Nr. 2

w= Magasinet om

Pia nagter at lade
sygdom styre sit liv

8 gode rejsera
til sommerféri

Bedre hjelp med
grundpakker

Foreningen for Rygsgjlegigt og Morbus Bechterew



Rasmus og V-Klassen.
To stjerner, der kan
fa dig op at kere.

Rasmus Gammelgard,
Salgskonsulent, handicapbiler/minibusser
+45 2085 4305

V-Klassen er en aegte Mercedes. Her far du eksklusive materialer,
sikkerhed og komfort, det er vaerd at betale lidt ekstra for.

Og Rasmus Gammelgaard er en aegte Hessel-mand: gaind i det teette samarbejde med kunden, som
Her far du en, der kan sit kram, nar det kommer er forudseetningen for en handicapbil, der ikke
til handicapbiler. Han kender alle faldgruberne blot kgrer fra A til B, men som ogsa yder ejeren
- bade de tekniske, de gkonomiske og de bureau- hgjeste sikkerhed og kereglsede.

kratiske. Han kan arbejde med specifikationer,

konstruktionseendringer, godkendelser, tilskuds- Tal med Rasmus om opgradering af din naeste bil.
ordninger og alt det andet. Og sa er han klar til at Til f.eks. en V-Klasse.

Ejner Hessel A/S er autoriseret forhandler og servicevaerksted for Mercedes-Benz, Renault, Dacia og smart.

EJNER HESSEL

Arhus - Agerovej 49 tlf. 7211 5000.
www.hessel.dk
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Af Claus-Ebbe Junker

' Bevar habet

Arets anden leder skrives i slutningen af en april
maned, der har vaeret den vadeste i mands minde.

Det vade vejr forhindrer ikke, at foraret er i fuld gang.
Traeer og buske gronnes, rapsen blomstrer, kornet
vokser — og det samme gor vores graesplaener. Snart har
vores bogehaek smidt de visne blade, og nye lysegronne
skud viser sig.

Selv med voldsomme konflikter ost og syd for Dan-
mark skal vi forsege at bevare hébet.

Arets landsmeode afholdes i Silkeborg i slutningen af
maj maned - nogenlunde samtidig med at dette
nummer udkommer. I skrivende stund ved vi, at 70
medlemmer deltager i weekenden, der er arrangeret af
landsdelsforeningen i @stjylland. Jeg er sikker pa4, at vi
far en dejlig landsmodeweekend igen i ar.

Danske Regioner foresldr - sammen med bl.a. Gigtfor-
eningen - at der indferes bindende grundpakkeforlob
med klare kvalitetsstandarder, tidsfrister og mal for
borgere med ¢én eller flere af de store kroniske sygdom-
me herunder gigt. Forslaget er inspireret af kraeftpak-
kerne og deres generelle succes.

Vi ved, at tidlig opsporing af sygdomme, den rette
behandling, uddannelse i at mestre sin sygdom og
lebende opfelgning er helt essentiel for, at flere med
kronisk sygdom kan fa et godt liv. Faerre vil derfor have
behov for indlaeggelse, hvilket er en klar fordel for
kronikeren.

Foreningen for Rygsejlegigt og Morbus Bechterew kan
naturligvis kun bakke op om dette forslag.

Som med sa meget andet i sundhedsveesenet star og
falder forslaget med den gkonomiske ramme som
Danske Regioner, Kommunernes Landsforening og
Regeringen far forhandlet pa plads.

I lgbet af marts og april maned har landsdelsforenin-
gerne afholdt de drlige generalforsamlinger.

Det er afgorende, at medlemmerne bakker op om de
arrangementer, der tilbydes i vores landsdelsforeninger.
Jeg ved, at alle bestyrelserne vil tage imod forslag til
arrangementer med kyshand.

Vores forening er helt athaengig af, at der er frivillige til
at drive bade vores landsdelsforeninger og landsfor-
eningen. Alle i foreningen udferer foreningsarbejdet
frivilligt og ulennet — med ensket om at gore en forskel
for medlemmerne.

Derfor er det ikke tilfredsstillende, nar SVM-regerin-
gen fortsat ikke har leveret pa den del af regerings-
grundlaget, der skal gore livet lettere for de frivillige
foreninger — herunder dokumentationskrav mv. i
forhold til pengeinstitutterne. Hvidvaskreglerne gor
det vanskeligt og dyrt for en forening, at have en konto
i et pengeinstitut. Kulturministeren har flere gange
italesat udfordringen — men der er desvaerre ikke sket
noget endnu.

Neerverende magasin udkommer pa teersklen mellem
den sidste forarsmaned og den forste sommerméned.
Alle medlemmer onskes derfor en dejlig sommer.
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Til emme
muskler

lkosttilslkud

_ Med gurkemeje,
ingefeer og pilebark
Cuitamin hjeelper med at opbyge®
kollagen i brusk og knogler

BDRO

120 kapsler

Ombhed i nakke og skuldre forsvandt
- med et enkelt naturmiddel

Gitte Poulsen fra Kerteminde er 54 ar og
arbejder i et medicinalfirma.

-Jeg er 54 ar og har i de sidste 24 ar ar-
bejdet hos et medicinalfirma i Odense,
fortzller Gitte Poulsen. | 2014 blev jeg
opereret for en diskusprolaps i nakken,
og bagefter fik jeg sa ondt i min hgjre
skulder, at jeg ikke kunne udfgre mine
arbejdsopgaver, som var at Igfte pa kas-
ser. Jeg fik sa administrative opgaver pa
jobbet, og kunne ikke magte ret man-
ge ggremal pad hjemmefronten. Jeg sov
darligt om natten og havde sveert ved at
haenge sammen om dagen pa grund af
smerterne i min skulder. Ogsd selvom

jeg passede min genoptraening.

Efter to operationer i skulderen og syv
blokader laeste jeg i en annonce i Kerte-
minde Ugeavis om en tgmrer med led-
problemer, som havde faet livskvalitet
og job tilbage efter at have spist Ledflex
fra Bidro. Jeg valgte derfor at afprgve
Ledflex og supplerede med Ultimate
Omega fiskeolier fra Nordic Naturals,
som ogsa er fra Bidro.

Min gmhed i skulderen forsvandt, og
jeg stoppede med genoptraeningen. Jeg
vendte tilbage til mine gamle arbejds-
opgaver, og pa hjemmefronten kunne
jeg ogsa maerke, at jeg kunne deltage i
flere ting. Jeg sov bedre om natten, sa
kort sagt fglte jeg, at jeg havde faet min
livskvalitet tilbage.

For ca. % ar siden havde jeg det sa godt,
at jeg besluttede mig for at stoppe med
at spise Ledflex, men efter ca. 2 mane-
der, begyndte jeg igen at fa ondt i mine
led og iseer i min nakke og skuldre. Jeg
startede derforigen med at spise Ledflex
og efter ca. 1 maned forsvandt mine gm-
hed igen, sa jeg skal aldrig stoppe med
at spise Ledflex igen. Det er helt sikkert
takke veere Ledflex fra Bidro, at jeg ikke
har ondt mere, slutter Gitte Poulsen.

Yderligere
information om
Bidros produkter

Bidros direktgr Marianne
Danielsen laegger stor
vaegt pa naturlige hgje
kvalitetsprodukter.
Produkterne szelges 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 i aktive stoffer, som gger
den terapeutiske effekt pa naturens egne
premisser. Gurkemeje hjzlper med at
bevare sunde led og knogler. Ingefaer
hjalper med at opreholde leddenes be-
vagelighed og undga morgenstivhed.
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Nyt fgrskningsprojekt
ser pa symptomer, der kan
fore til rygsgjlegigt

Georg Krober, ny ph.d. studerende ved
Center for Viden om Gigt, har gang i et
meget spaendende forskningsprojekt, der
handler om rygsmerter og rygsojlegigt.

Der gér i gennemsnit cirka 6,5 &r for meend
og 8,8 dr for kvinder fra forste symptom til

Foto: Center for Viden om Gigt

diagnosen rygsojlegigt stilles. Det er leengere
tid end for de fleste andre gigtsygdomme, og
det vil Georg Krober gennem sin forskning
se neermere pa. Han vil samtidig undersoge,
hvordan og hvad der skal til for at kunne
nedbringe diagnosetiden, skriver videncen-
teret.

Forskningsprojektet hedder SPINCODE, og
her vil Krober se neermere pa symptomer,
som kan tyde pa rygsejlegigt, nye skannings-
teknikker underseoges, og sa vil han forsege
at identificere prognostiske faktorer for
udviklingen af rygsejlegigt.

