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En breendende platform

Jeg héber, at alle har haft mu-

lighed for at nyde sommeren

- ogsa selv om vejret i vores
lille land har veeret meget omskifteligt. Sydeuropa,
Asien og Nordamerika har oplevet den ene varme-
rekord aflose den anden, samt uvejr og skovbrande
i et hidtil uset omfang. Det har vi heldigvis varet
forskanet for i Danmark pa trods af megen regn og
voldsomme skybrud.

I mit perspektiv har vi herhjemme desvzeerre et sund-
hedsvesen, der star pa en platform, hvor glederne
ikke bare ulmer. Platformen er begyndt at braende,
og slukningsarbejdet ser ud til at blive en vanskelig
proces. De fem regioner er primert sat i verden for
at sorge for et dansk sygehusvesen i topform. Den
opgave er desvarre ikke lgst. Det skyldes blandt an-
det en kombination af stram gkonomi og uhensigts-

maessig ledelse bade pa sygehuse og i regionsradene.

Regionerne mener ikke, at deres okonomiaftaler
med regeringen kan deekke konsekvenserne af den
voldsomme inflation i 2022 og ind i 2023 samtidig
med, at regionernes omkostninger til medicin stiger.
Det betyder, at regionerne er presset til at spare - og
de ekstra midler, som regeringen lover, er blot en lille
drabe i det store hav.

Et af foreningens medlemmer har gennem en len-
gere arraekke haft stor gleede af et af "de gamle” bio-
logiske praeparater. Pludselig blev medicinen andret

gen af det oprindelige preeparat, formentlig pa grund
af prisen. En beslutning, som er taget i alle regioner.
Det nye praeparat har imidlertid en darligere virk-
ning pa vedkommende samtidig med, at det kun kan
gives pd hospitalet.

Patienten kontaktede den pagaeldende regions sund-
hedsudvalg. Den korte konklusion er, at sundheds-
udvalget ikke havde kendskab til de komplikationer,
som udvalgets beslutning kunne have for patienter-
ne. Tankevackkende! Og her er der virkelig behov for
et oplysningsarbejde.

Omkring arsskiftet oplevede vi igen, at mange blev
stoppet i deres vederlagsfri fysioterapi med bag-
grund i gkonomiaftalen mellem Danske Regioner og
Danske Fysioterapeuter. Vi er begyndt at fa henven-
delser fra medlemmer, hvor den situation allerede er
begyndt at gentage sig i 2023 - laenge inden arsskiftet.
Det er fortsat dybt utilfredsstillende, at Regeringen,
Danske Regioner og Danske Fysioterapeuter ikke
kan finde en lesning, hvor patienterne ikke gang pa
gang bliver taget som gidsler.

Nar dette leeses, er foreningens landsdelsforeninger i
fuld gang med at tilbyde arrangementer til medlem-
merne. Mange landsdelsforeninger inviterer tillige
medlemmerne fra nabo-foreningerne, hvilket jeg
ser som en klar fordel for alle. Herfra skal der lyde
en stor opfordring til at deltage i arrangementerne
- ogsa selv om de afholdes i en anden landsdelsfor-

til et andet medikament. Sundhedsudvalget i den ening.
pageldende region havde besluttet at forbyde bru-
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Bedre vilkar for at blive pa

arbejdsmarkedet

Af Lars Christensen, journalist

Rygsgjlegigt og morbus Bechterew kan fare til aget risiko for sygefraveer eller
endda helt at miste jobbet. Begge dele som fglge af fysiske begraensninger,
treethed og smerter. | nogle tilfeelde er det dog muligt at styrke arbejdsevnen
og derigennem mindske sygefravaeret. Saledes kan flere med inflammatorisk
gigt forhabentlig bibeholde en plads pa arbejdsmarkedet.

Kroniske inflammatoriske gigtsygdomme som
rygsojlegigt og morbus Bechterew pavirker i
mange tilfeelde arbejdsevnen. Og det pa trods
af den fortsatte udvikling af nye farmakologiske
muligheder og bedre kirurgiske tilbud. En lang
raekke krav pa jobbet sammenholdt med mo-
notone arbejdsopgaver er dog ofte udfordrende
for personer med inflammatorisk gigt. Konkret
betyder det, at man i hojere grad risikerer syge-
fraveer eller endda at miste jobbet som folge af
tysiske begraensninger, smerter og treethed.

At kunne varetage et arbejde er vigtigt for vo-
res identitet, folelse af normalitet og livskvali-
tet. At kunne arbejde har ligeledes stor indvirk-
ning pa den enkeltes gkonomi, ligesom det har
samfundsekonomisk betydning. I et nyt projekt
har Center for Viden om Gigt pa Dansk Gigt-
hospital i Senderborg derfor fokus pd, hvordan
arbejdsevnen kan styrkes blandt personer med
inflammatorisk gigt, herunder at forebygge syge-
fraveer og jobtab og derigennem vaere med til at
oge den enkeltes livskvalitet.

Christina Merete Tvede Madsen er ergoterapeut
og ph.d.-studerende i Center for Viden om Gigt

pd Dansk Gigthospital og Institut for Regional
Sundhedsforskning pd Syddansk Universitet. I
sit ph.d.-studie udvikler og afprever hun et helt
nyt skraeeddersyet tilbud om arbejdsrettet rehabi-
litering til patienter med inflammatoriske gigt-
sygdomme.

Fokus pa fokus

Forebyggelse af jobtab kan omfatte alternative
méder at udfere arbejdsopgaver p4, ligesom der
kan veere tilpasninger af arbejdsmiljo og den en-
keltes hverdag i evrigt. Tidligere undersogelser
tyder pa, at det via ikke-farmakologisk inter-
vention er muligt at styrke arbejdsevnen samt at
mindske sygefraveret og derved forebygge tab
af job blandt personer med inflammatorisk gigt.
Dog er der fortsat behov for yderligere forsk-
ning pa omradet, mener Christina Merete Tvede
Madsen.

Konkret har Christina Merete Tvede Madsen i sit
ph.d.-studie fokus pa at afpreve et nyt tilbud om
arbejdsrettet rehabilitering, kaldet WORK-ON.
Hun har udviklet et ikke-farmakologisk tiltag,
hvor malet er at styrke den enkeltes arbejdsevne.
Interventionen omfatter bade en koordinerende

ergoterapeut, gruppeforlob og individuel stotte
hos en fysioterapeut, sygeplejerske og socialrad-
giver. Alt sammen under samme tag i Center for
Viden om Gigt pa Dansk Gigthospital.

"Der er generelt set en udfordring i forhold til
arbejdsmarkedet blandt patienter med inflam-
matoriske gigtlidelser, som er velbehandlede,
men hvor patienten alligevel ikke har den fulde

effekt af medicinsk behandling. Disse patienter

meerker stadig traethed og smerter samt psykolo-
giske og sociale problemstillinger. Og samlet set
oplever mange, at deres arbejdsevne er forrin-
get,” forteeller Christina Merete Tvede Madsen.

Mange kommer for sent

At kunne arbejde er vigtigt for mange af os, men
ndr man har gigt, bruger man ofte meget af sin
daglige energidosis pa jobbet, og sa er der ikke
meget overskud tilbage i forhold til familie, fri-




tidsinteresser og andre hverdagsrelaterede go-
remal. En anderledes tilgang til jobsituationen
kan i nogle tilfeelde afhjaelpe dette. I Christinas
projekt involverer hun personer med rygsojle-
gigt, psoriasisgigt og leddegigt. Af dem omfatter
patienter med rygsojlegigt ca. en fjerdedel.

