Referat fra mgde i Forskningsenhedens brugerrad tirsdag d. 30. maj 2017

Til stede: Mette Fravsbgl, Susanne Wogensen, Willy Fick, Lise lotte Mglgaard, Bettina Munksgaard, Oliver
Hendricks, Jette Primdahl, Randi Petersen (referent)

Afbud fra: Else Gehrke Hansen, Torben Hejlesen, Per Andersen, Kim Hgrslev-Petersen, Kirsten Frghlich

1. Kort preesentationsrunde af de, som ikke havde mgdt hinanden tidligere. Per Andersen, ny
patientrepraesentant, havde desveaerre meldt afbud pga. sygdom. Vi fik desveaerre ikke orienteret om, at
Mette p.t. er i virksomhedspraktik i Forskningsafdelingen og at hun derefter ansattes 4 timer om ugen
som patient-forskningsmedarbejder.

2. Prasentation af FLARA projektet, status og forslag til revideret protokol ved Jette (Ph.d. studerende
Dorota Kittel var forhindret i at deltage).

Et ph.d. studie, hvor 80 patienter med leddegigt fra Kong Christian X’s Gigthospital fglges i et ar. Alle
patienter far ved start lavet en klinisk undersggelse, ultralyd og MR-skanning af begge haender samt taget
rgntgen og blodprgver. Ved opblussen i gigten (flare) gennemfgres der yderligere fire besgg.
Spergeskemaer besvares hver 3. maned.

Formalet med undersggelsen er at opna ny viden om forbigaende patient-rapporteret flare i gigten hos
patienter med leddegigt. Malet er at finde faktorer, som kan forudsige flares, der kan have betydning for
gdelaeggelser af leddene ved leddegigt.

Projektet startede i august 2016 og 80 patienter er nu inkluderet.

Der er planer om at lave opfglgende rgntgen, ultralyd, MR-skanninger og blodprgver, nar patienterne
afsluttes efter et ar.

Diskussion om fordele og gener for patienterne. Gruppen mener, at det vil vaere en fordel for patienter
generelt, at man far en viden om betydningen af flares. Anbefaler, at man orienterer og spgrger de bergrte
patienter pr. brev med en kort forklaring om formalet med de yderligere undersggelser. Inden da skal der
gives tilladelse fra Videnskabsetisk komite.

3. Rehabiliteringsprojekt, orientering ved Jette Primdahl

Jette og Tine Mechlenborg Kristiansen (tidl. ph.d. stud. fra KCG) arbejder pa udvikling af et nyt
forskningsprogram ”Effektiv Tvaerfaglig Rehabilitering pa tvaers af sektorer for mennesker med
inflammatorisk gigt”. 90 % af de patienter, der indlaegges pa Gigthospitalet, indlaegges til rehabilitering.
Indlzeggelsestiden er reduceret til 10 dage forudgaet af en ambulant forundersggelsesdag.

Mette Fravsbgl og to andre patientrepraesentanter er med i projektets styregruppe.

Pa nuvaerende tidspunkt arbejdes der pa beskrivelse af fem projekter:
- Det komplekse hverdagsliv —betydningen af specialiseret rehabilitering
- Sammenhangende rehabilitering pa tveers af sektorer
- Effekt af 10 dages tveerfaglig rehabilitering
- Specialiseret rehabilitering under indlaeggelse vs. ambulant



- Udvikling og afprgvning af tilbud om arbejdsrehabilitering under indlaeggelse

Det videre forlgb:
Maj—august: Beskrivelse af forskningsprogram samt beskrivelse af organisatorisk projekt.

1.sept.: Ansggning til Trygfonden samt separate ansggninger til andre fonde vedr. organisatorisk projekt.
Evt. fokusgruppeinterviews med personale.

Sept.—nov.: Ansggninger bearbejdes og der arbejdes videre med at detailbeskrive de enkelte projekter.
Jan. 2018: Forhabentlig igangsattelse af de fgrste projekter i programmet.

Kort drgftelse af de enkelte projekter. Pa baggrund af flere i gruppens erfaringer, efterspgrges muligheder
for professionel hjlp og vejledning, inden man kommer i jobcentrenes regi. Meget kunne forebygges.

4. Cannabisprojektet — hvad sker der? ved Oliver.

Projektet er stilet til patienter med leddegigt og rygsgjlegigt med svaere smerter. Der samarbejdes med
Glostrup og evt. Alborg.
Et dobbeltblindet forsgg, hvor hverken patient eller behandler ved, hvad patienten far.

Patienterne behandles med CBD olie (ingen euforiserende effekt) eller placebo i 3 maneder.
Ved god effekt fastholdes behandlingen.
Ved mangelfuld effekt fortsaettes med CBD og THC (euforiserende effekt) i 3 maneder.

Psykologer i Odense gnsker at undersgger patienternes forventninger og treethed. Taler med patienterne
fer de indgar i studiet og ved slut. Spgrgeskemaer efter 3 maneder.

Der er store omkostninger forbundet med projektet (ca. 3 millioner kroner til medicin) og projektet kan
ikke starte f@r pengene er der. Der sgges p.t. fonde.

