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Ledelsesberetning 2017

2017 var en vigtig milepael, hvor Gigtforeningens fremtidige
rolle blev defineret.

| vores strategi for 2017-2019 har vi fokus pé to spor: Vi vil
sikre, at de mange hundredtusinde mennesker i Danmark,
som lever med sygdomme og smerter i led, ryg og muskler,
far et bedre liv. Og vi vil fokusere pa initiativer og indsatser,
som kan forebygge og udskyde gigtsygdomme og dermed
bidrage til starre livskvalitet for flere i en fremtid, hvor vi
lever laengere, og flere vil fa gigt.

Samtidig fik Gigtforeningen nyt logo. Det bestéar af punk-
ter, som skaber en ubesveeret, dynamisk og let genkendelig
form - et G som i Gigtforeningen med underteksten: Et godt
livi beveegelse. Vi fik ogsa en ny grundforteelling, som
beskriver Gigtforeningens formal og forteeller, hvad vores
medlemmer, interessenter og samfundet kan forvente af os.

Forskning i verdensklasse

Forskning er forudsaetningen for ny og bedre behandling
og forebyggelse af muskel- og skeletsygdomme. | 2017
bevilgede Gigtforeningen 12,1 mio. kr. til videnskabelige
projekter, stipendier og forskerpriser. Det gar Gigtforeningen
til en meget betydelig bidragyder til den ikke-kommercielle
gigtforskning i Danmark.

Det er en gleede at opleve, at flere af de store, brede
forskningsindsatser, som Gigtforeningen har stgttet og
igangsat, gang pa gang veekker opsigt pa de store interna-
tionale gigtkonferencer, og vi har et steerkt gnske om ogsa
i de kommende &r at vaere med til at saette retningen for
dansk og international gigtforskning.

Stwatte til patienterne

I 2017 pabegyndte vi et patientstgtteprojekt, som skal
udvikle vores tilbud til de mennesker, vi er til for, og deres
pargrende.

Eksempelvis oplever Gigtforeningens tvaerfaglige radgiv-
ning et stort behov for viden og statte til at fa hverdagen og
arbejdslivet til at haenge sammen - og for hjeelp til at navi-
gere gennem savel sundhedssystemet som det kommunale
system. Andre hyppigt tilbagevendende temaer er smerter,
treethed og spergsmal vedrgrende traening.

Ogsé Gigtforeningens frivillige yder her en meget vaerdi-
fuld indsats. Med naesten 1.200 gode og relevante aktiviteter
i hele landet - herunder foredrag om livet med gigt, sund-
hed, forskning og meget andet - er de med til at give den
enkelte viden og veerktgjer.

Gigt pa agendaen
Smerter er den store feellesnaevner for sygdomme i led,
ryg og muskler. Derfor er de fortsat en vigtig meerkesag. |
det forlgbne ar har vi blandt andet deltaget i debatten om
medicinsk cannabis, som vi ved, mange smerteplagede gigt-
patienter oplever en positiv virkning af. Desuden keemper vi
fortsat for en national smertehandlingsplan, som skal give de
mange, der har svaert ved at fa dagligdagen til at haenge sam-
men pa grund af smerter, et kvalificeret behandlingstilbud.

| efteraret lancerede vi den oplysningskampagne, som i
farste halvar af 2018 udvides med en raekke nye aktiviteter.
I en lille film satte vi billeder pa, hvordan smerterne opleves
og pavirker hverdagen. Inden aret var omme, var opslaget



med filmen blevet vist hele 1,2 mio. gange, og kommentarerne
fra bade patienter og pargrende vidnede om, at den opfyldte
sin mission: At saette fokus pa, hvordan det er at leve med en
sygdom, som kan maerkes - men ikke ses.

Vi markerede os ogsa med krav om konkrete forbedringer
inden for det social-, sundheds- og beskaeftigelsespolitiske
omrade. Blandt andet keemper vi for mere fleksible vilkar for
kronikere pa arbejdsmarkedet og en 12-maneders afklarings-
garanti, som skal forhindre, at mange fastholdes i udsigts-
lzse afklaringsforlgb i arevis.

Opbakning til gigtsagen
For farste gang i en arreekke har Gigtforeningen oplevet en
nettofremgang i medlemstallet. | 2017 opnaede vi saledes
opbakning fra 81.000 medlemmer.

Arv er fortsat en afggrende indtaegtskilde for Gigtforeningen.
1 2017 indledte vi et samarbejde med 31 andre velggrende
organisationer med det formal at gge danskernes opmaerk-
somhed omkring de mange fordele, der er forbundet med
at skrive testamente - og om mulighederne for at beteenke
en forening, man har sympati for og tillid til. “Det gode testa-
mente”, som samarbejdet hedder, tilbyder blandt andet
gratis rddgivning og stgtte til udarbejdelse af testamente.

Fokus i 2018

| farste halvar saetter vi blus under den oplysningskampagne,
som vi lancerede med den fgromtalte film om usynlige
smerter. Vi udvider blandt andet kampagnen med fire
arrangementer i maj-juni, hvor et panel af kendte danskere
diskuterer indsendte dilemmaer, som mennesker med gigt

og deres pargrende oplever i hverdagen.

1 2018 vil vi desuden leegge sporene til den fgromtalte
strategiske satsning, der skal deemme op for de kommende
ars markante vaekst i antallet af mennesker med muskel-
og skeletsygdomme. Denne ambition kraever en gennem-
gribende ny tilgang til forebyggelse og tidlig indsats, som
skal udvikles i et teet samspil med en reekke centrale sam-
fundsaktarer.

Endelig skal det patientstgtteprojekt, som vi pabegyndte
2017, feerdigudvikles og implementeres. Malet er at moder-
nisere og udvikle Gigtforeningens aktiviteter og tilbud, sa de
imgdekommer fremtidens behov.

| slutningen af 2018 flytter Gigthospitalet fra Grasten til
nye topmoderne omgivelser pa Sygehus Sgnderjylland i
Senderborg. En milepzel, som vil styrke hospitalets position
som frontlgber og inspirator for andre reumatologiske
afdelinger i Danmark - og sdmaend nok ogsa i udlandet!