Projektet er gaet i gang og forventes afsluttet
ved udgangen af 2028.




Yankyloserende
spondylitis”
- goddag til axSpA

Den internationale diagnosebetegnelse "ankyloserende
spondylitis” &endrer nu navn til axSpA. Det er en for-
kortelse for “axial spondylartritis”

Bag @ndringen stir Assessment of SpondyloArthritis
International Society (ASAS), der repreesenterer eks-
perter i reumatologi fra hele verden.

Haébet er, at navneskiftet betyder, at det bliver lettere at
behandle patienterne tidligere for forskellige aksiale
spondylartritter (kroniske inflammatoriske ledsygdom-
me), da der fremover kun vil vaere et diagnosenavn.
Den nye betegnelse er bdde diagnosenavn og en beteg-
nelse, som bruges i forbindelse med veerktojer til at
kortleegge sygdomsaktiviteten, skriver norske Spondy-
litten pa baggrund af en artikel i Annals of the Rheu-
matic Diseases.
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Pia har siden hun var 20 haft mere sygdom end de fleste. Men hun har
altid kaempet for ikke at lade sygdom styre sit liv. Hun insisterer pa at
vaere fysisk aktiv. Og heller ikke hendes seneste diaghose - rygsgjlegigt
- skal forhindre hende i at leve, som hun vil. Det keemper hun en ihardig
fysisk kamp for hver dag pa yogamatten og spinningcyklen

Det forste Pia Espensen siger, da hun bliver
bedt om at beskrive sig selv, er:

”Jeg har jo alle dage dyrket rigtig meget
sport. Jeg var en gymnastikpige, sé jeg har jo
stort set levet i en gymnastikdragt altid. Jeg
var ogsd udtaget til hold, hvor vi var ude at
rejse.”

Pia er 51 ar nu, sa det er nogle &r siden, hun
var pa gymnastikholdet. Men hendes hand-
lekraft og energi er stadig helt intakt. I dag er
det bare noje udvalgte aktiviteter som yoga,
spinning, dans og specifikke ovelser, der star
pa programmet.

Pia fik som 20-drig konstateret tarmsygdom-
men morbus Crohn, Hun fik i den forbindel-
se fjernet sin tyktarm og efterfolgende indsat
en stomi. Den har hun for leengst leert at leve
fint med, selv om der har varet mange
komplikationer gennem drene. Men i sep-
tember sidste ar kom der mere til.

”Jeg havde problemer med min stomi, og jeg
havde ikke sovet godt i méanedsvis. Sé jeg
faldt om pé gulvet her i kokkenet af traethed.
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Da jeg vagner op, kan jeg simpelthen ikke ga.
Jeg har afsindigt ondt i beekkenet og skriger

af smerte”

Pa trods af Pias forklaring om symptomerne,
og at det foles, som om smerten kommer fra
dybt inde i beekkenet, mener laegen, at der
blot er tale om, at hendes ben ’sover, hun
skal bare hjem at hvile sig, sa bliver alt godt
igen. I de folgende maneder har Pia fortsat
store smerter. Hun gar med krykker og er pa
skadestue, ved egen leege og hos kiropraktor.
Men intet bliver reelt gjort ud over, at hun
far en masse morfin til at dempe smerterne.
Ingen har endnu rigtig undersogt Pia, hvilket
er ganske underligt pa baggrund af hendes
akutte symptomer og sygehistorik.

I december sker det dog. Hun far taget en
MR-scanning en sgndag, og om mandagen
far hun sa svaret: Rygsojlegigt. "Man skal
veere bade dov og dum, hvis ikke man kan
se, hvad det er;” siger leegen ude pa hospita-
let.

”Sa teenker jeg: Fuck! Det er ikke sa godt,
vel!? Nar man selv er sa glad for at rore sig,
sa er det jo ens veerste mareridt, nar man
ikke kan,” forteeller Pia.

Naegter at lade sig styre af sygdom

Pia er kendt med livet som patient og et liv
tyldt med fysiske udfordringer, og hun har i
mange ar keempet for ikke at lade sig be-
graense. >



”Det teendte noget i mig, at jeg kunne hjzlpe folk fra
ikke at kunne noget til at finde glaede ved livet igen.”

”Jeg er 20 og leeser HE, da begynder jeg at fa
ondt i maven og mange toiletbesog. Jeg
teenker, at det er sadan noget eksamensstress,
sd jeg gor ikke sd meget ved det. Men lige
pludselig sad jeg 20 gange i dognet pa toilet
og kunne ikke komme nogen steder. Sa fik
jeg lavet nogle undersogelser og far at vide,
at det er morbus Crohn, jeg har.

Diagnosen betyder, at jeg far en masse

medicin, binyrebarkhormon og alt muligt,

men det virker ikke pa mig. Det er meget
aggressivt. Jeg far diagnosen i august, og
allerede i oktober fér jeg at vide, at jeg skal
opereres. I november fjerner de hele tyktar-
men, og jeg far stomi. Efterfolgende har jeg
sa faet tarmslyng, tarmslyng, tarmslyng, der
har vaeret beteendelse i bughinden, og jeg har
faet fjernet min endetarm. Jeg er blevet
opereret 18 gange i maven. Under min gravi-
ditet havde jeg ogsa stomi i nyrerne, og jeg har
efterfolgende faet fjernet hele mit underliv”




Morbus Crohn og rygsejlegigt heenger teet
sammen. Pia ser selv sddan pa det, at hun
har morbus Crohn, som nu ogsa har sat sig i
leddene. Og den del kalder man pa reumato-
logisk afdeling sa for "rygsojlegigt”

Nogle fa dage for Magasinet om Rygsojlegigt
meder Pia i hjemmet i Lind ved Herning,
har hun faktisk endnu engang haft
tarmslyng. Men efter besog af vagtleegen,
som kom forbi og gav en indsprejtning, ser
Pia frisk ud. Selv om sygdommene begrzen-
ser hende pa mange mader, naegter hun at
lade sig styre af dem.

”Jeg har en autoimmun sygdom, som har
veeret rimeligt aggressiv, og som sa har sat sig
i mit baekken - det er det, jeg forholder mig
til, men ikke det, jeg praesenterer mig med.
Sa jeg tror ikke, at nogen nede i motionscen-
teret teenker, at hende Pia der, det er hende,
der har en sygdom.”

Fra skrog til ‘gamle’ Pia

Det er ikke pa nogen made fedt hverken at
have morbus Crohn eller morbus Bechterew.
Men pa sin vis kom der noget godt ud af Pias
forste diagnose for over 30 ar siden.

”Jeg var rigtig darlig, vejede kun 35 kilo og
kunne ingenting. Sa kom jeg pa Montebello
(genoptreeningssted i Spanien, red.), og det
var fantastisk, at man kunne komme ned
som et skrog og ikke kunne noget som helst,
og sé i lgbet af tre uger var der en fysiotera-
peut, der havde fundet ind til den gamle Pia.
Det var det her med at finde glaede ved at
rore sig. Sa jeg taenkte, at jeg skulle veere
fysioterapeut. Det teendte noget i mig der, at
jeg kunne hjalpe folk fra ikke at kunne noget
til at finde glaede ved livet igen.” Pia blev

Kan overtraening
forvaerre eller udlgse
betaendelse hos
rygsgjlegigtpatienter?

Det er begraenset, hvad vi ved om udlgsende og
forvaerrende faktorer for betaendelse ved rygsgj-
legigt. Det er anekdotisk beskrevet, at overtraning
hos nogle patienter muligvis har forvaerret be-
taendelsestilstanden. Det skal dog understreges,
at det forbliver uvist og usikkert, om der er tale
om en almindelig, forbigdende rygsmerte udlgst
af overbelastning, eller om der reelt er tale om
forveerring i betaendelsesprocessen. Der findes
undersggelser, som tyder p3, at overbelastning kan
medfgre en forveerring af betaendelsestilstanden i
perifere led (f.eks. teeer), men det er ikke i samme
grad undersggt for ryggen.

Overordnet set vil jeg klart fremhave den positive
effekt, som traening og motion har for rygsgjle-
gigtpatienter.

Laege, ph.d.-studerende Georg Kréber, Center for
Viden om Gigt pa Dansk Gigthospital

derfor fysioterapeut. Forst pé klinik i Keben-
havn, siden i Herning.