“Feelles for mange af de personer er, at de forst
kommer i kontakt med systemet, nér det er for
sent. Sd er de simpelthen blevet sygemeldt og har
brug for hjalp. Derfor enskede vi at udvikle en
intervention ud fra patienternes perspektiv i for-
hold til deres sygemelding, sa vi forhabentlig kan
skride tidligere ind og forebygge sygemeldinger
og jobtab,” pointerer Christina Merete Tvede
Madsen og fortsatter:

“De mest udbredte problemstillinger blandt pa-
tienterne er at balancere arbejdet som en del af

Center for Viden om Gigt

hverdagslivet. Og selv om de oplever forskellige
udfordringer, har mange alligevel arbejdet pa
trods af smerter og treethed. Og en del har for-
talt, at de egentlig ikke folte, at de burde ga pa
arbejde, men alligevel gjorde det.”

De fleste patienter oplevede at miste kontrollen
som folge af fatique, og at det som folge heraf
er sveert at planlegge arbejdsdagen. En stor del
efterspurgte saledes fleksibilitet i forhold til ar-
bejdstid og -opgaver. Det handler saledes over-
ordnet om bade om at veere bedre til at bede om
hjelp samtidig med, at andre skal veere bedre til
at gennemskue, hvornar den enkelte har behov
for stotte. Bade pa arbejdspladsen og i hjemmet.

En anden vigtig viden fra patientinterviewene er,
at mange savner anerkendelse fra arbejdsgiver
og kollegaer i forhold til at udfylde rollen pa ar-

Center for Viden om Gigt ensker blandt andet at forske i diagnosticering, behandling og rehabi-
litering af gigt. Centeret vil inddrage patienter og parerende og har livskvalitet og fortsat tilknyt-
ning til arbejdsmarkedet som vigtige fokusomrader for den enkelte patient.

At vaere et nationalt og internationalt kraftcenter inden for viden om tidlig udredning og diagno-
stik, behandling og tvaerfaglig rehabilitering af gigtsygdomme, skal blandt andet ske ved at reekke
ud til det omkringliggende samfund og dele centrets viden pa gigtomradet og dermed sikre mere
viden om gigt blandt sundhedsprofessionelle og patienter.

Center for Viden om Gigt har fokus pé evidensbaseret klinisk praksis. Det er en tvaerfaglig sam-
mensat forskningsenhed pa internationalt niveau med tet nationalt og internationalt samarbejde.
Desuden er der stort fokus pa formidling af savel viden om sygdomme, udredning, behandling
samt rehabilitering. Sdledes star Center for Viden om Gigt for en staerk sammenhang mellem

klinik, forskning og formidling.

Center for Viden om Gigt har i 2023 modtaget Bechterewprisen, der uddeles af Foreningen for

Rygsojlegigt og Morbus Bechterew.

“Feelles for mange af de personer er, at de forst kom-

mer i kontakt med systemet, ndr det er for sent. Sd er

de simpelthen blevet sygemeldt og har brug for hjcelp.”

bejdsmarkedet trods en gigtlidelse. Det handler
saledes i hojere grad om individuelt at tilpasse
arbejdslivet til den enkelte, ligesom mange ogsé
har stor gavn af gruppesamtaleforlgb, hvor man
far kendskab til, hvordan andre i samme situati-
on klarer deres udfordringer.

Mange kommer for sent

Samlet deekker WORK-ON over et forlob med
en koordinerede ergoterapeut som er gennem-
gaende i den seks maneders periode. Patienterne
har ligeledes stor gavn af at deltage i gruppefor-
lgb med andre, der ligeledes foler, at de risikerer
at miste deres arbejde som folge af gigten.

Gruppeforlgbet omhandler blandt andet under-
visning ved en socialrddgiver, som den enkelte sa
ogsa kan konsultere senere i forlobet. Anden del
af gruppeforlgbet er superviseret af sygeplejer-
sker, der blandt andet kan hjelpe med konkrete
problemstillinger i forhold til at have en kronisk
sygdom. Tredje del inddrager ergoterapeuter
med henblik pad mestringsstrategier af fysisk,
social og psykologisk karakter. Udviklingen af
den nye interventionsform har involveret flere
kommunale jobcentre, Dansk Gigthospital samt
patienter fra Center for Viden om Gigts bruger-

rad - og saledes en gennemgang af patienternes
eget syn pa, hvad de ser af udfordringer og behov
for stette for at kunne blive ved med at varetage
deres job.

For personer med inflammatorisk gigt har det
samlet set hej prioritet at kunne blive ved med
at arbejde pa trods af de udfordringer, de ople-
ver, og primeert som folge af fatique. Nogle af de
konkrete tiltag, der oftest kan inkorporeres for at
bedre forholdene, er eksempelvis feerre arbejds-
timer, at mode senere pa dagen, undga fysisk be-
lastende eller gentagende arbejdsopgaver, og at
tilpasse arbejdsopgaverne mest muligt.

Christina Merete Tvede Madsens ph.d.-studie
omfatter samlet set tre delstudier. Den forste del
er interview med patienter om deres oplevelse af
at vaere pa arbejdsmarkedet. Det andet omhand-
ler selve udviklingen af den arbejdsrettede inter-
vention, mens det tredje studie er afprevningen
af den arbejdsrettede intervention. Resultaterne
af Christinas ph.d.-athandling omhandlende
WORK-ON er netop nu ved at blive analyseret,
og der vil senere i dette medlemsblad komme
omtale af undersogelsens konkrete resultater.



Jeg er blevet en bedre mor

Af Lars Christensen, journalist

Monika Glowienka er 37 ar. Hun har fremtiden foran sig pa arbejdsmarkedet,
men genstridig rygsejlegigt ger, at hun ikke kan holde til det, hun ellers gerne
ville i sit arbejdsliv. Derfor har hun skiftet retning, blandt andet efter at have
veeret tilknyttet WORK-ON pa Dansk Gigthospital.

Monika kommer oprindelig fra den nordlige del
af Polen, hvor hun er fodt og opvokset. Men til-
bage i 2006 traf hun en impulsiv beslutning, der
skulle vise sig at blive epokegerende for hende.
I en alder af bare 21 ar. En ven spurgte, om hun
ville med til Danmark og sla sig ned. Det var en
tirsdag, og allerede om torsdagen var hun i Dan-
mark. Og som hun selv siger, var det vist ikke
helt gennemtaenkt, men hun har vaeret her lige

siden.

Monika er fraskilt. Hun har en pige pa syv ar og
en ni-arig dreng. De bor i et mindre raekkehus i
Toftlund i Senderjylland, og i det daglige leeser
Monika til socialradgiver, hvor hun i september
netop er begyndt pa fjerde semester. Monika er
oprindelig uddannet social- og sundhedsassi-
stent, men som folge af rygsejlegigt kunne hun
ikke fortseette i arbejdet.

“Det var for anstrengende fysisk, og med to min-
dre bern var det ikke leengere muligt at passe
arbejdet som social- og sundhedsassistent. Jeg
havde intet overskud til bornene efter arbejds-
dagen. Jeg kunne ikke veere mig selv og kunne
ikke vaere den mor, jeg enskede, sd det fungerede
ikke,” forteller Monika.

Monika var gravid forste gang i 2013. I den peri-
ode havde hun en del smerter i baekken og ryg,
men hun tenkte dengang, at det nok skyldtes
vegtogning. I tiden efter graviditeten havde hun
ganske meget ondt i ryggen, og flere af hendes
kolleger opfordrede hende til at fa det undersogt
narmere. Det skete dog ikke, men i forbindelse
med den anden graviditet et par ar senere, kunne
hun stort set ikke bevaege ryggen, ligesom hun
havde meget ondt i sit bakken samt leenden.
Igen blev hun opfordret til at fd det undersogt.
Denne gang gjorde Monika noget ved det. Selve
diagnosen rygsojlegigt blev stillet i slutningen af
2018 efter undersogelser pa Dansk Gigthospital
i Senderborg.