Uorte T34 Lt

Mette Bryde Lind
Direktar

Ulrik Bulow
Bestyrelsesformand
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11,5 mia. kr.

Tak

Gigtforeningens arbejde er
muligt takket veere veerdifuld
stotte og opbakning fra:

81.000 medlemmer
15.220 bidragydere
2.500 indsamlere og

indsamlingskoordinatorer

15.594 deltagere i

Gigtforeningens lotterier
47 testatorer

29 fonde, puljer m.m.
1.000+ frivillige ildsjeele

65 Hj=lperyttere og
deres sponsorer

14 frivillige i Hj=elpe-
rytternes serviceteam



dkonomi

Gigtforeningen havde i 2017 indteegter for 233
mio. kr. Midler til drift af behandlingsstederne,
Kong Christian X’s Gigthospital og Sano, udger
stgrstedelen af indtaegterne. Andre indteegtskilder
er bidrag og stette fra fonde og enkeltpersoner,
arv, indsamlinger og kontingenter fra et stigende
antal medlemmer.

Pa udgiftssiden er den starste post ligeledes
drift af behandlingsstederne, som i 2017 udgjorde
68 % af de samlede udgifter.

Statte til forskning er fortsat et vigtig formal
for Gigtforeningen, og i 2017 blev der uddelt
12,1 mio. kr. til forskning. Det svarer til 5 % af
de samlede udgifter. Stgtte til mennesker med
sygdomme og smerter i led, ryg og muskler sker
via det politiske arbejde, radgivningen og det fri-
villige arbejde og star i 2017 for 7 % af de samlede
udgifter.

Viinvesterer i disse ar i gget opmaerksomhed
om gigtsagen og Gigtforeningen. Dette sker
f.eks. via kampagner og synlighedsindsatser.
Denne investering afspejles i udgifterne til kom-
munikation og indtaegtsskabende aktiviteter, der
i 2017 stod for 16 % af de samlede udgifter. Af de
samlede udgifter gar kun 4 % til administration.

Sadan er udgifterne fordelt

. Drift af hospital og Sano
. Forskningsaktiviteter

. Kommunikation og indteegtsskabende aktiviteter
. Stette til mennesker med gigt

[ Administrationsomkostninger



Hendes Ma/estcet Dronnmgen overmkte den prestzgefyldte Dronnmg Ingnds Forskerpns til professor Bent Wmdmg Deleuran
Gigtforeningens direktgr Mette Bryde Lind og bestyrelsesformand Ulrik Biilow var med.

Forskning

Dronning Ingrids Forskerpris
| forbindelse med Den Internationale Gigtdag modtog pro-
fessor Bent Winding Deleuran fra Aarhus Universitetshospital
den prestigefyldte Dronning Ingrids Forskerpris. Prisen blev
overrakt pa Amalienborg af Hendes Majestaet Dronningen,
Gigtforeningens protektor. Med eeren falger 100.000 kr. til
videre forskning.

Bent Winding Deleuran modtog prisen for sin mangearige
forskningsindsats inden for autoimmune gigtsygdomme.

forsknings-

projekter modtog
stotte

forskere modtog
et forsknings- eller
introduktionsstipendium

Han har bl.a. ydet en pionerindsats inden for forskningen i,
hvilke signalstoffer der er aktive under sygdomsprocessen.
Desuden har han gennem mange ar beskaeftiget sig med,
hvordan kvinder med alvorlige autoimmune gigtsygdomme
kan lykkes med at gennemfgare en graviditet.

Bent Winding Deleuran blev i forbindelse med overraek-
kelsen interviewet i Aftenshowet pa DR-TV. Begivenheden
blev desuden daekket af adskillige aviser og ugeblade.

studerende
modtog en
studenterpris




til gigtforskningen i 2017
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Patienternes stemme

Julie Kofoed fik bgrnegigt, da hun var godt et ar gammel. 1 2017 brugte hun en stor del af sin fritid som gigtpatienternes
talsmand i en raekke politiske og sundhedsfaglige fora - og som ambassadgr for husstandsindsamlingen i september.

“Jeg husker ikke s meget fra de ferste ar af mit liv,” forteeller
Julie. "Min mor har fortalt, at l&egerne forsggte at hjzlpe
mig med guldkure og andre leegemidler, som man brugte
dengang.”

Efter de farste fire levear blev Julie raskmeldt og fri for
medicin. Men da hun blev teenager, vendte gigten tilbage
“Jeg havde det som mange andre unge med gigt: Jeg lod
som ingenting. Passede ikke min behandling - neegtede
simpelthen at forholde mig til, at min krop var syg. Leegerne
interesserede sig kun for mine blodprgver og de haevede
led. At jeg var en ung pige, der havde det virkelig sveert med
sin krop, blev der slet ikke taget hand om,” fortaeller Julie.

For meget ‘silo-taenkning’

Derfor er en af Julies meerkesager, at de psykologiske aspekter,
som fglger med en kronisk sygdom, skal inddrages meget
mere i behandlingen. Det synspunkt fik hun lejlighed til at
fremfare, da hun som Gigtforeningens patientrepraesentant
ved Folkemgdet pa Bornholm madte politikere fra kommu-
ner, regioner og Folketinget for at debattere nye og bedre
indsatser for mennesker med kroniske sygdomme.

I 2017 er hun ogsa blevet udneaevnt til Gigtforeningens
repraesentant i Region Hovedstadens patientinddragelses-
udvalg, som bl.a. skal radgive politikerne om bruger- og
pargrendeinddragelse, tilgeengelighed, lighed i sundhed og
sammenhangende forlgb.

“Det er vigtigt, at politikerne far et farstehandsindtryk
af, hvordan man som gigtpatient oplever ikke bare vores
sundhedsvaesen, men alle de ‘'systemer’ man kommer i
kontakt med, nar man lever med en kronisk sygdom,” fastslar
Julie og tilfgjer: "Der er alt for meget 'silo-teenkning’. Det er
ikke alene belastende for den enkelte patient - det er ogséa
ineffektivt. Og dyrt for vores samfund!”