”Kroppen er fantastisk, den er jo foranderlig,
og hvis man pavirker den pé den rigtige
made, kan man flytte sig. Og selv om man
tror, man er ved at opgive hébet, har det vist
sig mange gange, at kroppen kan ga fra én
yderlighed til en anden. Der er bade en
fysisk og en mental gevinst at hente her”

Da Pia startede som fysioterapeut, havde
hun ikke fokus pa nogen specifik sygdom,
men Tkke desto mindre:

”Den allerforste patient jeg havde pa klinik-
ken, det var jo Niels” I sidste nummer af

dette magasin, kunne du leese om Niels Vous, >
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der har rygsojlegigt, og hvordan Pias hjaelp
har faet afgerende betydning for hans liv.

Hvor morgenstiv er du?

I december 2023 fik Pia altsa diagnosen
rygsojlegigt, men det betod ikke, at hun
havde fiet det bedre. Tveertimod. Hun havde
en aggressiv meget udtalt inflammation, og
derfor lykkedes det hende at f& en tid hos
reumatologerne rykket frem til starten af
januar, hvor de blandt andet skulle vurdere
omfanget af sygdommen. Og som folge
heraf, hvordan sygdommen skulle handteres.

“Her siger leegen s4, at ud fra det jeg forteel-
ler om, hvor morgenstiv jeg er, hvor langt

12

oppe ad dagen der gar, for jeg kan bevaege
mig — normalt stdr jeg op klokken 6 og laver

ovelser, men nu var det forst ud pa eftermid-
dagen, jeg kunne beveege mig lidt - hvor
mange smerter jeg har mv,, sa scorede jeg
heijt. I sidste ende betod det, at jeg blev
kandidat til at f4 biologisk medicin.”

Den forste gang Magasinet om Rygsejlegigt
talte med Pia, var hun nogle uger inde i
behandlingen med biologisk medicin, og
hun havde det ikke stralende. Var faktisk
nede i en belgedal.

”Der var jeg nede, ja, for jeg havde forventet,
at jeg kunne lave badutspring igen - det



havde de jo sagt til mig. Det lod lige vente pa
sig. Og det havde mit hoved det rigtig sveert
med, fordi jeg syntes selv, at jeg gjorde en
god indsats for det. Sé jeg var ikke specielt
talmodig. Det ved jeg godt, det er ikke lige
min staerke side,” siger Pia med et smil.
“Heldigvis begyndte det sa stille og roligt at
virke.”

Men noget blev alligevel ved med at murre.
Pia var bange for, at hun maske havde traenet
for meget. Og som hun siger, sé er traening
hendes go-to. Det ville veere forfeerdeligt for
hende, hvis hun ikke kunne treene. Nye ture
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til sygehuset viste, at det var synovit (betaen-
delse i ledhinden). En injektion med binyre-
bark hjalp fantastik - i en uge. Hun fik en ny
tid, hvor en MR-scanning viste, at ledbande-
ne i hoften var beskadiget.

"Det var en forngjelse at komme til en kom-
petent leege, som rent faktisk lyttede og
undersogte, men nu skal kirurgerne kigge pa
mig. v, ov, ov. Nu er medicinen jo lige
begyndt at virke, og det har jo egentlig ikke
noget med rygsejlegigten at gore, men
ledband er ikke seerligt glade for belastning,
de er ikke szrligt glade for langvarigt artrit,
som betendelse i leddene jo er, og de er
heller ikke seerligt glade for binyrebarkhor-
mon. Og jeg har jo alle tre dele”

Men heldigvis har det ikke noget med over-
treening at gore, som hun lidt frygtede. Pia
forteeller: "Laegen sagde, at hun beundrede
min coping strategi, det med at gore de ting,
jeg gor. Det er det, de onsker, patienter gor.
Og jeg kan ikke treene mig til veerre inflam-
mation, for det er kroppen selv, der nedbry-
der. Men der var det dejligt for mig, at hun
sagde, du gor alt det, du kan.”

Med viden far man forstaelse

Som fysioterapeut med mange ars erfaringer
kender Pia kroppens reaktionsmenstre ud og
ind. Det er der bade positive og negative
sider ved, nar man kommer over pa den
anden side af skranken og selv bliver patient.

”Pa den ene side er det sveert, fordi jeg ved,
hvornar noget ikke er s& godt. Men pa den
anden side er det jo sjeeldent, at de har en

patient med sddan en indgéende forstéelse
for kroppen, som jeg har. Jeg sagde jo den-

gang i september, det er ikke i min leend, det >
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”Der er intet som i intet,

der bliver bedre af

at lave ingenting”

sidder inde i mit baekken. Og den var god
nok. Jeg har en god fornemmelse for, hvad
det er. Og jeg ved jo godt, at jeg skal prove, i
det omfang jeg kan, at bevaege mig. Og der
er intet som i intet, der bliver bedre af at lave
ingenting. Der er jeg jo glad for, at jeg har
den indsigt. Med viden far man forstaelse,
med forstaelse kan man handle. Sadan er det”

Forstéelsen var dog alligevel ikke til den
store hjeelp, da Pia i 2020 fik tilkendt fortids-
pension.

”Jeg greed, jeg var ulykkelig, jeg kan naesten
ikke sige det nu. Jeg har det rigtig sveert med
det. Jeg havde vaeret i fleksjob siden 2004,
arbejdet pa klinik i 18-20 timer, og det havde
jeg det fuldsteendig fantastisk med. Nogle
dage havde jeg neermest sleebt mig afsted,
selv om jeg havde det darligt, men jeg ville
bare si gerne passe mit arbejde - sa er det jo
super svert, at man ikke kan bruges.”

Men det gik ikke laengere. Pia var langtidssy-
gemeldt pa grund af smerter i nyreregionen,
hun var pa smerteklinik og gennem en lang
udredning. Efter tilkendt fortidspension
fandt man ud af, at Pia havde veret kronisk
dehydreret i arevis, da hun ikke optager salte.
12021 fik hun derfor indopereret permanent
kateter, sa hun kan fa veeske-behandling flere
gange om ugen. ~Jeg er selv udlert i at an-
laegge nélen og koble til. Det er selvfolgelig et
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stort ansvar at std med selv,
men omvendt giver det
frihed i, at vi ikke skal have
hjemmeplejen morgen og
aften,” forklarer Pia.

Selv om erkendelsen fortsat

er sveer, er Pia helt pa det
rene med, at der ikke var nogen vej uden om
fortidspensionen. Hun er nedt til at passe pa
sin krop. Det gor hun, alt hvad hun kan. Og
fylder masser af indhold i hverdagen.

Latinodans med Carlos fra Sydamerika
”Jeg har gaet til hot yoga siden 2019, og sa
gér jeg til spinning, hofte-, ryg- og mavetrze-
ning, blid udspaending og yoga.” Nogle af
holdene snupper hun flere gange om ugen. I
alt bliver det til treening et par timer om
dagen plus den halve times rutiner, hun laver
hver morgen derhjemme. Siden 1995 har
hun lavet yoga-evelserne de fem tibetanere’
hver dag. Senest er hun begyndt at gi til
latinodans, selv om hun ogsa har varet nodt
til at skeere ned pa det.

“Carlos fra Sydamerika kommer og laver
noget latinodans for os aldre. Det er nemlig
primeert et eldrehold, fordi det er om for-
middagen. Det er enormt hyggeligt. Noget
alle kan veere med til, og som man bliver
glad af”

Pia er medlem i det lokale Treeningshus, og
det betyder, at hun har nem adgang til tree-
ningsfaciliteterne. Og som med dansen
betyder det sociale i det hele taget meget for
hende. Treeningen tilpasser hun, hvad fysik-
ken forteeller hende. Nogle gange laver hun
bare helt milde yoga-ting eller ligger i var-
men.



Nér Pia ikke treener, er hun blandt andet

frivillig i en stop madspilds-butik et par dage
om ugen. Sa kalenderen er fyldt godt op, selv
om sygdom stadig fylder en del. Nar det hele
bliver lidt for meget, tager hun en “fuck-det-

mit drive. Nar man star som enlig mor, er
man nedsaget til at seette sin lid til, hvad
man selv kan. Hvis man siger til sig selv, at
jeg ikke kan endnu, lige tilfojer det lille ord

endnu; sd er det fordi, man er i en proces.

Og sd kan det veere hen ad vejen, man kan
noget igen. Det var nok ogsa det, laegen ude
pa hospitalet mente, da hun sagde det om

dag”. Det er en aftale, hun har med sin
14-arige son, Laurids.

coping strategier og tage ansvar for at gore,
hvad man kan. Jeg vil da heller ikke have

“Fuck det, vi spiser det, vi har lyst til, og sa
ligger vi pé sofaen og ser film og siger fuck
siddende pa mig, at der sidder sddan en

tysioterapeut, og hun laver ikke en skid. Det
synes jeg ikke selger varen serlig godt, vel?”

det. S tanker vi op, og dagen efter klarer vi
verden igen. Men jeg haber ikke, at sygdom
bliver ved med at fylde sa meget. Det synes
jeg, at bade min sen og jeg fortjener.”