Smerter, depression og fatique
“Rygsojlegigten har haft enorme konsekvenser
for mig. Jeg har i mange ér ikke haft overskud
til sociale arrangementer, og i lange perioder har
jeg ikke kunnet vaere den mor, jeg gerne ville.
Det skyldes ikke bare smerter, men ogsa fatique.
Jeg har en ufattelig, ubeskrivelig traethed, som
jeg ikke kan gere noget ved. Jeg har mistet mit
tidligere job som folge af rygsejlegigten, og har
ogsa haft en depression, som givetvis haenger
sammen med rygsojlegigt,” fortaeller Monika.

I dag far Monika biologisk behandling. Og me-

dicinen hjeelper, men smerter, stivhed og fatique
praeger stadig sygdomsbilledet. Monika har ofte
ondt i leenden, baekken, i skulderpartiet og knae-
ene. Medicinen tager dog de verste smerter og
gener, men ikke alle.

”Jeg er ikke sd stiv i leddene, som for jeg fik bio-
logisk medicin, og sa sover jeg ogsd betydeligt
bedre om natten nu. Men jeg er altsé ikke smer-
tefri, men har det dog langt bedre, end for jeg
fik biologisk medicin,” pointerer Monika og fort-
seetter:

“Jeg foler ogsa, at traetheden pévirker min hu-
kommelse. Jeg bliver siledes nedt til at skrive
alle aftaler ned. Ellers kan jeg ikke huske dem.
Jeg har ogsa sveert ved at koncentrere mig, og det
tror jeg skyldes ars slid pa kroppen og smerter-
nes pavirkning gennem tiden. Jeg kan simpelt-
hen ikke holde fokus leengere.”

WORK-ON gjorde en forskel

Monika har vaeret en del af det omtalte WORK-
ON projekt. Fra efteraret 2022 og gennem et
halvt ar blev hun fulgt af henholdsvis ergotera-
peuter, socialradgiver og sygeplejersker pa Cen-
ter for Viden om Gigt pa Dansk Gigthospital.



“Det har veeret rigtig godt at vaere en del af
WORK-ON, og sa giver det noget ekstra at fa et
netveerk blandt andre, der har samme sygdom.
De forstar ens udfordringer og problemstillinger
pa en helt seerlig made, og de ved precis, hvor-
dan det er at have en gigtlidelse. Det er rart at
blive rigtigt forstdet, og det giver inspiration og
ga pa mod. Der er sd meget, der gavner, ndr man
kommer i sadan et forleb, som vitterlig gor en
stor forskel,” forteeller Monika.

Samtalerne med iser sygeplejerskerne og ergo-
terapeuterne har givet nogle redskaber til bedre
at kunne takle fatique. Den gigtrelaterede treet-
hed kan dog ikke elimineres, men man kan leere
at handtere treetheden bedst muligt.
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“Det har givet overskud og bedre overblik over
egne evner. WORK-ON har saledes veret med-
virkende til, at jeg stadig er pa mit studie, sa jeg
er meget taknemmelig. Sygdommen har odelagt
en del for mig gennem tiden, men nu har jeg faet
fin vejledning, sa jeg i dag kan handtere konse-
kvenserne ved sygdommen langt bedre,” forteel-
ler Monika og uddyber:

”Jeg er ogsa blevet en bedre mor, og hvis ikke jeg
havde varet en del at WORK-ON, er jeg ban-
ge for, at jeg var blevet langtidssygemeldt fra mit
studie, og i forhold til mine bern ville jeg ikke
have haft samme overskud i det daglige. Sa pa
den vis tror jeg ogsa, at jeg er blevet en bedre
mor i og med, at jeg har lert at handtere situa-

”Jeg er ogsa blevet en bedre mor, og hvis ikke jeg havde
veeret en del af WORK-ON, er jeg bange for, at jeg var ble-
vet langtidssygemeldt fra mit studie”

tionerne bedre, sa jeg har mere overskud til det
praktiske omkring bernene. Sé jeg er uden tvivl
blevet en bedre mor for mine bern. Og forha-
bentlig ogsa en bedre kaereste.”

Krykker og kerestol

Monika har egentlig veeret syg, fra hun var gan-
ske lille. Som folge af en hoftesygdom har hun
brugt krykker og kerestol, fra hun var otte ar og
et par ar frem. Den sygdom merker hun dog
kun lidt til i dag, men det kan til tider veere sveert
at skelne mellem sygdommen i hoften og rygsej-
legigten.

“Hoftesygdommen gjorde, at jeg blev mobbet
og drillet. Derfor vidste jeg meget tidligt, at jeg
gerne ville arbejde i en funktion, hvor jeg kunne
hjelpe andre mennesker, der havde lidt udfor-
drede vilkér. Det er ogsa derfor, jeg tidligere har
arbejdet som social- og sundhedsassistent og nu
er i gang med at studere til socialradgiver,” for-
klarer Monika.

I fritiden nyder Monika at styrketraene, ga ture
og se sine venner. Det bliver ogsa til nogle male-

Traethed og fatique er ikke det samme

rier pa lerred, ligesom hun bruger tid sammen
med sin kereste i Nordjylland de weekender,
Monika ikke har sine born.

”Jeg kan fungere i hverdagen sammen med ber-
nene, men er begrenset og har ondt. Hukom-
melsen svigter, men jeg har leert at leve med det,
og jeg finder mine egne mader at planlagge, sa
hverdagen med bernene kan fungere for mig.
Nogle gange kan jeg knapt ga eller tage toj pa
selv. Selv om smerterne i dag er slemme, er det
dog intet i forhold til de smerter, jeg har haft tid-
ligere,” siger Monika og uddyber:

”Jeg bliver nedt til at planlegge, hvad jeg skal
gore i forhold til, hvad jeg kan holde til. Mit
energiniveau kan ikke holde til det, jeg gerne vil,
sa fatique har stor indflydelse pa, hvad jeg mag-
ter. Jeg bliver nedt til at planleegge hverdagen og
weekenderne, ellers gar det ikke, og det har jeg
ogsa faet stor hjeelp til bade at acceptere og arbej-
de med via WORK-ON.”

Normal traethed er ikke at sammenligne med udbredt traethed i forbindelse med sygdom. Sa fa-

tique har altsa ikke noget at gore med, at man har sovet for lidt eller er udkert.
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Accept af kronisk sygdom

Af Lars Christensen, journalist

Nar man har en kronisk sygdom, er et af kernepunkterne at acceptere den
indvirkning, lidelsen vil fa pa tilvaerelsen. Lykkes det, kan flere aspekter i
sygdomsforlgbet formentlig blive mere overskuelige at handtere.

En del af ideen bag WORK-ON projektet er, at
den enkelte patient superviseres af en sygeplejer-
ske. Patienterne indgér i et gruppeforleb med an-
dre, som har samme udfordringer, som dem selv.
Her er fokus pad, at patienterne skal blive bedre
til at forholde sig til at have en kronisk sygdom i
forhold til at kunne fungere pa arbejdsmarkedet,
og hvilken indflydelse det har. Samtidig er der
leering omkring den psykiske og kognitive be-
tydning, som eksempelvis rygsojlegigt og mor-
bus Bechterew har for livskvaliteten.

Det er vigtigt for den enkelte med rygsejlegigt og
morbus Bechterew at indse, at man formentlig
i ny og na bliver nedt til at have sygefraveer -
og i perioder maske endda vaere fraverende fra
arbejdsmarkedet i leengere tid. For nogle er ud-
gangen maske endda nedsat arbejdsevne pa sigt.
Samlet er det dog essentielt, at man forholder sig
til og reflekterer over sin egen situation i forhold
til arbejdsmarkedet eller studielivet. Og her kan
erfaringsdeling med andre i samme situation

veere en god hjelp.