Aben dialog om vanskeligt emne

Julie er ogsa patientrepraesentant i et udvalg under det
nye Nationale Genom Center, som skal registrere en raekke
patientgruppers DNA.

“Registret kan fa stor betydning for gigtpatienter, fordi det
indgar som en central brik i arbejdet med at udvikle person-
lig medicin - dvs. malrettet behandling med starre virkning
og mindre risiko for bivirkninger,” forklarer Julie. “Men cen-
tret er ogsa kontroversielt. Skeptikerne er iszer bekymrede
for hdndteringen af danskernes personlige sygdomsinfor-
mationer. Min opgave er her at bidrage til en arlig og aben
dialog om bade de positive perspektiver og de bekymringer,
der rejses - og at gere det med patientens blik p& sagen!”

Udover at veere talsperson i politiske og sundhedsfaglige ud-
valg sendte Julie ogsa en ansggning om at veere ambassadgar
for husstandsindsamlingen 2017. En rolle, som hun dedikeret
engagerede sig i. Samtidig sikrede hun god synlighed om
indsamlingen i Vallensbaek, hvor hun var koordinator.
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Nogle gange har jeg sa ondt, at
jeg ikke kan sta ud af sengen.

Julie Kofoed, Gigtforeningens patient-
repreesentant ved Folkemgdet pd Bornholm




| 2017 blev Rad-
givningen udvidet
med sygeplejerske
Nanna Bacci Hartz.
Det erfarne team
bestar derudover af
to socialradgivere,
en fysioterapeut,
en ergoterapeut,
en kostvejleder,

en advokat og en
reumatolog.




Radgivningen

6.300 henvendelser
Gigtforeningens tvaerfaglige radgivning
tager sig af alle aspekter af livet med
gigt. 1 2017 tog Radgivningen imod 6.300
henvendelser.

Radgivningen er samtidig en vigtig
kilde til viden om, hvad der rgrer sig:
Hvilke udfordringer optager isaer vores
medlemmer? Hvordan pavirker nye poli-
tiske tiltag hverdagen for de mennesker,
der skal leve med dem? Som det fremgar
af eksemplerne herunder, afspejles mange
af de temaer, der fylder i R&dgivningen,
saledes i Gigtforeningens politiske
arbejde.

Det spurgte brugerne om
Blandt de emner, der isaer har optaget
Radgivningens brugere, er hjeelp til at
handtere kroniske smerter og traethed,
som er feellesnaevnere for de fleste
gigtsygdomme. Ogséa den verserende
debat om medicinsk cannabis har givet
anledning til mange henvendelser.
Brugerne har bl.a. spurgt om virkning

og eventuelle bivirkninger ved cannabis
til medicinsk brug, ligesom de har haft
mange spargsmal om forsggsordningen
med medicinsk cannabis, der tradte i
kraft den 1. januar 2018.

Ogsa foreeldre til barn med gigt
henvender sig ofte for at fa rad og vej-
ledning. F.eks. oplever mange, at deres
skolebarn ikke far tilbudt sygeundervis-
ning, selvom de har betydeligt fraveer pa
grund af deres gigt.

Endelig oplever Radgivningen et
stigende behov for hjzelp til at fa
hverdagen og arbejdslivet til at hsenge
sammen. Mange mennesker med gigt
keemper for at bevare et aktivt arbejds-
liv og gnsker viden om de forskellige
stgttemuligheder - herunder fleksjob,
specielle arbejdsredskaber og aftaler
med arbejdsgiveren om saerlige hensyn.
En del oplever, at de er strandet i syste-
met. De saettes i det ene afklaringsforlab
efter det andet og har brug for hjzelp til
at navigere gennem savel sundheds-
systemet som det kommunale system.

Hvem henvender sig
til Rddgivningen?

85 %

har en gigtsygdom

10 %
er pargrende
5%
er fagpersoner,
studerende m.fl.

Hvordan kontakter
brugerne
Radgivningen?

76 %
telefoniske
henvendelser

24 %

skriftlige henvendelser




lokalgrupper.

i alle dele af landet. De star for bl.a. motionsaktiviteter, café-

Tag magten fra smerterne!
Lotte Heises foredrag 'Sddan bestemmer du
over smerterne!’ tiltrak mere end 1.400 geester
i 12 kredse. Lotte Heise har levet med kroniske
smerter i 35 ar pa grund af artrose, og i sit
underholdende foredrag om et alvorligt emne
fortalte hun, hvordan hun tackler sin hverdag,
sa smerterne ikke fylder det hele.

De frivillige

1.200 livsbekraeftende arrangementer
Gigtforeningens mange frivillige ger hver dag en uvurder-
lig forskel i kredse, oplysningskredse, diagnosenetvaerk og

dende, relevante foredrag om forskning, sundhed, livet med
gigt og meget andet. Det er ogsé de frivillige, der er taettest
pa, ndr mennesker med gigt og deres pararende har brug for

De sgrger for, at Gigtforeningen er synlig og neervaerende stgtte og hjeelp til at klare de udfordringer, der falger med.

mgder og andre sociale arrangementer og masser af spaen- 220 foredrag.

| 2017 stod de frivillige bag 1.200 arrangementer, heraf

Flere end Over 450 Mere end Mere end 20.000
200 foredrag mgder i lokale 100 motions- undervisningstimer i

i kredsene "Gigtcaféer” arrangementer varmtvandsbassiner




Frivilligkonference: I november mgdtes 150 ildsjcele fra hele
landet i Fredericia for at udveksle erfaringer og blive inspireret
til det frivillige arbejde. Programmet bgd pa workshops om
emner som smertehdndtering, livsgleede, kommunale samrad,

og hvordan vi far gigtsagen pd dagsordenen.

Nyt netveerk for Modic-patienter

Gigtforeningens syv diagnosenetvaerk for mennesker med
de sjeeldnere gigtsygdomme blev i 2017 udvidet med et nyt
netveerk for Modic-patienter. Modic-forandringer er en
smertefuld ryglidelse, som i de senere ar har faet en del
opmarksomhed, ogsa i forskningsverdenen.