Det virker som om, at du er god til at give dig
selv noget god energi?

”Jeg kan ikke forvente, at andre gor det for
mig, sd jeg ma selv gore, det jeg kan. Det er

Pias rad
til ny-diagnosticerede

- Man skal ud pa reumatologisk afdeling og snakke med og
virkelig spgrge ind til bade laegerne og sygeplejerskerne
- fa den bedste vejledning. N&r man far noget viden, sa for-
star man, og kan ggre nogle ting anderledes.

-Veer talmodig. Nar man géar i gang med medicin, og det for-
moder jeg, at mange rygsgjlegigtpatienter far, sa hjalper
det som oftest, selv om der kan ga lidt tid. Fagpersonalet
hjeelper med medicinen. Sa skal man sé& selv ggre, hvad man
i gvrigt selv kan.

- Opseg professionelle, der kan radgive om at bevaege

sig, hvis man er helt uerfaren med det. Men bare du

gor noget. Sa kan man altid bygge mere og mere pa.
Det vaerste er jo at saette sig hen og lave ingenting.

Selv vejrtraekningsgvelser gor en forskel, sa er

man i en situation, hvor man ikke kan bevaege
sig, kan man i hvert fald arbejde/traene med
andedreettet.
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PAPIRFABRIKKEN HOTEL
SILKEBORG

TIf. 88 82 22 22 » www.papirfabrikken.nu
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‘ Maskinforretning 3

FredenshorgSkov&Have

Kongevejen 60 « 3480 Fredensborg
Tel. 48 48 05 18 - www.fredensborgskovhave.dk

Vi forvandler misbrug af
handicappladser til
velggrenhed

Se hvordan pé
www.g-park.dk/csr
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DryNites
Vagn op tor!

Danmarks nr. 1 natunderbuks til
Piger & ' Drenge
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DryNites | DryNites

PYJAMA PANTS PYJAMA PANTS 78.0”
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DryNites® natunderbukser har ekstra hgj bekyttelse,
er designet sa de ligner almindelige underbukser
og udviklet i et seerligt lydlast materiale.

Findes i 3 starrelser til barn i alderen 3-5 ar, 4-7
ar og 8-15 ar.

Unikt engangsunderlagen

Tape
- funktion holder
DryNites underlaget
e e pa plads

‘/‘;;;\, !
> &=
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@ /
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DryNites’ BedMats er et absorberende engangs-
underlagen, der holder madrassen tat, nar uheldet
er ude. DryNites® BedMats er specielt udviklet med
fokus pa hgj absorbering, beskyttelse og diskretion.

Laes mere pa www.drynites.dk

Fas i de fleste supermarkeder, Matas og pa apoteket.

(>~ DRONNINGENS
%/9 FERIEBY

Hold ferte aret rundt
uden fortundringer

| Dronningens Ferieby er der plads
til alle - born, unge, sldre og endda
familiens hund - og handicap er
ingen hindring.

Kun 1 time fra Aarhus og 4 timer

fra Kebenhavn finder du vores
handicapvenlige sommerhuse, som
vil danne basen for lige den ferie, du
dremmer om!

Vi tilbyder:

- Ugeferte

- Weekend- og muuiferte
- Aktivitetsophold

FERIE UDEN
FORHINDRINGER
L 8 8 8 8

Book dit neeste ophold pa

www.dronningensferieby.dk eller ring til

0S hu pa JJ 87 58 36 50 og har mere!
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8 gode rejserad
til dig der har rygsgjlegigt

Det kan godt lade sig ggre at rejse, selv om man har rygsegjlegigt eller andre
tilknyttede sygdomme. Men der kan vaere nogle ting, som du ggr klogt i at tjekke
ud pa forhand vedrgrende forsikring, medicin og rejserutiner. Her er lidt inspira-
tion til dine rejseforberedelser.

1. For nogle er det vigtigt med et pillepas
- Huvis du skal rejse og medbringer medicin, der indeholder euforiserende stoffer, kan
apotekerne udstede et sakaldt pillepas. Hgr din laege eller et apotek, om det er relevant for
dig. Apoteket ma dog ikke udstede et pillepas, da det ikke er en dansk myndighed.

2. Fa en lgeerklzering pa engelsk
- Deter en god idé at fa lavet en laegeerklzering pa engelsk, der fortzeller, at du har ryg-
s@jlegigt, og om de eventuelle fglger af din sygdom. Erklaeringen kan vaere vigtig som doku-
mentation for, at du medbringer medicin.

3. Tjek at du er tilstraekkelig dekket af din rejseforsikring
- Din rejseforsikring deekker som udgangspunkt ikke eksisterende lidelser. Men med en
medicinsk forhandsvurdering kan du fa en seerlig vurdering af din eksisterende lidelse.
Dermed kan du fa en tryghed for, hvordan din forsikring daekker, hvis din rygsgjlegigt eller
anden lidelse forvaerres under rejsen. Tjek hos SOS International eller dit forsikringsselskab,
hvordan du er daekket.
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4. Husk det bl EU-sygesikringskort
- Det bla EU-sygesikringskort viser, at du har ret til behandling pa samme vilkar som
borgerne i det land, du rejser i. Du skal bruge det bld EU-sygesikringskort, nar du rejser til et
EU-land, Norge, Island, Liechtenstein eller Schweiz. Kortet er gratis og er gyldigt i fem ar.

- Hvis du rejser i andre lande end de ovenfor naevnte, daeekker hverken det gule eller bla
sygesikringskort. | stedet kan du tegne en privat rejseforsikring hos dit forsikringsselskab.

5. Husk din egen hovedpude

- Du kan risikere, at hotellets hovedpude ikke giver god nok stgtte.

6. Tag en ekstra pude med til bilturen
- Hvis du skal ud pa en lengere kgretur, sa husk rigtig indstilling af nakkestgtten i bilen og
eventuelt en ekstra pude. For en del med rygsgjlegigt vil afstanden fra nakke til selve
nakkestgtten vaere en hel del for stor. Her kan en fast pude ggre undervaerker. | ulykkes-
situationer kan konsekvenserne vare fatale, hvis man ikke har gjort sit hjemmearbejde.

/. Fa den rigtige siddeplads - og assistance
- Hvis du ofte far smerter efter nogen tid i siddende stilling, vil det vaere en god idé pa
flyveturen at fa en siddeplads med god benplads eller en plads ud til gangen. Sa kan du nemt
komme op at bevaege sig. Hvis du er gangbesvaeret, kan du fa hjeelp i lufthavnen, men det
skal bestilles i god tid.

£. Biologisk medicin og varme
- Hvis du har behov for at tage biologisk medicin i ferien, skal du sgrge for at medicinen ikke
bliver varmere end det tilladte - der findes udstyr til at undga dette.

Kilder: Niels Vous, Jens Ole Rasmussen, Gigtforeningen, Rigshospitalet, Borger.dk m.fl.
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Grundpakker

skal give mennesker
med kronisk sygdom

bedre hjzlp

Af Arne Ditlevsen

En raekke organisationer har foreslaet, at kronisk syge bliver omfattet af
en grundpakke, som vi kender det fra kraeftforlgb. Det skal give styring
og kvalitet i indsatsen - og sikre, at det ikke er posthummeret, der afger,
hvilken hjselp man far. Foreningen for Rygsgijlegigt og Morbus Bechterew

bakker forslaget op

Over en million danskere lever i dag med en
kronisk sygdom. Og tallet er stot stigende.
Ikke bare far flere og flere en kronisk syg-
dom som diabetes, gigt, demens eller knog-
leskgrhed, men antallet af personer med
dobbeltdiagnoser stiger ogsa. Fra 2005 til
2021 er antallet af personer med mere end
én kronisk sygdom steget fra 51.000 til
144.000 danskere.

Ifelge Diabetesforeningen er sundhedsudgit-
terne 11 gange storre for mennesker med tre
eller flere kroniske sygdomme sammenlignet
med en borger uden kronisk sygdom. Og vi
halter efter vores nordiske nabolande mélt
pé middellevetid. Men der er ingen plan for,
hvordan vi forebygger og behandler kroniske
sygdomme.

Det skal der @endres pa. Danske Regioner,
Diabetesforeningen, Lungeforeningen og
Gigtforeningen foreslar et grundpakkeforlob
til mennesker med kronisk sygdom med
bindende krav til kvalitet, indsats, tidsfrister
og mal.
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Formand for Foreningen for Rygsejlegigt og
Morbus Bechterew, Claus-Ebbe Junker er
meget positiv over for forslaget.