”Nar vi meder patienten forste gang, har ved-
kommende ofte ikke helt accepteret at veere kro-
nisk syg. Pa den baggrund kan det veere sveert at
forholde sig til sin situation pa arbejdsmarkedet,
nar man maske ikke selv er helt afklaret. Det er
derfor vigtigt at drofte den enkeltes problemstil-
linger og udfordringer;” forteller Linda Eggen,
udviklingssygeplejerske pa Dansk Gigthospital.
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Hvordan héandterer man eksempelvis at veere
meget traet og have smerter? Hvordan ger man
i forhold til sin arbejdsgiver og eventuelt kol-
legaer? Hvordan italesaetter man de fysiske og
mentale udfordringer, s& man bliver lyttet til og
forstaet pa den rigtige made? Det er alt sammen
sporgsmal, der er essentielle at forholde sig til og
reflektere over. For sygdomme som rygsejlegigt
og morbus Bechterew er jo “usynlige”, og hvis
man ikke selv har erkendt sygdommen, er det
ogsa sveert for andre at forholde sig til.

Et lag dybere

Ifolge Linda Eggen er WORK-ON ikke epokego-
rende i forhold til, at den enkelte skal erkende og
acceptere sin sygdom. WORK-ON kan imidler-
tid veere med til at igangsaette, at man far nogle
redskaber til i hojere grad at erkende sin gigt-
lidelse og betydningen heraf. I WORK-ON be-
nyttes blandt andet en teoretisk metode, kaldet
FACT, der er en kognitiv tilgang til at handtere
sin treethed, have smerter og generelt leve med
en inflammatorisk sygdom. Her gar man et lag
dybere i forhold til, at den enkelte satter ord pa,
hvad der er det vigtige i tilveerelsen.

“Mange patienter har egentlig ikke lyst til at for-
holde sig til, at de har en gigtlidelse. Det kan vi
hjeelpe med ved at tage konkrete situationer op.
Sa det handler om at stotte op om, at patienterne
italeseetter og reflekterer over, hvad de selv kan
gore,” uddyber Linda Eggen og fortseetter:

”Et sygdomsforleb udvikler sig kontinuerligt, sa
alt efter hvor man er i processen, er der noget nyt
at forholde sig til. Der kommer nye udfordringer
til i forhold til smerter og fatique, som oftest er
de mest udbredte problemstillinger for personer
med rygsojlegigt og morbus Bechterew”

Et af de samtaleemner, der fylder meget i det sy-
geplejerske superviserede forlob i WORK-ON,
er sgvn og energibalance. Det handler meget
om at fa klarhed over, hvornar pa dagen, man
kan veere aktiv, og hvornar man skal holde sine
pauser. Her er det vigtigt at inddrage familien i
forlgbet - og ikke mindst arbejdspladsen. Der er
saledes fokus pa at italeseette det pa den rigtige
made, fordi andre oftest ikke kan se den indvirk-
ning, fatique vitterlig har pd mange patienter.

Tabu og sevnproblematik

"Det handler om at fa en - i det mindste - tale-
lig hverdag, hvor man ogsa kan fungere pé sin
arbejdsplads trods smerter og sevnproblematik-
ker. Mine erfaringer siger, at patienterne rykker
sig rigtig meget. Vi hjelper dem som sygeplejer-
sker med at dbne op for nogle problemstillinger,
de ikke tidligere har turde sig hojt - og at opdage
at andre ogsd har samme udfordringer - gor vit-
terlig en forskel,” uddyber Linda Eggen.

Mange tor eksempelvis ikke sige pa arbejdsplad-
sen, nar de har det skidt, fordi de er bekymret
for at blive stigmatiseret eller skabe unedig op-
marksomhed om sig selv. Det er tabu, fordi man
gerne skal kunne preestere pa arbejdsmarkedet.
Sa for nogle handler det ogsa om at skabe sig en
ny identitet pa arbejdspladsen, og det er et gan-
ske pmtaleligt emne, som kan vaere svaert at ita-

leszette for sine kolleger.

”Pa den vis er vi med til at give den enkelte noget
selvbevidsthed, og vi kan gere rigtig meget pa

det psykologiske plan. For rygsejlegigt og mor-
bus Bechterew har ofte en stor psykosocial ind-
virkning, som ogsa griber ind over den enkeltes
arbejdssituation,” forteeller Linda Eggen.

Det er saledes vigtigt, at den enkelte far mere ba-
lance i den energi, man bruger pa arbejdet ver-
sus i fritiden. Mange vil gerne have det lidt ekstra
overskud i fritiden, men nar man slider sig selv
op i arbejdstiden, er det ofte bare ikke muligt.
Derfor handler det om at finde et niveau, som le-
ver op til den enkeltes onsker om en télelig tilvee-
relse med rygsejlegigt eller morbus Bechterew.

Bedre livskvalitet

"Tidligere havde vi meget fokus pé det at have
ondt. I dag har vi i hejere grad flyttet fokus til at
kunne handtere at have ondt og have en kronisk
sygdom. Det er en mere individuel og kognitiv
tilgang, som bestemt kommer patienterne til
gavn ved, at de far nogle specifikke redskaber at
arbejde med,” pointerer Linda Eggen.

Den kognitiv tilgang indbefatter, at den enkel-
te selv reflekterer over sin situation i forhold til
at have en kronisk sygdom som rygsejlegigt og
morbus Bechterew. Og heri fd nogle redskaber til
bedre at kunne optimere egen situation. Alt i alt
er malet at oge livskvaliteten.

”Jeg er overbevist om, at WORK-ON vil kunne
hjelpe flere patienter til at veere leengere pé ar-
bejdsmarkedet. Vi kan veere med til at tilpasse
arbejdssituationen ud fra patientens helhedsper-
spektiv. Nogle far eksempelvis specielle aftaler
med deres arbejdsgiver, andre skifter job, men
feelles for alle i WORK-ON er, at de bliver mere
bevidste om deres situation og i hejere grad bli-
ver bedre til at saette ord pa. Samlet er det en ge-
vinst for bade patienter og arbejdsgivere,” kon-
kluderer Linda Eggen.
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Mange muligheder for stotte

Af Lars Christensen, journalist

Handicaptillaeg til studerende eller 856 aftaler med arbejdspladsen kan

ofte vaere en hjeelp til gigtpatienter.

Naér tingene strammer til arbejds- eller studie-
messigt som folge af kroniske sygdomme, kan
det veere en stor fordel at sege hjelp. Nogle taen-
ker maske, at der ikke er andre muligheder end
fortidspension, hvilket dog langt fra er korrekt.
Der er nemlig et utal af stottemuligheder i for-
bindelse med at opretholde tilknytningen til ar-
bejdsmarkedet eller studiemiljoet.

Der mangler imidlertid udbredt viden om de
forskellige stottemuligheder. Det kan eksempel-
vis veere 856 aftaler, der kan indgds mellem ar-
bejdsgiver og lonmodtager, men ogsd er en mu-
lighed, hvis man er selvsteendig. Her hedder det

856

sa blot 858a. Er man studerende, er handicaptil-
leeg en mulighed for at holde hdnden under en
ellers trang okonomisk situation, hvor det ikke
er muligt med eksempelvis studiejob, som man-
ge andre studerende har mulighed for.

Netop at radgive og vejlede patienter inden for
beskeftigelse og sociale stottemuligheder er et
led i WORK-ON projektet pa Center for Viden
om Gigt. Og her er Hjordis Nielsen tilknyttet
som socialrddgiver med fokus pa at athjeelpe fy-
siske, psykiske eller kognitive udfordringer i for-
hold til arbejdspladsen eller studiet.