Varmt vand virker

Gigtforeningens 38 oplysningskredse star bl.a. for under-
visning i varmtvandstraening. Undervisningen er szerdeles
populeer blandt mennesker med sveer gigt, fordi det varme
vand ger det muligt at treene hele kroppen - uden at det
ger ondt. | 2017 havde mere end 10.000 deltagere over
hele landet gavn af den skdansomme og smertelindrende
treening.

2.500 frivillige
indsamlere og
indsamlings-
koordinatorer

ved husstands- ' : '
indsamlingen ‘

Mere end 1.000
frivillige ger en
forskel i:

« 22 kredse, der
daekker hele
landet

« 65 lokalgrupper

- 8 landsdaekkende
netvaerk for saerlige
patientgrupper

« 38 oplysnings-
kredse

« 4 Hjaelperytter- :71 R ALl @
cykelhold og A i
serviceteam :

13



20 %
lever med smerter,
den hyppigste arsag
er problemeriiled,
ryg og muskler

75 %
med konstateret gigt
har dagligt smerter

75 %
med konstateret gigt

og smerter tager
smertestillende medicin

70 %
med konstateret gigt
og smerter gar pa
arbejde trods smerter

20 %
med konstateret gigt

foler sig isoleret pa
grund af smerter

Politisk pavirkning

Smerter pa agendaen

Der er brug for en national handlingsplan mod smerter. Dette budskab har
direktar Mette Bryde Lind gang pa gang understreget over for politikere,
organisationer og borgere. Ved fire velbesggte borgermader om kroniske
smerter og arbejdsliv, hvor eksperter oplyste om den nyeste viden. Ved
debatter om kroniske smerter og fastholdelse pa arbejdsmarkedet ved
Folkemgdet pa Bornholm. Ved mgder med de politiske partiers relevante
ordfgrere pa Christiansborg. | interviews, artikler og debatindleeg i pressen.
Og heldigvis er der blevet lyttet. | december bad Folketingets Sundheds-
og Aldreudvalg Gigtforeningen om input til relevante forskere og eksperter,
der kunne belyse problemstillinger i forbindelse med smerter, muskel- og
skeletsygdomme ved en hgring pa Christiansborg i begyndelsen af 2018.

Interessen for
borgermgderne
om kroniske smer-
ter og arbejdsliv

3 var stor — ogsa

@ [ Herning, hvor

il professor Karen
Sogaard fortalte
om sin forskning i
arbejdsrelaterede
smerter.



Debat om medicinsk cannabis

17 % af deltagerne i Gigtforeningens brugerpanel har brugt
cannabis som smertelindrende behandling, og 78 % vil gerne
prave. Det viser de seneste tal fra oktober 2017. Interessen for
cannabis til medicinsk brug er afgarende for, at Gigtforeningen
i 2017 har veeret en central aktgr i debatten om forsggs-
ordningen med medicinsk cannabis, der tradte i kraft den 1.
januar 2018. Blandt forsggsordningens fire patientgrupper er
gigtpatienter, der har neuropatiske smerter f.eks. i forbindelse
med en diskusprolaps, og som ikke kan tale de eksisterende
smerteleegemidler. | debatten har Gigtforeningen seerligt
understreget vigtigheden af forskning, som kan dokumentere
virkning og bivirkninger ved brug af medicinsk cannabis, men
direktgr Mette Bryde Lind har ogsa sat fokus pa den sociale
ulighed, som forsggsordningen skaber. | alt har Gigtforeningen
veeret naevnt i 113 artikler om medicinsk cannabis i 2017.

Hurtigere afklaring 4
Under titlen #veerdigreform er Gigtforeningen — = g—— - e —— = =

géet sammen med 60 andre organisationer ; :

for at leegge feelles politisk pres for lov-
aendringer i reformen af fgrtidspension og
fleksjob fra 2013. For Gigtforeningen er det
isaer vigtigt, at loveendringerne sikrer en
hurtigere afklaring, veerdig behandling

og fastholdelsesfleksjob for mennesker
med sygdomme og smerter i led, ryg og
muskler. Vi ved, at mange sidder fast i lange
udredningsforlgb i de kommunale jobcentre.
Heldigvis har politikerne lyttet til organisa-
tionerne, og der er inviteret til hgring om
reformen af fgrtidspension og fleksjob pa
Christiansborg i begyndelsen af 2018.

o

Folkemgde i juni: Det vakte begejstring, da direktgr
Mette Bryde Lind under debatten 'Fornuft og falelse
i sundhedsveaesenet’ slog til lyd for mere forskning

— ogsd i alternativ behandling.



Noget, der giver mig
kraefter og gor mig stolt
af mine piger, er deres
indbyrdes solidaritet.

Jeanette Stougaard,
mor til tre dgtre med bgrnegigt




Patienternes stagtte

12017 satte Gigtforeningen fokus pa at udvikle tilbud, der kan statte pargrende til mennesker med sygdomme og
smerter i led, ryg og muskler. Jeanette Stougaard er mor til Clara pa 14 ar, Emma pa 13 ar og Maja pa 10 ar. De fik

alle bernegigt som fem-arige.

“Gigten er et meget naervaerende vilkar i vores familie.

Hver eneste dag! Det begynder allerede om morgenen, nar
pigerne star op. Jeg registrerer og vurderer med det samme,
hvordan de har det: Kan Maja komme ud af sengen? Hvor-
dan bevaeger Clara sig, nar hun gar ud for at barste teender?
Kan Emma selv tage tgj pé i dag? Jeg far meget hurtigt en
fornemmelse af, hvordan landet ligger, og hvad dagen kan
bringe for pigerne hver isaer - og for os som familie ...”

Det fortalte Jeanette Stougaard, da hun i maj blev interviewet
til medlemsmagasinet LedSager. Interviewet blev bragt som
en del af et pargrendetema, da stgtte til pargrende er et
vigtigt udviklingsomrade for Gigtforeningen i disse ar.