”Den gennemsnitlige diagnosetid for sadan
nogen som os’ er fortsat syv-ni ar. Muligvis
kan grundpakker medvirke til at reducere
diagnosetiden. Sa der er ingen tvivl om, at
det vil betyde noget at fa forslaget implemen-
teret i den nzeste pkonomiaftale med rege-
ringen. Hvis det bliver til noget, vil Det
Nationale Center for Autoimmune Sygdom-
me pa AUH vere en central partner i udvik-
lingen af pakkerne”

En planlagt indsats

Forslaget er inspireret af den store succes
med kreeftpakkerne. I lighed med dette er
fokus pa tidlig opsporing af sygdommen,
den rette behandling, uddannelse i at mestre
sin sygdom og lobende opfelgning. Malet er
at give flere med kronisk sygdom mulighed
for at leve gode liv, og at feerre vil have behov
for indlaeggelse.



I dag er virkeligheden en ganske anden.
Behandlingstilbuddene - for og efter syge-
husbehandling - er praeget af store forskelle
pa tveers af landet. Med et grundpakkeforleb
som det foreslaede, vil der blive indfort
beskrivelser af patientens forlob gennem
sundhedsvasenet, klare kvalitetsstandarder,
tidsfrister og mal for personer med én eller
flere af de store kroniske sygdomme. Det vil
veere en planlagt indsats helt fra diagnostice-
ring og til en hverdag med en kronisk syg-
dom.

Samtidig skal der veere fokus pa at tilpasse
selve grundforlgbet til den enkeltes situation
og behov. Nogle har brug for mere stotte til
at leve et godt liv med kronisk sygdom.
Andre gnsker, og kan klare, mere af deres be-
handling selv.

Det skal et
grundpakkeforigb
indeholde

Et grundpakkeforlgb er et patientforlgb, hvor de
enkelte trin ertilrettelagt tids- og indholdsmaessigt.
Et grundpakkeforlgb seetter dermed rammen om
hele patientens forlgb, samtidig med at indsatserne
er tilpasset til den enkelte patient.

Grundpakkeforlgbene skal blandt andet indeholde:

Faglige indgangskriterier, der beskriver, hvem
malgruppen for grundpakkeforlgbet er.

Forlgbsbeskrivelser, der beskriver hele forlgbet
fra udredning til, hvordan man lever velbehand-

let med sin sygdom.

Tidsfrister for og krav til de forskellige indsatser
i forlgbet.

Forlgb med fokus pa tilpasning til den enkeltes
konkrete behov og evne til egenomsorg, sa vi

bruger ressourcerne klogest.

Systematisk forebyggelse af forvaerring af syg-
dommen og fglgesygdomme.

Lebende opfslgning

Kilde: Danske Regioner
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Danmark er ”et solidt sted”,
har det gaelder behandling
af rygsgjlegigt og psoriasisgigt

Af Arne Ditlevsen

Ny stor international undersggelse ser pa, hvordan man i 15 lande arbejder
med behandling af rygsgjlegigt og psoriasisgigt. Der er store forskelle
landene imellem, men Danmark er godt med

Det er de faerreste lande, der folger alle
internationale retningslinjer, nar det gaelder
behandling af rygsejlegigt og psoriasisgigt.
Men Danmark har et “solidt behandlingsfun-
dament”.

Det siger Brigitte Michelsen, reumatolog og
ph.d., post doc. pA COPECARE, Afdeling for
Rygkirurgi, Led- og Bindevavssygdomme pa
Rigshospitalet, og hovedforfatter til en helt
ny stor europzisk forskningsundersogelse,
der sammenligner behandling for henholds-
vis rygsejlegigt og psoriasisgigt i 15 europeei-
ske lande.

I undersegelsen ser forskerne pé, hvordan de
sakaldte ASAS-EULAR- og EULAR-anbefa-
linger bliver fulgt i de enkelte lande. De
internationale behandlingsanbefalinger for
psoriasisgigt er udarbejdet af European
Alliance of Associations for Rheumatology
(EULAR) og de internationale behandlings-
anbefalinger for rygsejlegigt er udarbejdet af
Assessment of SpondyloArthritis Internatio-
nal Society og EULAR (ASAS-EULAR).

Resultaterne viser, at fire lande fulgte alle
ASAS-EULAR-anbefalinger for behandling

af rygsojlegigt, mens det kun var ét ud af 15
lande, der fulgte alle EULAR-anbefalingerne
for psoriasisgigt-behandling. Fem lande
havde ingen nationale behandlingsanbefalin-
ger og fulgte i stedet andre retningslinjer.
Derudover var behandlingsanbefalingerne i
flere lande en del aldre end de seneste
internationale anbefalinger.

Undersogelsen er den forste af sin art i mere
end ti ar og er publiceret i det ansete tids-
skrift The Lancet Regional Health — Europe.

Et grundlag til at gore det endnu bedre
Danmark folger ikke alle anbefalingerne,
men de danske patienter er ifolge Brigitte
Michelsen som udgangspunkt velbehandlede:

”Danmark har et solidt behandlingsfunda-
ment, men det er altid godt at fa et afseet for
at se pa, om vi kan gere noget endnu bedre
eller anderledes.” Hun uddyber:

“Der er regelmaessige opdateringer af be-

handlingsanbefalingerne i Danmark, og der
er fokus pé kvalitet i behandlingen af rygsej-
legigt, sa patienterne kan fole sig trygge ved,
at de far god og evidensbaseret behandling.”
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Danmark skiller sig kun ud pa et enkelt meget vanedannende og har bivirkninger,
omréde fra de europaiske (ASAS-EULAR) som kan have negativ pavirkning pa patien-
anbefalinger. Det drejer sig om, at opioider ternes livskvalitet, hvorfor de ikke er helt
ikke er anbefalet som smertelindrende uproblematiske at tage i brug,” forklarer
behandling for rygsejlegigt i Danmark. "Det  Brigitte Michelsen.

kan haenge sammen med, at opioider er

B pe deltagende lande
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I det hele taget er det de faerreste lande, der
folger alle retningslinjer, og der kan veaere
gode grunde til nationale forskelle, forteller
Brigitte Michelsen. Det skyldes blandt andet,
at behandlingskultur og ekonomi spiller en
rolle. Og sa tager det tid at implementere nye
internationale behandlingsanbefalinger og
opdatere egne behandlingsanbefalinger i de
enkelte lande.

Et af de mest interessante fund i undersogel-
sen er, at kriterier for patienternes opstart af
biologiske eller malrettede immundempen-
de behandlinger varierer betydeligt mellem
landene. Det er opsigtsvackkende, fordi
tidspunkt for opstart af den biologiske
behandling kan have en stor indvirkning pé
patienternes sygdomsudvikling og behand-
lingsresultater.

Anbefalinger gor en forskel
Sammenlignende undersogelser som denne
viser, hvordan man arbejder med forskellige
nationale behandlingsanbefalinger i de
enkelte lande. Det kan veare interes-
sant for bdde patienter, laeger og
eksempelvis sundhedsstyrelser at
vide, hvilke behandlingsanbefalin-
ger man bruger i andre lande. Og
ikke mindst kan det udgere et vigtigt
fundament for udvikling af nye anbefa-
linger. Og de internationale anbefalin-

ger gor en forskel, uddyber Brigitte
Michelsen:

Trods forskellige barrierer kan vi se, at de
nationale anbefalinger i langt de fleste lande
stadig leener sig tungt op ad de internationa-
le anbefalinger, hvilket understreger anbefa-
lingernes betydning. Vores forskning frem-
haever ogsa vigtigheden af kontinuerlig

opdatering af reumatologiske behandlings-
anbefalinger og understreger behovet for et
styrket samarbejde mellem europziske lande
inden for dette omrade.”

Om tilgang til behandling af rygsejlegigt i
Europa herunder tildeling af ressourcer siger
Brigitte Michelsen:

“Der er stor fokus pa behandling af rygsojle-
gigt og andre inflammatoriske reumatiske
ledsygdomme. De biologiske medikamenter,
som bruges til behandling, er kostbare og der
har veeret meget fokus pa udvikling af nye
biologiske medikamenter - og omkostnings-
besparelser - ved at lave sdkaldte biosemileere
leegemidler (biosimilars). Medicinalfirmaer-
ne ser ud til at prioritere udvikling af nye
biologiske medikamenter hojt, noget ogsa
patienter med rygsejlegigt nyder gavn af.