En 856 aftale betyder, at arbejdsgiver far refusion af sygedagpenge fra medarbejderens forste
fraveersdag. Det er muligt at indga aftalen, hvis du ofte har sygefravaer. Dog skal der vare tale om
foreget fraversrisiko pa mindst ti dage om aret. Lider du af en langvarig eller kronisk sygdom,
som eksempelvis rygsajlegigt eller morbus Bechterew kan en 856 aftale veere en mulighed.

Alle lonmodtagere, uanset om man er offentligt eller privat ansat, kan komme under 8§56 aftalen.

En arbejdsgiver er ikke forpligtet til at indga en 8§56 aftale. Og i givet fald kan aftalen ikke etableres.

856 aftalen kan gore det lettere for dig at tage hensyn til dit egede sygefraveer og have de fravears-
dage, der er nodvendige. Hvis du ikke er under en 856 aftale, skal arbejdsgiver atholde den fulde

udgift ved de forste 30 dages sygefraveer.

En 856 aftale indgas mellem lonmodtager og arbejdsgiver, den godkendes af kommunen to ar af
gangen, ofte ved at indhente en leegeerklaering.

14

“Hvis man har en del sygefraveer som folge af
en gigtsygdom, kan det vaere sveert at agere i sin
job- eller studiesituation. Mange af vores patien-
ter har store bekymringer omkring arbejdsmar-
kedet som folge af deres gigt, og mange er ikke
klar over de muligheder, der reelt er for at fa
hjeelp,” siger Hjordis Nielsen.

Sarbar situation

Nogle af stotteordningerne er ogsa mulige, hvis
man gar pa en videregdende uddannelse. Det
kreever dog ofte en snak med en studievejleder -
og maske ogsa socialpadagogisk stotte. Der kan
ogsa tages hensyn til, hvis der eksempelvis er be-
hov for, at den enkelte far hjeelp til at strukturere
uddannelsen bedre. S& ogsd som studerende er
der mulighed for at fa gavn af forskellige stotte-
muligheder.

I arbejdsmaessig sammenhang handler det ikke
kun om at skeere ned i arbejdstiden. Eksempelvis
har mange gavn af en mere individuel tilrette-
laeggelse af arbejdsdagen. Det kraever dog dialog

Handicaptilleeg

med arbejdspladsen, hvilket kan veere sveert at fa
hul pa, da mange foler sig i en sarbar situation.

"Det er ikke alle, der er klar over, at der findes
en raekke muligheder for stotte, sa man kan af-
hjelpe den enkeltes behov. Det kan veere svert at
overskue, selv hvis man eksempelvis tager kon-
takt til kommunen, men her kan jeg som social-
radgiver ogsd vare en hjalp, og via WORK-ON
har en del gigtpatienter faet gjnene op for, at der
vitterlig er hjelp at hente, eksempelvis via per-
sonlig assistance” forteeller Hjordis Nielsen.

Leeser du pa en videregaende uddannelse eller erhvervsuddannelse, og har du en varig psykisk
eller fysisk funktionsnedszttelse, der gor dig neermest ude af stand til at have et studiejob, kan du

soge om handicaptilleeg ved siden af SU.

Du kan formentlig ikke fa handicaptilleeg, hvis du for eksempel kan arbejde fem-seks timer om
ugen i studieperioder, herunder i weekender, eller hvis du kan arbejde fuld tid i fem-seks uger i fe-
rieperioder. Som udgangspunkt giver det heller ikke ret til handicaptilleeg, hvis du bruger leengere

tid pa lektielzesning og/eller opgavelosning.

For at fa handicaptilleg skal du opfylde de almene betingelser for at fa SU. Det betyder, at du er
omfattet af de samme regler som andre studerende, ogsa for eksempel kravet om studieaktivitet.

For at kunne fa handicaptilleg skal du have et betydeligt nedsat funktionsniveau. Det kan for ek-
sempel vaere, hvis du har et medfedt handicap, har vaesentlige folger efter en ulykke eller sygdom,
eller hvis du har en psykisk diagnose. Din diagnose skal vare leegefagligt dokumenteret.
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Nar medicinskift

aendrer tilveerelsen

Af Lars Christensen, journalist

Hans Wendelboe Bacherintroducerersig selvsom etlegebarn. Tilveerelsen
harimidlertidlangtfravaeretenleg de seneste ar, hvortvungne medicinskift
har rusket godt og grundigt op i en ellers velbehandlet morbus Bechterew.

Hans Wendelboe Bacher har altid fortalt histori-
er. Denne fortalling havde han dog gerne veret
foruden. Beretningen omhandler nemlig en for
Hans virksom medicin, som han af ekonomiske
hensyn blev frataget af flere omgange. Og det
med store konsekvenser til folge. Og sa er Hans
sikkert ikke alene om et forlgb som dette. Man
kan frygte, at mange andre med inflammatorisk
gigt har veeret gennem lignende forleb.

I korte treek har Hans altid haft god gavn af den
biologiske medicin Humira. Af gkonomiske ar-
sager har han gennem flere perioder dog ikke
matte fa Humira, men har skulle prove billigere
biosimilare leegemidler. Alle dog uden den on-
skede virkning og nogle endda med bivirkninger
til folge. Og det har haft endog store konsekven-
ser for Hans.

I bedste fald har det betydet usikkerhed og fru-
strationer. I veerste fald forer usikkerheden og
frustrationerne til tankerne om, at det igen kan
ske, at jeg skal fratages den medicin, der virker
for mig, og det er uoverskueligt i forhold til job,
bolig og familieliv;” siger han.

Hans er 49 ar og med egne ord godt gift, hvil-
ket et selvbryllup i ar bevidner. Han er uddan-
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net efterskoleleerer og har arbejdet som sadan i
11 ar. Han har ogsé haft job i Folkekirken som
kirke- og kulturmedarbejder. Arbejdslivet har
desuden omkranset en periode som researcher i
Danmarks Radio. Derudover turnerer han rundt
som foredragsholder, mens lgnindtegten i dag
sikres med job som formidler pa Aalborg Bibli-
otekerne.

Sarbar situation

Hans er fodt og opvokset i Aalborg, og siden be-
gyndelsen af 1990 erne har han haft ganske ondt
i ryggen, ligesom han gennem mange dr sov
usedvanlig lidt grundet rygsmerter. Faktisk har
han siden de sene teenagear og indtil for nogle ar
siden ikke kunnet sove igennem en hel nat som
folge af morbus Bechterew.

”I mange dr vidste jeg, at noget ikke var, som det
burde vere. Jeg fik det dog til at fungere, for det
var sddan, det var for mig,” siger Hans og fort-
saetter:

“Efter at have sovet nogle timer om natten skulle
jeg typisk op at ga for at holde smerterne lidt i ro.
Og kunne jeg ikke holde ud at gd, var det bedste
at sidde pa det harde klinkegulv om natten med
ryggen mod den kolde koleskabsder. Der fandt
jegro”

“Da jeg havde faiet forste sprojte, kunne jeg laegge mig
til at sove og vignede forst nceste morgen. Og det var
ikke sket i 25 dr. Det var et nyt liv. En genfodsel”

Med jevne mellemrum har Hans konsulteret
forskellige leeger og gjort opmerksom pa ryg-
problemerne, men han har altid faet besked om,
at ondt i ryggen var en folkesygdom, og at han
nok ville have gavn af nogle hovedpinepiller.
Sadan var det i arevis. Selve diagnosen morbus
Bechterew blev forst stillet omkring arsskiftet
2018-2019.

Zndret social adferd

“Rygsmerterne gjorde, at jeg sa smat begyndte
at @endre social adfeerd. Jeg har altid veeret glad
for at ga ture med min hustru, men jeg blev of-
tere og oftere hjemme pa grund af smerter. En
dag var der dog en lege i leegehuset i Hirtshals,
der undrede sig over, at min ryg aldrig var blevet
rontgenfotograferet.”
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Det udmentede sig i billeder af et par sammen-
faldne og sammenvoksede led i den nederste del
af ryggen. Herfra gik det hurtigt med diverse
undersogelser og kort efter en diagnose: Morbus
Bechterew. Hans fik s for forste gang biologisk
medicin i februar 2019: Imraldi.