Frygten for fremtiden

Som mor til tre piger med bgrnegigt har Jeanette Stougaard

tilrettelagt sit liv ud fra, at hun er pargrende pé fuld tid.
"Sommetider er det tungt. Jeg kan blive sa treet, s§ traet

og ked af det. Jeg er bekymret for mine bgrns fremtid - og

for hvordan de har det lige nu. Nar de er ude af huset, og jeg

ikke kan se dem og falge med, er jeg hele tiden forberedt p3,
at nu ringer telefonen, fordi en af dem har faet det darligt.
Engang spurgte Clara: ‘Hvis jeg engang far bgrn, er der
sa stor risiko for, at de ogsa far gigt? For s vil jeg ikke have
barn. Det glemmer jeg aldrig. Hun var bare en lille pige og
gjorde sig allerede den slags tanker - det fortalte jo meget
om, hvordan hun sé pa sit eget liv nu og her, og hvad hun
teenkte om sin fremtid. Forleden sagde jeg til mig selv: ‘Det
gar faktisk ok lige nu ... Men sa fandt jeg en seddel, Maja
havde skrevet. Der stod: Jeg hader mit liv - jeg har sa ondt ®.
Det slog mig ud - og det var samtidig en pamindelse om, at
jeg jo slet ikke altid ved, hvordan de hver isser gar og har det.
Noget, der giver mig kraefter og gor mig stolt af mine
piger, er deres indbyrdes solidaritet. Hvis én af dem har en
darlig dag, registrerer de andre det. De tager hensyn og
hjeelper hinanden, nar der er brug for det. Det er virkelig
dejligt at opleve, at de alle tre - uden at gare noget stort
nummer ud af det - er der for hinanden.”
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Kong Christian X’s Gigthospital

Forskning med patienten i centrum

Kong Christian X’s Gigthospital er Danmarks eneste special-
hospital for gigtpatienter. Hospitalet modtager patienter fra
hele landet.

Det kliniske arbejde i ambulatorierne foregar i taet samspil
med hospitalets forskningsenhed, som gennem adskillige
ar har vaeret en steaerk drivkraft for banebrydende forsknings-
initiativer.

Hospitalet har opbygget stor erfaring med patientind-
dragelse og er i dag frontlgber pé dette omrade. Blandt
andet er der etableret et brugerrad, som indgar fast i plan-
leegningen af nye forskningsprojekter.

Fokus pa rehabilitering

1 juli 2017 blev Kong Christian X's Gigthospital tildelt regions-
funktion for specialiseret rehabilitering af patienter med
inflammatorisk gigt, der ikke kan behandles med konven-
tionelle metoder. Som det eneste hospital i landet tilbyder
Gigthospitalet rehabilitering under indlaeggelse i et teet
tveerfagligt samarbejde mellem speciallzege i reumatologi,
sygeplejerske, fysioterapeut, ergoterapeut, specialleege i
ortopaedkirurgi, socialrddgiver og dizetist. Méalet er at skabe
et nationalt udviklings- og kompetencecenter, hvor de bedste
kraefter inden for reumatologisk rehabilitering samles og
giver dette omrade et markant og tiltreengt Iaft.



Der skal vare et tilbud — ogsa til patienter, som
ikke har tilstraekkelig gavn af de fremskridt,
der er sket inden for de seneste 15-20 ar.

Professor Kim Hgrslev-Petersen, Kong Christian X’s Gigthospital

12018 dbner det nye gigthospital i Senderborg. Sundheds-
minister Ellen Trane Ngrby besggte byggepladsen og gav
en hdnd med.

U

Ministerbesag pa det kommende
gigthospital i Senderborg

| efteraret 2018 flytter Gigthospitalet fra Grasten til nye
omgivelser pa Sygehus Sanderjylland i Senderborg.
Sundhedsminister Ellen Trane Ngrby besggte i efteraret
sammen med regionsradsformand Stephanie Lose det
kommende gigthospital i Senderborg.

“Jeg er overbevist om, at det nye gigthospital vil f& stor
betydning for gigtpatienterne i Danmark,” fastslog ministe-
ren. “Jeg fik i dag set, hvordan arbejdet med at skabe nye
tidssvarende forhold skrider flot frem, og Gigtforeningen
skal have stor ros for at skabe endnu bedre rammer for nye
former for behandling og specialiseret rehabilitering til de
mennesker, der lever med gigt. Dermed kan endnu flere
hjeelpes til en hverdag, der minder om den, de havde, far
sygdommen ramte.”

Etableringen af det nye gigthospital pd Sygehus Sander-
jylland i Sgnderborg er mulig takket veere donationer fra
A.P. Mgller og Hustru Chastine Mc-Kinney Mgllers Fond til
almene Formaal, VILLUM FONDEN, Knud Hgjgaards Fond
og Augustinus Fonden.
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Sano

Skraeddersyet traening og rehabilitering
Gigtforeningens traenings- og rehabiliteringscenter Sano
med afdelinger i Skeelskgr, Middelfart og Aarhus tager
imod patienter fra hele landet. Patienterne henvises fra
regionerne eller fra forsikrings- og pensionsselskaber.
Desuden betaler en del selv for deres ophold eller far det
finansieret via et legat.

Al treening og rehabilitering pa Sano er tveerfaglig og
tilrettelagt ud fra de méal, som den enkelte patient og
behandlerteamet sammen har sat. Aktivitets- og smerte-
problematikker er ofte kun en del af de udfordringer, som
vores brugere oplever, og den tveerfaglige tilgang er for-
udsaetningen for, at vi kan hjeelpe det enkelte menneske til
varige forbedringer.

Teamet bestar af en laege, en fysioterapeut, en ergo-
terapeut, en sygeplejerske og andet uddannet sundheds-
personale. | 2017 blev det suppleret af en psykolog, som
inddrages, nar det er relevant.

Som det fremgar af nedenstaende opggarelse er patienternes
oplevelse af deres ophold saerdeles positivt.

af patienterne pa Sano er
tilfredse med opholdet:

er saerdeles tilfredse
er meget tilfredse

er tilfredse




1 50 mennesker gennemgik i 2017 et treenings-
o eller rehabiliteringsforlab pa Sano.