Nér det er sagt, sa er det ikke alle patienter,
som nar de enskede behandlingsmal s&
hurtigt, man kunne onske sig, pa trods af
stadig bedre behandlingsmuligheder”

Det naeste skridt for Brigitte Michelsen og
hendes forskerteam bliver at dykke yderlige-
re ned i behandlingsanbefalingerne og
praksisser i de enkelte lande, og sé skal de
undersoge, hvad forskellene reelt betyder for
patienternes sygdomsforleb i de enkelte lande.

Deltagende lande
i undersggelsen

Danmark, Estland, Finland, Holland, Island, Italien,
Norge, Portugal, Rumanien, Slovenien, Spanien,
Storbritannien, Sverige, Schweiz og Tjekkiet.

25



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

~LINEO

STATSAUTORISERET REVISIONSANPARTSSELSKAB

Karen Blixens boulevard 7 < 8220 Brabrand

Telefon 52 80 52 90 - kontakt@lineo.dk « www.lineo.dk

Vendsyssel
Isolering aps

~

Arggade 40 - 9740 Jerslev
TIf.: 28261976
info@veniso.dk

www.veniso.dk

BORNHOLMS
BEGRAVELSESFORRETNING

v/ Jeanette Baunkjaer
Pa betryggende made hjaelper vi med alt vedrgrende
begravelser og bisattelser.
Vi kommer pa hele Bornholm
Samtaler afholdes gerne i Deres hjem
SVARER HELE D@GNET PA

TLF. 5648 0020

/4 5
”MIN SIDSTE VILIE”
For ikke at stille dine
pargrende i tvivl.
Fa et gratis besgg eller
folderen tilsendt.

bornholmsbegravelse@gmail.com - www.bornholmsbegravelse.dk

Den gronne Vej 1 « Harby - 8660 Skanderborg
TIf. 8652 3933 « www.madogslagter.dk

Esbjergvej 76 « 6650 Brgrup
TIf. 75 38 14 23 « mail@brorupbiler.dk
www.brorupbiler.dk

Danmarks sterste
udvalg af dagligvarer
til discountpriser

REMA 1000

Meget mere discount!
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https://rema1000.dk/
http://bornholmsbegravelse.dk/
https://www.hs-slagteri.dk
https://www.brorupbiler.dk
https://www.veniso.dk
https://okkr.dk/forhandlere/distrikt-9-sydjylland
https://www.lineo.dk

TA‘ auto

Rytterhaven 22 « 5700 Svendborg
Tif. 62 22 56 00 « www.ltaauto.com

apotelk

Tarm, Skjern og @lgod Apoteker

Skjern Apotek

Bredgade 44B . 6900 Skjern

TIf. 97 35 15 44

skjern@apoteket.dk . www.skjern.apoteket.dk
www.apoteket-online.dk

= BEIERHOLM

VI SKABER BALANCE

N Bedst ti mennesker
1 -kunder og medarbejdere
v

-~
REVISION - REGNSKAB - RADGIVNING - SKAT

Damhaven 5 D - 7100 Vejle - Tel.75 82 87 44 www.beierholm.dk

A Felg os pa facebook
S ¥ C

LEASING OG UDLEJNING AF KASSE- OG LADBILER

www.sacbiler.dk

* Nybygning ° Kekken og bad
e Tilbygning - Vinduer og dere

LAURSEN

Temrer- & Snedkerforretning

Mercurvej 98
8700 Horsens

Tel.21 42 83 31

www.laursents.dk

www.avkvalves.eu

Lange Sikkerhedsudstyr A/S
Thorsvej 5 - 6950 Ringkebing - TIf. 97 32 45 66
mail@lange-as.dk - www.lange-as.dk

Pumper og maskiner, standard eller kundetilpassede
Service- og vedligeholdseftersyn, forbrugs- og reservedele
Telf: 73 66 21 00 - E-mail:info@qtec.dk - Http: www.qtec.dk

CAulomoiion &
Qte WaterJet Technology

> KORTERMANN-IT

Englandsvej 8 - 5700 Svendborg
TIf. 70 300 330 - info@kortermann-it.dk
www.kortermann-it.dk

[——
¢ Kompromisles kundefokus

ARBEJDSMILJ@Eksperten
Auktionsgade 3
6700 Esbjerg

Telefon: +45 8236 3670
Email: mail@ameksperten.dk
ARBEJDSMILJ@Eksperten www.ameksperten.dk

Personli betjening

TIf. 82363670

HD BOLIG
= K_}_"“\ bolig
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Landsdelsforening

Hovedstaden

Formand

Stig Winther Nielsen

Hvedemarken 25 - 2860 Sgborg

TIf. 3077 2052 « tune_4030_stig@hotmail.com

Kaere medlemmer

Sé er det endelig blevet forar og varmen er
kommet. Vi har arrangeret endnu en tur i
Kgbenhavn og vil invitere til besog pd Ama-
lienborg museet sendag den 16. juni. Vi far
en rundvisning med guide pa museet, og
efter et par timer vil vi forseette til frokost pa
en af Kebenhavns mange spisesteder. Nar I

staet, og de 25 medlemmer som vi maksi-
malt kan vere, kan glaede sig og krydse
fingre for at vi far godt vejr.

Vi vil her til sidst gnske vores medlemmer en
rigtig dejlig sommer!

Pa bestyrelsens vegne
Stig Winther Nielsen

laeser dette er invitation og tilmelding over-
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Landsdelsforening

Sjeelland Syd

Formand

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

Vi har haft Generalforsamling 2024 med
deltagelse af % af medlemmerne fra vores
omréde.

Der var genvalg hele vejen rundt som det
fremgar af referatet.

Efterselve generalforsamlingen havde vi
besog af Jens Ole Rasmussen der fortalt om
Bechterew diagnosen og behandling gennem
et historisk perspektiv. Et virkelig spaenden-
de foredrag som kun kan anbefales hvis I
endnu ikke har haft bespg af Jens Ole.

Sommerudflugten i ar bliver seedvanen tro
den sidste lordag i august. Hvor vi sidste ar
var pa Mon skal vi i ér til Lolland men det vil
I horer neermere om pa et senere tidspunkt.

Inden vi ses til sommerudflugten, har vi
veeret til landsmede i Silkeborg 12-14 perso-
ner fra vores landsdel har valgt at deltage. Til
naste ar hdber vi pa endnu flere fra Sjeelland
syd.

Svemmeholdet venter i spaeending pa den nye
svommehal der er under opfersel i Neestved.
Spergsmalet er hvad det kommer til at
betyde for vores Bechterew-hold? det har vi
ikke noget svar pa endnu.

Sé er der ellers bare at sige at Bestyrelsen
héber pa at se jer til diverse arrangementer.

Pa vegne af bestyrelsen
Susanne Pedersen




Landsdelsforening

Vestsjeelland

Formand

Henrik @strup

Skovvejen 8 « Reersg By - 4281 Gorlev
TIf. 2060 6440 « henrikostrup@gmail.com

Kaere medlemmer

I Vestsjeelland atholdt vi den arlige general-
forsamling sendag d 17/3.-2024.

Her havde vi et virtuelt foredrag om ” Kost
og kronisk sygdom” ved Strange Skov.

Ud over bestyrelsen deltog ’KUN” ét med-
lem, ov ov ov for et ringe fremmeode.

Derudover sagde vi farvel til 2 bestyrelses-
medlemmer Aase og Leif samt suppleant
Ragnhild. Tusind tak til jer alle 3 for jeres

engagement i vores lille forening.

Og liiiige et STORT TILLYKKE til Leif med
de 80 ar d. 17/4.-2024.

Med henblik pa den ringe tilslutning til vores
arrangementer og deraf manglende opbak-
ning, tager vi et mpde med Hovedbestyrel-
sen omkring landsdelsforening Vestsjellands
fremtidige struktur.

Pa bestyrelsens vegne
Henrik Ostrup Selling.




Landsdelsforening

Formand

Ally Granhgj

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

Fyn

Nyt fra kreds Fyn

I forhold til, hvad vi skrev i sidste blad, har vi
mattet flytte besoget pa Johannes Larsen
Museet til den 1. september 2024. Nar tiden
narmer sig, horer vores medlemmer naer-
mere i form af en mail. Skulle gode folk fra
andre af foreningens kredse teenke sig at
deltage og se det speendende lille museum i
Kerteminde, er de meget velkomne. Vi vil i
forbindelse med en tilmelding udbede os en
symbolsk brugerbetaling. Den forelobige
tanker er, at vi medes i Kerteminde kl. 14.00.

Et arrangement med et besog hvor vi kan
kore med fjernstyrede racerbiler, har vi
mattet flytte til naeste ar.