“Det havde ret god effekt. Da jeg havde faet forste
sprojte, kunne jeg leegge mig til at sove og vag-
nede forst naeste morgen. Og det var ikke sket i
25 ar. Det var et nyt liv. En genfodsel,” fortaeller
Hans.

Men lykken var ikke uden omkostninger. Til
gengeld for smertefriheden fik Hans bivirknin-
ger, som gjorde, at han matte stoppe med Im-
raldi. En underlig snurrende fornemmelse og
kraftnedsattelse i hojre arm. Han kunne end
ikke lofte en liter maelk. Derpa fulgte en maned
uden biologisk medicin, men med alle de gam-
melkendte symptomer med stivhed og ondt i
ryggen. Armen blev dog fin igen.

Efter en maneds tid fik Hans sa for forste gang
Humira, som han hver 14. dag selv skulle stik-
ke sig i laret med hjemme. Og stort set natten
over var han genfodt uden smerter. Og uden fol-
gevirkninger. Helt frem til begyndelsen af 2021,
hvor han havde haft halvandet ar pa Humira. I
den periode kunne han alt det, han gerne ville
ved siden af sit fuldtidsjob og sin foredragsvirk-
somhed. Helt uden ubehag. Helt uden smerter.

”I marts 2021 valgte regionen sd at fratage mig

Humira af gkonomiske drsager. Der fandtes sim-
pelthen en billigere medicin. Det var Hyrimoz,
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der dog stort set ikke havde effekt pa gigtsmer-
terne,” siger Hans.

Til gengeeld fik han en klgende fornemmelse pé
overkroppen og hyppig opkastning. Sa fik Hans
i stedet et andet biosimileert leegemiddel: Amge-
vita. Og igen uden nogen form for effekt, men
i stedet voldsomme gigtsmerter, som forte til
en leengere sygemelding fra arbejdet. Som folge
heraf fik Hans igen lov at fa Humira i juni 2021.

Okonomiske og politiske prioriteringer

”Igen dabnede verden sig, lige sa hurtigt som sidst.
Ingen smerter, fuld nattespvn. Det var pragt-
fuldt, men efter en rum tid blev jeg en aften rin-
get op af den reumatologiske overlege pa Regi-
onshospital Nordjylland i Hjerring, der fortalte,
at Region Nordjylland igen pa grund af gkonomi
havde valgt at fjerne Humira fra listen over mu-
lige medicintilbud,” forteeller Hans og fortsaetter:

"Det var rorende, at overlaegen personligt ringe-
de og gav mig beskeden. Det synes jeg var flot og
omsorgsfuldt. Han skulle jo blot felge de ekono-
miske og politiske prioriteringer i Region Nord-
jylland, og havde som sadan ikke mandat til leen-
gere at lade mig blive ved med at fa Humira”

I stedet for Humira skulle Hans nu have endnu
et biosimileert leegemiddel, Zessly, via drop pa
sygehuset. Hvis det bare virkede lige sa godt som
Humira, ville Hans gerne have infusioner pa sy-
gehuset, hvis det samfundsekonomisk kunne
betale sig. Hans blev dog ret darlig samme aften,
han fik ferste dosis, og leegemidlet havde ingen
synderlig effekt pa smerterne.

“Det var rorende, at overlegen personligt ringede og gav
mig beskeden. Det synes jeg var flot og omsorgsfuldt.”

”Jeg har fuld forstaelse for de okonomiske over-
vejelser, for vi skal alle veere med til at sikre, at
samfundsekonomien holder. Dog skulle jeg igen
have et leegemiddel uden effekt pa gigtsmerter-
ne. Jeg synes, det er vigtigt, at beslutningstager-
ne er helt klar over hvilke konsekvenser, saidanne
beslutninger har for patienter som mig. En 49-
arig som har mange ér foran sig pa arbejdsmar-
kedet, men uden Humira er jeg ikke sikker pa,
at jeg ville kunne fortsette pa arbejdsmarkedet i
samme udstreekning,” pointerer Hans.

Den tredje genfodsel
“Man bliver desperat, ndr man pa sin egen krop
kan se, hvad der virker og ikke ma fa det, men
kan fd noget andet, som er billigere, men som
ikke virker,” siger Hans.

Hans begyndte i det sma at teenke alternativt og
afsoge muligheder: Hvad var den gkonomiske
forskel mon pa Humira og de biosimileere prae-
parater? Og kunne han i givet fald selv betale
forskellen pa Humira og det biosimilere mid-
del? Det var imidlertid ikke nemt at finde svar
pa sporgsmalene. Faktisk temmelig umuligt.

"Der er ingen tvivl om, at det i sidste ende ville
vere dyrere at have mig ude af arbejdsmarkedet
frem for, at jeg gar pa arbejde hver dag. Og vil
den ekonomiske forskel pa medicinen kunne
udjaevnes af prisen mellem en sygemeldt 49-arig
og en arbejdsduelig?” sporger Hans.

Det var dog ikke muligt at fa oplyst priserne pa
de forskellige typer medicin. Og heller ikke om
han eventuelt selv kunne betale den ekonomiske
difference mellem de to former for medicin og sa
stadig fd Humira. Heldigvis skulle han dog heller
ikke soge leenge efter svarene, for hjelpen kom.

I begyndelsen af august i ar skulle Hans til en
statussamtale om sin medicinering. Her fik han
besked om, at han igen kunne fa Humira, da alle
signaler i forhold til morbus Bechterew pegede i
den forkerte retning med ringere beveagelse og
flere smerter.

”Jeg er blevet fodt en gang og genfodt tre gange.
Det er selvfolgelig glaedeligt, at jeg nu er tilbage
pa Humira. Det er det eneste, der hjelper mig,
og jeg bliver i den grad sat tilbage béde fysisk og
psykisk, nar jeg ikke far Humira. Jeg er overbe-
vist om, at vi er mange patienter, som bliver sat i
en uoverskuelig situation, nar praeparaterne skal
proves af pa denne made. Jeg har stor respekt for,
at det okonomiske skal vaegtes hejt, men at man
gentagne gange skal fratages den medicin, der
vitterlig virker, og afprove et andet biosimilert
praeparat, er jeg uforstdende overfor,” pointerer
Hans.
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Igennem mere end et arti, har vi serviceret stort set alle landets kommuner og
mange glade brugere med vores toiletlasninger - vi vil ogsa rigtig gerne hjaelpe dig.

Der tilbydes et miljg i hjemlige

Den selvejende institution

HVEM - KAN

Voksen-socialt opholdssted

rammer, hvor hensynet til den
enkelte prioriteres hgjt.
Der tilbydes aktiviteter
tilpasset den enkelte,

savel internt som eksternt.

Teglveenget 54 Als

9560 Hadsund
TIf. 98 58 18 58
www.hvem-kan.dk

Er du trat af uforudsete VS regninger?
Tegn et WS-abonnement fra skovwvs

Lees mere pd www.skovwvs.dk
Eller scan QR-koden for mere info

Monterpriser fra 485,- eks. moms

KROGH, hvis haven
skal ha” et loft !

www.jan-krogh.dk  mail@jan-krogh.dk

Undervisning og hjeelp til dine
saerlige behov
CSU-Slagelse

2% 58575760
B4 csu-slagelse@slagelse.dk

@) nttp://csu.slagelse.dk



Landsdelsforening

Landsdelsforening

Hovedstaden

Formand

Stig Winther Nielsen

Hvedemarken 25 « 2860 Sgborg

TIf.: 3077 2052 . tune_4030_stig@hotmail.com

Kare medlemmer

Vi var 28 deltagere, der modtes til arrangemen-
tet pa Postgaarden pa Bakken. Det var en dejlig
sommerdag, selvom det var sidst i august.