Forudseetningen for et godt forlgb

Vi arbejder lgbende péa at udvikle og forbedre
tilbuddene til Sanos brugere. Det sker i disse ar
bl.a. gennem forskningssamarbejde med Syddansk
Universitet, Institut for Idreet og Biomekanik samt
Center for Folkesundhedsvidenskab pa Aarhus
Universitet. Sano har tillige teet kontakt til Viden-
center for Reumatologi og Rygsygdomme, Rigs-
hospitalet - Glostrup. Som led i den Igbende kvali-
tetsudvikling blev der i 2017 desuden gennemfgart
et feltstudie med det formal at sikre, at de vigtige
indledende maélsatningssamtaler mellem patienten
og det tvaerfaglige team gennemfares pa den bedst
mulige made.

Nyt ergoterapeutisk tilbud

1 2017 har vi udviklet et nyt ergoterapeutisk tiloud. Det er
rettet mod mennesker, der gnsker professionel hjeelp til

at klare hverdagens geremal og andre aktiviteter, som har
betydning for livskvaliteten. Forlgbene tilpasses individuelt
og kan foregéa pa Sano eller i de omgivelser, hvor udfordrin-
gerne opleves - f.eks. i hjemmet eller pa arbejdspladsen.
Malet er at forsyne den enkelte med konkrete redskaber til at
klare hverdagen og at finde frem til en balance mellem krayv,
forventninger og muligheder.
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For mig er forskning
kun interessant, hvis
den kan omsaettes til
gavn for patienterne.
Det kraever, at vi lytter
til deres synspunkter,
behov, erfaringer og
forventninger

Kim Hgrslev-Petersen,
professor pa Gigthospitalet




Patienternes mand

11981 flyttede en ung, nyuddannet laege fra Aarhus til Grasten for at tiltreede et vikariat pa Kong Christian X's Gigthospital.
Han vidste dengang ikke alverden om gigtsygdomme. Det - og meget andet - har zendret sig siden. | 2017 modtog han

Gigtforeningens seresmedalje.

"Jeg blev laege, fordi jeg gerne ville arbejde med mennesker.
Men da jeg s@gte stillingen som vikar for en reservelaege, var
jeg ogsa tiltrukket af, at der allerede dengang blev forsket
pa Gigthospitalet. Og det er stadig netop kombinationen
af arbejdet med at forbedre behandlingsmulighederne og
kontakten med patienterne, der inspirerer mig,” forteeller
professor Kim Harslev-Petersen.

Arbejdspladsen er den samme som for 37 ar siden, men
rangen som reservelaege er for leengst udskiftet med en pro-
fessortitel. Kim Hgrslev-Petersen star i dag i spidsen for et af
landets mest visionzere forskningsmiljger inden for reumato-
logi, og han var en af drivkraefterne bag CIMESTRA-studiet,

Gigtforeningens aeresmedalje
er blevet uddelt 28 gange, siden
prisen blev indstiftet i 1961. Blandt

tidligere modtagere er fhv. minister
K.K. Steincke, Hendes Majestaet
Dronning Ingrid og Hendes
Majestaet Dronning Margrethe.

som Gigtforeningen sgsatte omkring artusindskiftet. Pro-
jektet viste, at tidlig diagnosticering og omgéaende, intensiv
behandling kan forebygge nedbrydningen af knoglerne ved
blandt andet leddegigt.

“Sammen med introduktionen af biologiske leegemidler
revolutionerede CIMESTRA behandlingen af en reekke
alvorlige gigtsygdomme. Det har betydet, at de sveere
ledskader, som tidligere fulgte med f.eks. leddegigt, i dag
hgrer til sjeeldenhederne hos de patienter, som har faet
deres diagnose inden for de seneste 15-20 ar,” forklarer
Kim Herslev-Petersen.

Patienterne med pa rad
Det var ogsa Kim Hgrslev-Petersen, der - laenge far det blev
moderne - insisterede péa at inddrage patienterne i hospitalets
udviklings- og forskningsprojekter.

“For mig er forskning kun interessant, hvis den kan
omsaettes til gavn for patienterne. Det kraever, at vi lytter
til deres synspunkter, behov, erfaringer og forventninger.
Derfor etablerede vi for nogle ar siden et brugerrad, som i
dag fungerer som en fast og integreret partner, hver gang et
nyt forskningsprojekt skal planleegges. Jeg er ikke i tvivl om,
at denne tilgang giver bedre - og mere relevant - forskning,”
fastslar han.
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Fundraising

Stgrre opbakning til sagen
Gigtforeningen oplevede i 2017 en frem-
gang i medlemstallet, og ved arets udgang
havde vi sadledes opbakning fra hele 81.000
medlemmer og statter.

For at kunne servicere vores medlemmer
og statter bedst muligt har vii 2017 inve-
steret i et nyt medlemssystem, som tages i
brug i begyndelsen af 2018. Det vil ggre det
muligt at malrette vores kommunikation, sa
den i endnu hgjere grad imgdekommer det
enkelte medlems interesser og behov.
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Det Gode Testamente

Nzesten en fjerdedel af Gigtforeningens indteegter stammer
fra mennesker, der pa et tidspunkt i deres liv har besluttet
at betaenke Gigtforeningen i deres testamente. De midler, vi
hvert &r modtager fra arv, er helt afggrende for, hvor meget
vi efterfglgende kan bidrage med til bl.a. forskning.

Sammen med 31 andre velgarende organisationer i
Danmark lancerede vi i 2017 kampagnen “Det Gode Testa-
mente”. Formaélet er at oplyse om fordelene ved at oprette
testamente og om muligheden for at betaenke en velgarende

organisation. Gigtforeningens advokat har gennem mange ar
es amen e tilbudt juridisk radgivning om arv og testamente. Som noget

nyt er det nu muligt at fa gkonomisk statte til oprettelse af

testamente, hvis et velgarende formél beteenkes.



Bidrag og lotterier

Rigtig mange af Gigtforeningens
medlemmer stgtter sagen
gennem vores indsamlinger og
lotterier. Desuden modtager

vi bade enkeltdonationer og
lebende bidrag, som ger det
muligt at udvikle og gennem-
fare aktiviteter til gavn for
mennesker med sygdomme og
smerter i led, ryg og muskler.

