:

man: 07.00-17.00
tir: 07.00-17.00
ons:  07.00-17.00

Damhus Boulevard 55 « 2610 RGDOVRE

TIf:36 7249 67 tor:  07.00-17.00

fre:  07.00-17.00
. . . . lor:  Lukke
bmw-serVIce-Jan-neumann.bUSIness.SIte sf,n; Lukke:

v
OLESsNOLIE

Damhusvej 16 = 5750 Ringe = TIf. 62 62 50 48

* Nybygning +*Kekken ogbad

* Vinduer og dere

LAURSEN

Termrer & Snedkerformetning
Mercureej 98
8700 Horsens

Tel. 21 42 83 31

v loursents.dk

« Tilbygning

8 Thisted-Fjerritslev
Cementvérefabrik A/S

Stevnsve] 17 » 7700 Thisied
W TIE 87 92 25 22 + E-mail; salg@itct d

Beton - naturligvis

Bogfering | Radgivning | Revision

Naverland 26A
2600 Glostrup
TIf.: 43 96 49 00
www.teknisk-agentur.dk

Vi er isaer eksperter indenfor
folgende hovedomrader:

« Bioplast

« Masterbatch

-TPE
Vi leverer selvfalgelig alle plasttyper

Myt program udkommer Gl sugust]
Ring 38 60 71 11 for at f4 det tisendt.

Du kan ogsd se det pd wwwiioldk
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anlagsgartner

og aut. kloakmester

Lauge Bondeaps
BORRIS - TLF.9736 6194

FrY p——
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ALLYKKE Markiser

Spurvevej 1+ 5772 Kvaerndrup
aalykke@hotmail.com
www.aalykkemarkiser.dk
TIf.24 26 29 20

Vi fremstiller og opseetter

MARKISER FOR PRIVATE
OG VIRKSOMHEDER

og vi kerer i hele Danmark

& C *

Jan: Auto

VI GOR DET MULIGT

o +45 98 52 30 55 Q Lupinvej 17 » 9500 Hobro

| B
| o



Nyttige oplysninger

Gigtforeningens Radgivning FNUG (ForeningeN af Unge med Gigt) >
Gentoftegade 118, 2820 Gentofte Gentoftegade 118, 2820 Gentofte
TIf. 41819545 « www.fnug.dk >,

TIf. 3977 8000 . info@gigtforeningen.dk
www.gigtforeningen.dk

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

Hovedbestyrelsen

2@ Formand

# | | Claus-Ebbe Junker

‘ | Lilletoften 22, Rodskov

8543 Hornslet

. TIf. 3024 0547
claus-ebbe.junker@rygsoejlegigt.dk

Naestformand
Henrik Moller
b Runddyssen 222
9230 Svenstrup
TIf. 2671 9644
mbnordjylland@outlook.com

Kasserer

L Liz Nielsen

f; Grundtvigsvej 28 st. tv.
6000 Kolding

y TIf. 2273 8804
liz.kolonihave@gmail.com

-~ Sekretaer
Niels Vous
Stengadevej 1
5953 Tranekeer
TIf: 2215 0055
Mail: vous@mail.dk

ASIF
Merian B. Clasen
Oster Segade 30 st. tv.
£ 1357 Kobenhavn K

. TIf. 3078 1676
=' merian@brastrup.com

Bestyrelsesmedlem
Allan Steen Andersen
Kirkeballe 11, Ellinge
5540 Ullerslev

TIf. 28192835
allan@abasa.dk

Bestyrelsesmedlem
Lisbeth Nielsen
Overgardsparken 61
8410 Ronde

TIf. 2125 6063
firost@outlook.dk

1. suppleant
Jens Tryde
Fuglebakken 42
7000 Fredericia
| TIf. 2815 3828
i jensblichertryde@live.dk

N

Revisor

Willy J. Fick

B. S. Ingemannsvej 8
6400 Senderborg

TIf. 6178 6884
willy.fick@hotmail.com

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

Landsdelsforeningsformaend

Hovedstaden

Stig W. Nielsen

Hvedemarken 25

2860 Seborg

TIf. 3077 2052
tune_4030_stig@hotmail.com

Sjeelland Syd
Susanne Pedersen
Valneddeparken 8
4690 Haslev

TIf. 3049 6118
supe@os.dk

Ostjylland
Preben Dannemand
= Grydhejvej 7
8200 Arhus N
TIf. 2871 0735
preben.dannemand@live.dk

Senderjylland
Laila Stelzner
Sotoften 13

6430 Nordborg
TIf. 2666 1353
svela@hotmail.dk

Nordjylland

Henrik Meller

Runddyssen 222

9230 Svenstrup

TIf. 2671 9644
mbnordjylland@outlook.com

Fyn

Ally Granhgj
Svelmgparken 34
5600 Faaborg
TIf. 2126 2082

: __} algrmiol@gmail.com

Vejle-Ribe

Monica Andersen
Ahaven 12 1. th.

6800 Varde

TIf. 2849 6064
mbforening@outlook.dk

Vestsjeelland

Henrik @strup Selling
Skovvejen 8, Reerso By
4281 Gorlev

TIf.: 2060 6440
henrikostrup@gmail.com
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