Efter en tre-retters middag pa Postgaarden var
der ogsa tid til at ga lidt rundt og nyde Bakken
eller Dyrehaven. Vi spiste i Matadors omgivel-
ser, og snakken faldt meget pa Matador, som alle
havde set mere end én gang. Om eftermiddagen
blev vi delt op i to grupper, og fik en guidet rund-
visning i husene i Korsbak. Det kan varmt an-
befales, og vores guide, Poul, havde mange gode
historier og anekdoter om Matador og om, hvor-
dan Korsbak var blevet opfort tilbage i 2014.

Tak til de mange fremmedte, det var en rigtig
hyggelig dag.

Bestyrelsen har mede igen i oktober, og sa plan-
leegger vi et sidste arrangement i ar. Det er ikke
helt endeligt besluttet, hvad det bliver eller hvor-
nar, men i far en mail om det i god tid.

Vi ensker vores medlemmer et dejligt efterar.

Pa bestyrelsens vegne

Stig Winther Nielsen

Formand

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

Kare medlemmer

S3 er det blevet efterar med alt, hvad det indebee-

rer af smukke farver i naturen omkring os.

Svemmeholdet er startet pd sadvanlig tid og
sted - tirsdag kl. 19 i Birkebjergparken, Neestved.
Der er tale om et morbus Bechterew-hold, der
svemmer /treener under Gigtforeningens oplys-
ningsforbund.

Sommerudflugten var en gentagelse fra sidste ar
- ikke bare med programmet, men ogsd i ar blev
sejlturen langs Mens Klint aflyst pa grund af, at
vejret ikke var til sejlads. En del af os valgte dog
denne gang at medes til den del af programmet,
der handlede om frokost.

Vi tog til Klintholm Havn og spiste den dejlig-
ste fiskebuffet. Efterfolgende korte vi til Mens Is,

Sjeelland Syd

hvor vi (selvfelgelig) spiste is og shoppede lokale
leekkerier.

Neeste ars udflugt kommer nok ikke til at inde-
holde noget med sejlads. Har du en ide, sa kom
endelig med den.

Vi vil opfordre til, at du giver det en chance og
deltager i vores arrangementer. Det giver altsa
noget ganske serlig at vere i godt selskab med
andre med morbus Bechterew.

Ses vi til julefesten?

Pa vegne af bestyrelsen

Susanne Pedersen




Landsdelsforening

Landsdelsforening

Formand

Henrik @strup Sglling

Skovvejen 8, Reersg By « 4281 Ggrlev

TIf.: 2060 6440 . henrikostrup@gmail.com

Kaere medlemmer

Sé gik sommeren over i efterdret. Begyndelsen af
sommeren lovede jo godt vejrmaessigt, selv om
naturen torstede. Da skoleferien begyndte, kom
det mere ustadige vejr ogsd og dominerede res-
ten af sommeren. Jeg haber dog, at i alle har haft
en skon sommer. Her i Vestsjellands bestyrelse
har vi holdt en laaaang sommerferie.

2. september (altid forste lordag i september) var
vi traditionen tro med pa bevaeg dagen i Kalund-
borg. Her far vi mangen en god snak om morbus
Bechterew og alle de udfordringer, som folger i
kolvandet.

Vestsjeelland

Samtidig far vi styrket samarbejdet med de ov-
rige patientforeninger, der ogsa er repraesenteret
pa dagen.

Vi i Vestsjellands bestyrelse onsker jer alle et
godt efterar, og har i et enske om en tur eller et
arrangement, sa lad os hore fra jer.

Sensommer hilsen pa vegne af bestyrelsen

Henrik @Ostrup Selling

Formand

Ally Granhgj

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

Kaere medlemmer

Aret startede med 50-ars jubileet, 12.-14. maj i
Hovedstaden pa Hotel Comwell.

Vi fik herefter lavet et arshjul til medlemmer-
ne, hvor alle vores arrangementer er lagt op pa.
Meningen med arshjulet er, at medlemmerne
kan komme med deres forslag til, hvad vi skal
atholde af arrangementer, og hvem vi skal have
som foredragsholder til generalforsamlingen. Vi
héaber derfor, at vi pa denne méde kan skabe lidt
debat, samt at vi kan fa fat i de unge medlemmer.

Det er som sagt sveert at konkurrere med com-
puterspil og diverse andre ting, som de unge i
dag arbejder med. Det er som om, at mange af
de unge ikke helt er klar over, hvad vi kan gore

for dem i Foreningen for Rygsejlegigt og Morbus

Fyn

Bechterew, og hvad disse sygdomme kan inde-
bere af problemer i arbejdslivet.

I medlemsbladet fra juni star vores forskellige
arrangementer. Hvad skal vi foretage os i lgbet
af aret?

Tilmelding kan foregd pd e-mail: algrmiol@
gmail.com eller til marianne@olma.dk og ju-
dy.g@live.dk eller jabek@dsa-net.dk samt vous@
mail.dk.

Det var lidt herfra.
Med venlig hilsen

Ally Granhgj

Formand




Landsdelsforening

Landsdelsforening

Sonderjylland

Formand

Laila Stelzner

Sgtoften 13 « 6430 Nordborg

TIf.: 2666 1353 « svela@hotmail.dk

Keaere sonderjyder - og alle andre glade laesere.

Nar I nu leeser dette, har vi allerede atholdt vores
arlige sommerudflugt. Det gjorde vi 9. septem-
ber, og fremmedet var pa 22 glade personer. Vi
var til et interessant foredrag pa "Historisk Cen-
ter Dybbel” med efterfolgende frokost pa “Als
Kloster”.

Vedreorende den arlige julehygge, er datoen sat
til torsdag 30. november kl. 18.00. Spids nu erer,
for i ar foregar arrangementet pa Rodekro Kro,
i Roedekro. Vi forseger i &r med et nyt sted, som
vi haber vil lokke nogle "nye ansigter” til, altsa
dig - dig som ofte synes, at der er for langt at kere
etc. - sd altsd, en lokation baseret pa geografi og

medlems-population.

Da vi begynder kl. 18.00, stair menuen pé smor-
rebrod med ol eller vand, efterfulgt af kaffe, the
og smakager, glogg og @bleskiver samt sang og
gaver til alle mand. Vedrerende naeste drs gene-
ralforsamling er datoen sat til onsdag 13. marts
2024 med start kl. 19.00.

Lokationen bliver (traditionen tro) Holbol
Landbohjem, og som bonus kommer Jytte Sahl,
hun er bedemand og vil holde et foredrag om sit
arbejde som bedemand, og hvad det indebzrer.

Pa bestyrelsens vegne

Torben Hejlese

Formand

Monica Andersen

Ahaven 12 1. th. « 6800 Varde

TIf.: 2849 6064 . mbforening@outlook.dk

Kaere medlemmer

Haber i alle har haft en god sommer.

Vi ser frem til at kunne holde et speendende fore-
drag med Joan Orting pa Hotel Severin 30. sep-
tember og haber pa mange tilmeldinger til dette.

Udover dette arbejder vi i bestyrelsen med plan-
leegning af den kommende julefrokost hos Bowl
'n’ Fun i Kolding 23. november.

Vi glaeder os til at se jer.

Vejle-Ribe

Pa bestyrelsens vegne

Monica Andersen




Landsdelsforening

Landsdelsforening

Formand

Preben Dannemand

Grydhgjvej 7 « 8200 Aarhus N

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

Dstjylland

Kaere medlemmer

Dette skrives i slutningen af august efter en som-
mer, der har budt pa terke i juni, regn og bleaest
i juli og meget blandet vejr i august. Nar dette
leeses, har vi haft en méned, hvor septembers bla
himmel forhdbentlig har gleedet os.