VIND KONTANTER FOR | ALT

200.000 KR.

Fonde og legater

Gigtforeningen modtog i 2017 25,6 mio.
kr. fra private fonde, offentlige puljer mv.
Stgrstedelen af midlerne er formals-
bestemte, primeert til etableringen

af det nye gigthospital pa Sygehus
Senderjylland i Sgnderborg (se side
18). Desuden har Gigtforeningen bl.a.
modtaget donationer til forsknings-
projekter, avanceret treeningsudstyr til
vores behandlingssteder samt midler,
som ger det muligt at udbetale legater
til mennesker med gigt, der har szerlige
behov - f.eks. for et ophold pa Sano.

81.000

medlemmer
og statter

Medlems-
kontingenter:

16,7 mio. kr.

Arv:

18,4 mio. kr.

Lotteri
og webshop:

6,4 mio. kr.

Stotte, gaver, ind-
samlinger og fonde:

40,6 mio. kr.
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Kampagner

En sken sgndag i september

2.500 frivillige samlede sgndag den 9. september 2,75 mio.
kr. ind til mere forskning i gigt og sclerose, da Gigtforeningen
for andet ar i traek gik sammen med Scleroseforeningen om
at arrangere en husstandsindsamling i Region Midtjylland og
Region Hovedstaden.

Under kampagnetitlen “Jeg star op for ...” stillede 24
mzaend og kvinder, unge og &ldre, kebenhavnere og jyder
sig i front for indsamlingen. De havde alle en relation til gigt
eller sclerose - som pargrende, eller fordi de selv lever med
en af sygdommene. Gennem flere maneder var de med til
at saette fokus pa behovet for mere forskning i gigt og
sclerose, nar de fortalte deres historier til lokalaviser og uge-
blade, men ogsa til de to organisationers og kampagnens

Til eere for bgrn og unge med gigt

Efter mange méaneders traening satte 65 Hjaelperyttere sig

i juni i sadlen for pa fem dage at cykle 825 km rundt i Dan-
mark. Igen var formaélet at skabe interesse for gigtsagen med
seerligt fokus pa de mange barn og unge, der lever med gigt
som en del af dagligdagen. Derfor var lokale barn og unge
med gigt sammen med lokale politikere som et nyt tiltag
inviteret til at cykle sammen med Hjaelperytterne pé flere
etaper. Hjeelperytterne samlede igen i 2017 ind til el-cykler,
og glaeden var stor hos bade ryttere og modtagere, da
Hjeelperytterne to steder pa ruten overrakte i alt 10 el-cykler
til glade og spaendte bgrn og unge. P4 turen rundt i Danmark
blev Hjeelperytterne hjulpet af et dedikeret serviceteam og
mange frivillige.

kommunikationskanaler. | pressen blev indsamlingen omtalt

i mere end 100 artikler, og pa Facebook blev kampagnefilmen
vist mere end 400.000 gange.



Nar billeder siger mere end ord

Pa Den Internationale Gigtdag lancerede Gigtforeningen
filmen “F& gje pa de usynlige smerter”, som for fgrste gang
satte billeder pa livet med gigt. | filmen falger vi en lille piges
blik pa sin far. Hun har fornemmet og forstéet, at han har
ondt: At hans fgrste skridt, nar han treeder ud af sengen om
morgenen, fales som at ga pa glasskar. At affaldsposen, som
han skal smide i containeren, fales tung som en kampesten
- og at et venligt handtryk for ham er som at gribe om en
kaktus. Filmen kan ses pa hjemmesiden og Facebook-
siden. Siden oktober er opslaget med filmen blevet vist
1,2 mio. gange og har naet 1,1 mio. brugere pa Facebook.
Filmen er ogséa blevet vist i TV2-programmet Go’ aften
Danmark og gennem flere uger i OBS-udsendelsen pa DR1.

1,2 mio.
visninger af film-opslaget

71.850

delinger

10.950

synes godt om

522

kommentarer

8.850

visninger af smertefilmen

31.500

sidevisninger relateret

til kampagnen
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Kommunikation og synlighed

Beveaegelse for fremtiden

Nyt logo, ny visuel identitet og nyt brandlafte. 2017 har pa
den grafiske front veeret en milepael for Gigtforeningen og
flyttet os ind i det 21. arhundrede.

Det nye logo symboliserer, at gigt rammer mange, og at
Gigtforeningen favner alle med sygdomme og smerter i led,
ryg og muskler. Logoet er skabt af punkter, der i beveegelse
fungerer som led. Den samlede mangde af punkter skaber
en ubesveeret, dynamisk og let genkendelig form: G som
i Gigtforeningen.

@nsket er ogsa, at logoet, farverne og det nye brandlgfte
“Et godt liv i bevaegelse” udtrykker hab, viden og handling.

Facebook-siden
+10.353 nye likes
36.386 brugereii alt

Twitter
+ 205 nye falgere
900 falgere i alt

Gigtforeningen

Et godt liv i bevaegelse

Hjemmesiden
+16.000 manedlige sidevisninger
165.000 manedlige sidevisninger

Nyhedsbrevet
+ 8.303 nye modtagere
52.974 modtagere i alt



Den personlige forteelling

Nanna, Laura, Andreas, |b. Alle har en personlig historie. |
2017 har vi givet ordet til nogle af de mange mennesker med
sygdomme og smerter i led, ryg og muskler, fordi deres
historier kan saette nye tanker i gang, inspirere og give hab.
Og fordi andre kan spejle sig selv i deres historier.

De personlige historier har vaeret fortalt pa forskellige
platforme og kanaler. P& Gigtforeningens Facebook-side og
Instagram-profil har vi hver anden sgndag publiceret de meget
populeere weekendhistorier. Ved kampagner og maerkedage
er vi lykkedes med at fa bragt interviews i ugeblade og
tv-talkshows. Og sidst pa aret lancerede vi Gigtforeningens
egen podcastserie, Gigtafonen, hvor vi i farste omgang gav
ordet til tre kvinder med sjeeldne gigtdiagnoser.
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Magasiner med nyt look
1 2017 fik medlemsmagasinet LedSager og stgttemagasinet
Nyt om gigtforskning nyt grafisk udtryk.