Til gengeeld er arrangementet med bowling
nu fastsat til 12. november 2024. Det er i
overensstemmelse med, hvad vi tidligere har
skrevet i bladet. Det er faktisk en gentagelse
fra sidste ar, og ogsa i r indeholder arrange-
mentet spisning. Selvom vi er i november,
kalder vi det et julearrangement, dvs. at er er
spisning med i arrangementet, og derfor ma
man forvente en mindre brugerbetaling.
Ogsa her horer medlemmerne naermere.

Nér dette blad leeses, har en del medlemmer
veret til et foredrag. Det skete den 14. maj
2024 hvor der i Odense var et arrangement
med Bente Klarlund. Hendes foredrag hed
"Det magiske Immunsystem - et liv i sund

balance”. Bente er til daglig professor ved
Kgbenhavns Universitet og overlaege pa
Rigshospitalet.

Vi havde en udmaerket generalforsamling pa
den gamle sodavandsfabrik i Orbeek. Vi fik
en interessant rundvisning pa fabrikken.
Dog er vi oprigtigt talt kede af, at opbaknin-
gen blandt medlemmerne ikke var ret stor.
Ved valget skete der ikke eendringer i besty-
relsen. Du kan se et referat fra generalfor-
samlingen hvis du gar ind pa foreningens
hjemmeside. Under landsdelsforeninger
tinder du kreds Fyn, og dér skal du klikke pé
“arkiv”. Her finder du ogsa f.eks. en oversigt
over bestyrelsens sammensatning.

Vores nastformand Judy oplyser, at der er
ledige tider for varmtvandstraening pé John-
soninstituttet i Odense. Dér tilbydes der ogsa
treeningshold for kunder med "vores” diag-
nose; morbus Bechterew. Interesserede kan
kontakte Judy Godske pa telefon 25 57 05 70.
Det samme gor sig gaeldende ved Svendborg
Idraetscenter, og her kan man kontakte Niels
Vous péa mail: vous@mail.dk.

Det var ordene fra Danmarks centrum - ho-
vedaen! Haber alle I andre - fra udkanterne
(!) - har det godt.

Ally Granhgj
formand



Landsdelsforening

Sgnderjylland

Formand

Laila Stelzner

Setoften 13 « 6430 Nordborg

TIf. 2666 1353 « svela@hotmail.dk

Kaere medlemmer

Sa er sommeren skudt i gang.

Men fornemmer du at 2024 er en vad begyn-
delse, fornemmer du rigtig. Efter dr vejret,
har vi faet 62 procent mere nedber end
normalt i samme periode. Men det lader vi
os ikke slé ud af.

Den 13. marts var det generalforsamling.
Det blev igen holdt pa Holbel landbrugs-
hjem. Et dejligt sted. 18 fremmedte med
godt humer. (vi har plads til flere).

Dagsorden/arsberetning gik fint.
Torben Hejlesen havde valgt at traekke sig
tilbage i bestyrelsen.
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Vi vil benytte lejligheden med, at sige tak til
Torben for at vaere en del af bestyrelsen
igennem flere ar.

Bestyrelsens nye medlem blev Gitte Hartung.

Ved generalforsamlingen havde vi besog af
Jytte Sahl som er bedemand. Hun fortalte alt
omkring et begravelse. Det var et rigtig
speendende foredrag Jytte havde taget med til
0s.

Vedr. sommerudflugt og andre punkter vedr.
dret 2024, kommer til jer i maj/juni mdr.

Vi ses til hyggeligt samveer

Pé bestyrelsens vegne
Gitte Hartung
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Landsdelsforening

Formand

Monica Andersen

Ahaven 12 1.th - 6800 Varde

TIf. 2849 6064 - mbforening@outlook.dk

Vejle-Ribe

Kaere Medlemmer

Vi har i Vejle-Ribe afholdt generalforsamling
den 16. marts pa Marinaen i Kolding med
udsigt til kajen pa en bleesende dag. Det var
en rigtigt hyggelig dag, hvor Marinaen
serverede laekker buffet, katfe og hvad der
ellers horte sig til. Vi glaeder os over, at vi i
bestyrelsen fik 2 "nye” medlemmer. Dette i
form af Allan Steen Andersen, HB-medlem,
som gerne vil hjalpe til i Vejle-Ribe og Jan
Knudsen som ogsé tidligere har veeret sup-
pleant i Vejle-Ribe.

Efter generalforsamlingen holdt formanden
et lille opleeg med sin sygdomshistorie og
specialpsykolog Yasmin Hendricks holdt
foredrag. Begge med fokus pa hvad det vil sige

at blive ramt at en kronisk sygdom, hvordan

tackler man, at livet tager en uventet drej-
ning og hvordan kommer man videre. Det
blev holdt med stort engagement og med
aktivt deltagende medlemmer og parerende.
Tak til de mange fremmedte for deltagelsen
og tak for de positive tilbagemeldinger, jeg
har faet efterfolgende.

I bestyrelsen har vi sat dato og booket lokale
til julefrokosten hos Bowl'n'Fun i Kolding
den 21. november 2024. Seet herfor kryds i
kalenderen, invitation felger senere.

Rigtigt godt forar til alle.

Med venlig hilsen
Monica Andersen
Formand, Vejle-Ribe Landsdelsforening




Landsdelsforening

Formand

Seren Nielsen

Langballe 158 - 8320 Marslet

TIf. 2843 1293 - snielsen@profibermail.dk

dstyllana

Kaere medlemmer

Vores landsdelsforening atholdt den arlige
generalforsamling i marts maned pa Marse-
lisborg Centeret.

Mirjana Rosenlund fremlagde bestyrelsens
beretning for de fremmeodte medlemmer og
fortalte bl.a. om arets landsmede, der er
arrangeret af Ostjylland og aftholdes i Silke-
borg.

Lisbeth Nielsen fremlagde regnskab 2023 og
budget 2024. Begge dele blev godkendt af

generalforsamlingen.

I forbindelse med valg til bestyrelsen blev
Seren Nielsen, Marslet valgt som nyt besty-
relsesmedlem. Bestyrelsen er dermed fuld-
tallig med 7 medlemmer for forste gang i en
leengere drrekke.

Efter generalforsamlingen orienterede kli-
nikchef Michael Dissing og fysioterapeut

Henrik Eriksen fra ProTreatment, Aarhus
om den nye overenskomst for vederlagsfri
tysioterapi, der tradte i kraft ved arsskiftet.
Michael og Henrik skitserede, hvordan
overenskomsten er teenkt i forhold til for-
skellige relevante sygdomme. Der forestar et
arbejde med at inddele patienterne i faser
atheengig af, hvordan sygdommen influere
pé dagligdagen. Man starter ikke med ryg-
sojlegigt og Morbus Bechterew. Derfor er
forventningen at mange med rygsejlegigt
ikke vil opleve vesentlige eendringer i deres
tysioterapi med baggrund i den nye overens-
komst.

Efter generalforsamlingen har bestyrelsen
konstitueret sig med Seren Nielsen som ny
formand for landsdelsforeningen. Fordelin-
gen af de ovrige bestyrelsesposter fremgar af
foreningens hjemmeside www.rygsoejlegigt.dk.
Bestyrelsen er i gang med at planlaegge
medlemsarrangementer resten af aret. Som
seedvanligt vil I blive informeret direkte.

Med venlig hilsen
Claus-Ebbe Junker

Midt/Vestjylland

I landsdelsforening Midt/Vestjylland har vi pt. ikke en fungerende landsdelsbestyrelse. Der

arbejdes kontinuerligt pé at finde en lgsning til medlemmernes bedste. De tilstodende lands-

delsforeninger vil invitere medlemmer i Midt/Vestjylland til deres arrangementer.
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Landsdelsforening

Formand

Henrik Mgller

Runddyssen 222 - 9230 Svenstrup

TIf. 2671 9644 - mbnordjylland@outlook.com

Nordjylland

Sé er der lidt nyt fra Nordjylland...

I marts afholdt vi vores érlige bowlingtur i
Maximum i Aalborg. Kan man overhovedet
bowle, ndr man har rygsoejlegigt....? Nogen
kan i hvert fald og andre var beenkevarmere
og heppekor. Efter 1 times bowling, hvor der
blev konkurreret pa banerne i alle alders-
grupper og bowlingerfaring, ned vi lekker
buffet pa The Grill. Tillykke til Seren som fik
overrakt vandrepokalen for sin flotte sejr.
Bestyrelsen takker for et flot fremmede og
en hyggelig aften.