En glaedelig nyhed under mgdet: Oliver blev orienteret om, at Gigtforeningen bidrager med 108.000 kr. og
der vil ske yderligere forhandlinger i starten af juni.

5. Projekt vedr. fodindlaeg ved Morten Bilde Simonsen fra Alborg (via Skype)

Morten planlaegger et ph.d. studie, hvor han gnsker at undersgge fodindlaeg og deres funktion til
gigtpatienter ved at gennemfgre forskellige malinger pa fod, knae og hofter. Studiet planleegges bl.a. i
samarbejde med Kim og en bandagist fra Sgnderjylland.

Det forventes, at 40-50 patienter skal indgd i studiet og at 1/3 af patienterne vil komme fra Hjgrring
Sygehus, 1/6 fra Gigthospitalet og resten fra Alborg Sygehus.

Gruppen spurgte ind til studiet, bl.a. om hvorvidt patienterne ville blive spurgt om deres mening om
indlaegget samt om de ogsa bruger indlaegget.

Dato for naeste mgde
31. oktober 2017 kl. 17-19.



Kim deltog pa dagen i Gigtforeningens repraesentantskabsmgde, hvor han fik tildelt Gigtforeningens
Zresmedalje. Stort tillykke Kim ©

Kims takketale

Det er med stor ydmyghed jeg modtager denne anerkendelse. At se pa listen over tidligere modtagere der
indeholder patienter, fagpersoner, forskere, ledere, administratorer for ikke at nsevne dronninger vidner
om bredden i vores forening.

Jeg har veeret medlem siden 1981 og har herved faet mulighed for at fglge den fantastiske udvikling der
isaer er sket omkring behandling af patienter med leddegigt.

En af mine st@rste inspiratorer har veeret en stumfilm jeg sa ved den en reumatologikongres i Malmg i
1992. Den viste i en sekvens en sveert handicappet og underernzeret leddegigtpatient der med to personers
stgtte med stort besveaer gik op og ned af en tretrins trappe. Et tekstbillede viste hen til naeste sekvens med
teksten dagen efter indgift af compound E. Man sa samme patient nu i stand til at klare trappen alene. Et
nyt tekstbillede viste hen til den sidste sekvens med teksten uger efter indgift af compound E og nu fulgte
en sekvens meget lig den fgrste hvor patienten med besvaer kom op af trinnene. Compound E er det vi i
dag kender som binyrebarkhormon. 1 1949 fik Fred Hench Nobelprisen i medicin. Vi troede vi havde fundet
helbredelsen af leddegigt. Vi blev senere meget klogere.

Filmen leerte mig ydmyghed og sund skepsis overfor nye forskningsresultater, men den viste mig ogsa
patienter jeg indtil da aldrig havde set. Patienter fra fgr vi fik behandling der kunne pavirke sygdommens
forlgb. Fgrst i 90-erne blev vi sikre pa at vi faktisk kunne pavirke forlgbet. | dag ser yngre laeger kun yderst
sjeeldent patienter med de sveere forlgb jeg sa i 80-erne og stort set aldrig de forlgb fra filmen optaget i 40-
erne. | dag keemper vi ikke med svaer undervaegt. | dag er 30% overvaegtige. | dag er vi gode til at f3
betaendelsen under kontrol, ja 30% oplevet sygdommen gar helt i ro og det er ikke laengere sjeldent jeg far
spgrgsmalet: har jeg overhovedet leddegigt. Men har vi mens vi har nydt sejren glemt noget? Halvdelen af
vores patienter har fortsat middel til sveere smerter og treethed grundet gigten og en stadig voksende
gruppe har afprgvet al behandling med manglende effekt eller bivirkninger. Nar jeg ser disse patienter er
det som et deja-vu tilbage til 80-erne. Vi har brug for gget fokus pa smerte og traetheds handtering og pa
tveerfaglig rehabiliteringsindsats sa de patienter der ikke er optimalt hjulpet af medicin ogsa far hjelp. Den
opgave kan kommunerne ikke klare alene. Behovet for specialiseret rehabilitering har Sundhedsstyrelsen
nu anerkendt, den viden skal udbredes til hele landet, sa vi sikrer at de mere end 1000 patienter der arligt
skgnnes at have behov herfor rent faktisk ogsa far tilouddet. Det er da maerkeligt at regionerne gerne
betaler 50-100.000 kr. om aret for medicin, men nar den ikke virker, sa vil de maske ikke tilbyde en
tilsvarende indsats i form af specialiseret rehabilitering. Handtering af smerter, treethed og funktionstab er
blandt de vigtigste indsatsomrader for vores brugerrad ved Forskningsenheden i Grasten. Det gleeder mig
derfor at Gigtforeningen stgtter oprettelse af et professorat i reumatologisk rehabilitering placeret i
Grasten og gget forskning i smertebehandling. Det sidste gennem et stort dansk cannabis projekt ledet af
forskningslektor Oliver Hendricks fra Grasten. Tak endnu en gang for anerkendelsen.