LedSager har faet et moderne og tidssvarende grafisk ud-
tryk, hvor fotos og andre illustrationer far mere plads for at
gere artiklerne mere lzesevenlige. Artiklerne har en hgj jour-
nalistisk kvalitet og sikrer en rad trad med Gigtforeningens
aktiviteter. 1 2017 er flere historier blevet videreformidlet af
journalister fra dagblade.

Nyt om gigtforskning, tidligere GigtForskeren, er blevet
relanceret bade grafisk og redaktionelt. Omtalen af forsk-
ningsprojekter, som Gigtforeningen har stgttet, er i dag
digitaliseret og findes pa Gigtforeningens hjemmeside.
Stgttemagasinet omtaler derfor kun udvalgte forsknings-
projekter. | stedet er det redaktionelle indhold blevet ud-
videt med artikler om tendenser inden for gigtforskning og
interviews med farende forskere.
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Regnskab 2017

Resultatopgerelse Balance pr. 31. december - Aktiver
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Bruttoindteegter 233.215.458  209.645.910 Grunde og bygninger 38.861.538 40.981.067
Drift af hospital og Sano 160.914.464 134.043.551 Driftsmidler og inventar 603.133 893.056
Forskningsaktiviteter 12.125.362 14.950.193 Materielle anlaegsaktiver 39.464.671 41.874.123
Kommunikation og ind- 37.349108  34.802.363 Anlagsaktiver i alt 39.464.671  41.874.123
teegtsskabende aktiviteter
Stotte til k i
e fl mennesker 16.603.391  20.007.687 Ulgeeisdavereisr vodl
med gigt betaling for ophold pa
Administrati - i .572.92 .537.
minis 'ra ions 9.596.580 8.779.742 hospital og Sano 6.572.920 6.537.981
omkostninger
Andre tilgodehavender 9.388.712 4.579.065
Resultat af primaer drift -3.373.447 -2.937.625
Periodeafgraensning 1.388.887 1.516.901
Finansielle indteegter 4.188.514 4.887.603
Tilgodehavender 17.350.519 12.633.947
Finansielle udgifter 190.657 1.369.971
Veerdipapirer 103.322.949 99.868.785
AL sas O Likvide beholdninger 51.393.493  41.953.852
Omszetningsaktiver i alt 172.066.961 154.456.584
Aktiver i alt 211.531.632 196.330.707

Se hele arsregnskabet pad www.gigtforeningen.dk/aarsregnskab




Organisation

Protektor: Hendes Majestaet Dronningen

Balance pr. 31. december - Passiver

Gigtforeningens bestyrelse har sammen med
direktionen ansvaret for Gigtforeningens virke.

for en periode af fire ar.

Kapitalkonto 94.730.637 94.106.227 .
Bestyrelsen har fglgende sammensaetning:
« Ulrik Bulow, tidl. adm. direkter, Otto Mgnsted A/S
Egenkapital 94730637  94106.227 e Bulow, X ' /
(formand for bestyrelsen)
Andre hensatte « Torben Moger Pedersen, adm. direktar,
. 29.948.331 32.461.092 .
forpligtelser PensionDanmark (naestformand for bestyrelsen)
+ Gitte Andersen, adm. direktar, SIGNAL Arkitekter
Hensatte forpligtelser 29.948.331 32.461.092

- Ellen-Margrethe Hauge, professor, overleege, ph.d.
(formand for Gigtforeningens forskningsrad)

+ Sgren Jacobsen, professor, overlaege, dr.med.

- Jette Meldgaard Jensen, kredsformand,

Langfristet gaeld - -

L do Id 16.202.706 13.669.297 . .
everandargae Gigtforeningens Hovedstad Vest-kreds
Feri forpligtel - Lillian Kammersgaard, kredsformand, Gigtforeningens
i s el 17.682.073  16.945169 \mersg 9 9
mv. Randers-Djursland-kreds
+ Lene Lau, kredsformand, Gigtforeningens Aarhuskreds
Anden geeld [ e - Ole Rintek Madsen, overleege, dr.med.
Periodeafgraensnings- - Jakob Axel Nielsen, direktar, Calum, fhv. medlem af
poster 36.803.245 24.343.467 Folketinget og bl.a. Minister for sundhed og forebyggelse
- Birgitte Nielsen, professionelt bestyrelsesmedlem
Kortfristet geeld 86.852.664  69.763.388 - Karen Sggaard, professor, forskningsleder, cand.scient.
Gezldialt 86.852.664 69.763.388 Direktegr i Gigtforeningen: Mette Bryde Lind
Udtradt af bestyrelsen i 2017:
- Dorte Krak, adm. direktgr, Arp-Hansen Hotel Group
Passiver i alt 211.531.632 196.330.707

- Mikkel Dstergaard, professor, dr.med., ph.d.

Kilder: Gigtforeningens nagletal og Gigtforeningens brugerpanel

Fotos: Jacob Ljerring, Kim Dahl/Effectphoto, Lene Esthave, Alex Tran,
Carsten Andersen, Anton Willemann, Anette Larsen, Jesper Halvorsen,
Helene Bagger, iStockPhoto, Palle Peter Skov og Jesper Balleby



Gigtforeningen kaamper for et bedre liv. Til mennesker
med sygdomme og smerter i led, ryg og muskler.

Vi taler din sag, nar du maerker de farste tegn p4, at gigt
er pa vej - og nar alvorlig sygdom begraenser dig hver
eneste dag.

Vi statter forskningen, og det nytter. Vi skaber ny viden
til gavn for dig og tusindvis af andre med gigt - og vi

star altid klar til at vejlede dig.

Vi ger det, fordi ingen andre ger det. Og fordi et godt liv
er et livi bevaegelse.

Gigtforeningen

Et godt liv i bevaegelse

Gentoftegade 118 | 2820 Gentofte | TIf. 39 7780 00 | info@gigtforeningen.dk | www.gigtforeningen.dk
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