Vi har ogsa faet atholdt vores arlige general-
forsamling, som blev afholdt pa Café Geval-
dig. Efter en leekker brunch kunne selve
generalforsamlingen starte. Bestyrelsen
takker Jette Jensen for hendes mange ars ind-

sats i bestyrelsen og byder Mona Nergaard
velkommen som den nye suppleant. Besty-
relsen takker alle for tilliden og ser frem til

endnu et &r sammen med vores medlemmer.
Dagen sluttede af med et spaendende fore-

drag ved Martin Kreutzer, ernaringsekspert

og forfatter om antiinflammatorisk kost.
Introduktion til anti-inflammatorisk kost
foregik heldigvis EFTER brunchen, sa kunne
man lige teenke over sine mad-valg lidt pa
bagkant.

Der blev ogsa talt om sgvn, om at gore sma
bedre valg i hverdagen. >



Landsdelsforening

Nordjylland

Nar man er klar, til at saette ambitionsni-
veauet hojt! Ja, sa skal man i gang med at
indtage 1 kg frugt og grent dagligt samt
500-750 gram fisk om ugen. Det er ret man-
ge broccoli og daser makrel...!

Inspiration og konkrete forslag til hverdagen,
var der heldigvis rigtig mange af!

Og mon ikke vi kommer til at sta et par
stykker, nede ved koledisken for at lede efter
kefir, de naeste par dage...

Naeste arrangement er vores arlige minigolft-
urnering som bliver aftholdt torsdag d. 20/6-
24. Alle medlemmer modtager en invitation
senere.

Informationer om vores arrangementer vil
blive sendt til vores medlemmer via mail
samt, opslas pa vores nye og “egen” Facebook
side: “Foreningen for Rygsejlegigt og Morbus
Bechterew — Nordjylland” Ga gerne ind og
“like” siden, sa du kan felge pa nseermere
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hold, hvad der sker i MB nord.
Vi ensker jer alle en dejlig sommer.

Mvh Bestyrelsen i MB Nord




Helle for faellesskab og udvikling
Efterskoleophold for sent udviklede unge

Revision- &
Regnskabskontoret a;

REGISTREREDE REVISORER

Kom og vaer en del af vores feellesskab og
mad nye venner.

Du mader en provefri skole med praktiske
og kreative vaerksteder og hvor vi sammen
har fokus pa din personlige udvikling og
livsglaede.

Telefon 74 42 36 53

Laes meget mere om vores tilbud pa: 4
www.efterskolenhelle.dk ’

&
¢ helle_

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

GODKENDT ERHVERVSSERVICE-LEVERAND@R

Efterskolen

Erik 1 | Mette

Skree .. A Andersen

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

FINLOW(ES Vvs A/g g} E:

TELEFON 32 51 45 59 CONSULT
Gasserviceabonnement med

hovedeftersyn IKKE ALLE ER LIGE GODE TIL TAL.
Totalentrepriser pa kekkener B ooy

og badevaerelser

Pragtfuld beliggenhed i Zblehaven 9 - 2680 Solred Strand
direkte til havet Horneve] 13’ TIf. 40 18 81 87
2770 KaStrUp info@birgereskildsen.dk

Storslaet udsigt

www.birgereskildsen.dk

Naturskenne spadsereture

Et kekken, som tilbyder
inspirerende og varieret kost

Godkendt af ~
Sygeforsikring Danmark IL
Ring efter brochure pa )
48 30 02 47

www.lysglimt-gilleleje.dk

SOMMERS

—MALERFIRMA —
v/ Malermester Brian Sommer

Vestergade 9
Stormgade 6 + 3730 Nexg E DC 8900 Randers C
TIf. 30 22 73 04 855@edc.dk
e-mail: sommersmalerfirma@gmail.com Danebo TIf 86 42 7b 55

www.sommersmalerfirma.dk teettere pa
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http://www.lysglimt-gilleleje.dk/
https://www.edcdaneboranders.dk/
https://www.finlow.dk
https://www.sommersmalerfirma.dk/
https://www.revision-regnskabskontoret.dk
https://www.holmbegravelser.dk
https://www.chr-synshal.dk
https://www.efterskolenhelle.dk

Nyttige oplysninger

Gigtforeningens Radgivning FNUG (ForeningeN af Unge med Gigt) &

Gentoftegade 118, 2820 Gentofte Gentoftegade 118, 2820 Gentofte

TIf. 3977 8000 - info@gigtforeningen.dk TIf. 4181 9545 « www.fnug.dk L~

www.gigtforeningen.dk

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

Hovedbestyrelsen N
Formand ASIF Revisor
Claus-Ebbe Junker Merian B. Clasen Willy J. Fick
Lilletoften 22, Rodskov @ster Spgade 30 st. tv. B.S.Ingemannsvej 8
8543 Hornslet 1357 Kgbenhavn K 6400 Senderborg

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

Naestformand

Henrik Mgller

Runddyssen 222

9230 Svenstrup

TIf. 2671 9644
henrik.moeller@rygsoejlegigt.dk

Kasserer

Liz Nielsen

Grundtvigsvej 28 st. tv.
6000 Kolding

TIf. 2273 8804
lizkolonihave@gmail.com

Sekretzer

Niels Vous
Stengadevej 1
5953 Tranekaer

TIf: 2215 0055
Mail: vous@mail.dk

TIf. 3078 1676
merian@brastrup.com

Bestyrelsesmedlem

Allan Steen Andersen

Kirkeballe 11, Ellinge

5540 Ullerslev

TIf. 28192835
allan.andersen@rygsoejlegigt.dk

Bestyrelsesmedlem
Lisbeth Nielsen
Overgardsparken 61
8410 Rende

TIf. 2125 6063
ffrost@outlook.dk

1. suppleant

Jens Tryde

Fuglebakken 42

7000 Fredericia

TIf. 2815 3828
jensblichertryde@live.dk

TIf. 6178 6884

l. willy fick@hotmail.com

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

Landsdelsforeningsformaend
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Hovedstaden

Stig W. Nielsen

Hvedemarken 25

2860 Seborg

TIf. 3077 2052
tune_4030_stig@hotmail.com

Sjeelland Syd
Susanne Pedersen
Valngddeparken 8
4690 Haslev

TIf. 30496118
supe@os.dk

Dstjylland

Seren Nielsen

Langballe 158

8320 Marslet

TIf. 2843 1293
snielsen@profibermail.dk

Sonderjylland
Laila Stelzner
Setoften 13

6430 Nordborg
TIf. 2666 1353
svela@hotmail.dk

Nordjylland

Henrik Mgller

Runddyssen 222

9230 Svenstrup

TIf. 2671 9644
henrik.moeller@rygsoejlegigt.dk

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, Reersg By
4281 Gerlev

TIf.: 2060 6440
henrikostrup@gmail.com



Motorcykelvaerksted i RODOVRE anlmgsgartner
og aut. kloakmester

Damhus Boulevard 55 « 2610 RODOVRE 1700
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TOPCOAT

TIf. 9845 0511 » www.topcoat.dk

Torvet21 « 8500 Grenaa
TIf. 86 32 56 32
6306@butiksmail.dk

www.facebook.com/AnemoneBlomster

Aftenskolen for voksne
med handicap

STARK

Nyt program udkommer til august! - Sammen bygger vi professmnelt

Ring 38 60 71 11 for at fa det tilsendt.

AT T S Lucernevej 2 - 9500 Hobro
gm“ﬂ :r:;::r’mpiHovedstadmmrddet. un erv:nnw regér v o 1 Tlf 98 52 25 33

ot R o POSTGAARDEN

for livet Café - Specialforretning - Bed and Breakfast
Byens storste udvalg i argangsspiritus!

HOTEL
Vi _ﬂa/?es'/e \ . Darske, 4
www.danske-hoteller.dk ESBJIERG www.danske-hoteller.dk



https://www.gfps.com/country_DK/da.html
https://www.broens-ing.dk
http://www.postgaarden-ribe.dk/Default.aspx?ID=1
https://www.iof.dk
https://www.topcoat.dk/
https://www.stark.dk
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https://www.oles-olie.dk
https://www.hotelansgar.dk/

Afsender: Foreni sojlegi orbus Bechterew
co/Henrik Mglle en 222, up J.

P P DANMARK

www.asfacader.dk

- din professionelle samarbejdspartner
inden for glas og facade!

HIiEN 025 (5l
AS Fucuder Smedevej 14 - 7430 lkast

CVR: 12516894

S Dansk
... Gigthospital

Dansk Gigthospital modtager patienter
med Morbus Bechterew fra hele landet
til specialiseret rehabilitering.

Har du ikke allerede veeret pa et af vores
MB-hold, sa kontakt din egen laege for
en henvisning.

www.danskgigthospital.dk
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