Landsdelsforening @stjylland var rigtig fint re-
praesenteret i maj til foreningens 50-drs jubi-
leeum og landsmede. Vi havde nogle dejlige og
hyggelige dage i Kebenhavn sammen med man-
ge andre ligesindede fra hele landet.

I bestyrelsen arbejder vi hardt pa at fa planlagt
naeste ars landsmede, der finder sted i slutningen
af maj 2024.

Vi glaeder os meget til at invitere jer til Silkeborg,
hvor vi serger for et godt arrangement.

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.

30

Corona sergede desverre for, at vi ikke kunne
atholde landsmedet i 2020. Derfor gleeder vi os
ekstra meget til at se mange af jer.

Vi er ligeledes i gang med at planlegge interes-
sante arrangementer for vores ostjyske medlem-
mer. I bliver naturligvis informeret direkte.

I landsdelsforeningerne er der bred enighed om
at invitere medlemmerne fra andre landsdele til
hinandens arrangementer. Derfor haber vi, at I
finder tid til ogsd at besoge vores venner i de an-
dre landsdele.

I onskes alle et hyggeligt efterar.

Med venlig hilsen

Bestyrelsen i Ostjylland

Midt/Vestjylland

Bestyrelsen i de omkringliggende landsdelsfor-
eninger vil ved arrangementer invitere medlem-
mer af Landsdelsforening Midt/Vestjylland.

Formand
Henrik Mgller
Runddyssen 222 . 9230 Svenstrup

TIf.: 26719644 . henrik.moeller@rygsoejlegigt.dk

Kaere medlemmer

Vi haber, i alle har haft en dejlig sommer og er
klar til et speendende efterér.

I juni, inden sommerferien rigtig kom i gang,
havde vi forngjelsen af at byde vores medlem-
mer velkommen til en spaeendende rundvisning i

Fjordbyen. En oase i Aalborg.

Fjordbyen var oprindelig en gammel fiskerklyn-
ge, bestdende af sma selvbyggede redskabsskure,
som fritidsfiskere benyttede til at opbevare de-
res fiskeredskaber i. I dag er de sma fiskeskure
bygget om til hyggelige boliger, og fjordbyen har
siden 1980 vaeret organiseret som en koloniha-
veforening.

Vi var pa en guidet rundtur i Fjordbyen, hvor vi
herte historien bag de fascinerende huse, hvor-
dan byen opstod og om livet i byen. Vi sa den
fantastiske smukke fugl i tree, som beboerne i
fljordbyen var i gang med at bygge af genbrugs-

Nordjylland

materialer, til arets Sankt Hans-bal. Turen slut-
tede af ved Fjordbyens Kulturcenter, hvor vi nod
laekkert smorrebrod i de skenne omgivelser. Vi
takker for det flotte fremmede.

Set allerede nu kryds i kalenderne sendag 12.
november, hvor vi gentager succesen og invite-
rer til ren selvforkaelelsesdag i Skallerups spa og
wellnessafdeling Romulus.

Informationer om vores arrangementer vil blive
sendt til vores medlemmer via mail samt sldet
op pé vores nye og “egen” Facebook side: “For-
eningen for Rygsejlegigt og Morbus Bechterew
- Nordjylland” Ga gerne ind og “like” siden, sa
du kan felge pa neermere hold, hvad der sker i
landsdelsforening Nordjylland.

Med venlig hilsen

Bestyrelsen i landsdelsforening Nordjylland
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Hans Juul Nielsen ApS
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Akuspecialist

Lien Ping P):
Ekspert i traditionel kinesisk medicin og

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

Gigtforeningens Radgivning
Gentoftegade 118, 2820 Gentofte

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

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

Gentoftegade 118, 2820 Gentofte
TIf. 41819545 . www.fnug.dk

Hovedbestyrelsen

ASIF

Merian B. Clasen
Dster Segade 30 st. tv.
1357 Kgbenhavn K
TIf. 3078 1676
merian@brastrup.com

& | Formand

Claus-Ebbe Junker
. Lilletoften 22, Rodskov
8543 Hornslet
- TIf. 3024 0547
claus-ebbe.junker@rygsoejlegigt.dk

Naestformand Bestyrelsesmedlem
Henrik Mgller Allan Steen Andersen
Runddyssen 222 Kirkeballe 11, Ellinge

9230 Svenstrup 5540 Ullerslev

TIf. 28192835
allan.andersen@rygsoejlegigt.dk

TIf. 2671 9644
henrik.moeller@rygsoejlegigt.dk

Kasserer Bestyrelsesmedlem
L Liz Nielsen Lisbeth Nielsen
Grundtvigsvej 28 st. tv. Overgérdsparken 61
6000 Kolding 8410 Ronde
y TIf. 2273 8804 TIf. 2125 6063
liz.kolonihave@gmail.com ffrost@outlook.dk

Sekretaer 1. suppleant
Niels Vous Jens Tryde
Stengadevej 1 Fuglebakken 42
5953 Tranekeer 7000 Fredericia

TIf. 2815 3828

TIf: 2215 0055
j jensblichertryde@live.dk

Mail: vous@mail.dk

FNUG (ForeningeN af Unge med Gigt) A

Revisor

Willy J. Fick

B.S. Ingemannsvej 8
6400 Sonderborg

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

Sonderjylland
Laila Stelzner

Hvedemarken 25 Setoften 13

2860 Seborg 6430 Nordborg
TIf. 3077 2052 TIf. 2666 1353
tune_4030_stig@hotmail.com svela@hotmail.dk
Sjeelland Syd Nordjylland
Susanne Pedersen Henrik Mgller
Valnoddeparken 8 Runddyssen 222
4690 Haslev 9230 Svenstrup
TIf. 3049 6118 TIf. 2671 9644
supe@os.dk henrik.moeller@rygsoejlegigt.dk
Ostjylland Fyn

Preben Dannemand Ally Granhgj
Grydhejvej 7 Svelmeparken 34
8200 Arhus N 5600 Faaborg

TIf. 2126 2082

TIf. 2871 0735
J algrmiol@gmail.com

preben.dannemand@live.dk

Vejle-Ribe

Monica Andersen
Ahaven 12 1. th.

6800 Varde

TIf. 2849 6064
mbforening@outlook.dk

Vestsjeelland

Henrik @strup Selling
Skovvejen 8, Reerse By
4281 Gorlev

TIf.: 2060 6440
henrikostrup@gmail.com
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Virkeligheden er ikke altid
som den ser ud

Pa trods af fremgang i sygdomshandtering er dagligdagsproblemer for patienter
med PsA og axSpA ofte skjulte.?3

Naesten halvdelen af patienter med PsA" indreammer at fortaelle deres rheumatolog
at de er 'ok’ pa trods af at de oplever symptomer der pavirker deres hverdag*

Veer ikke tilfreds med ‘jeg har det fint’

Don’t settle for ‘’m fine’

axSpA, axial spondyloarthritis; PsA, psoriatic arthritis.

*457% of patients with PsA (n=960) ‘strongly” or ‘somewhat’ agreed with the statement: *| often tell my rheumatologist | am fine when | am really experiencing symptoms”. Results from a Harris Poll
online patient survey conducted in Australia, Brazil, Canada, France, Spain, Taiwan, UK and USA. Percentages were calculated based on the weighted population as the denominator;*

References: 1. Zardin-Moraes M, et al. J Rheuatol. 2020;47(6):839-846; 2. @mbjerg LM, et al. Ann Rheurn Dis. 2019;78:1536-1544; 3. Liu V, et al. J Rheumatol. 2021;48(5).677-684; 4. Lim |, et al.
Rheumnatol Ther. 2021,8:761-774.
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