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Velkommen til et nyt

— 0g godt ar

Vi havde forrygende travlt i slutningen af
2015 med mange mgder pa Christiansborg,
og de resulterede sa i et foretraede for Fol-
ketingets Sundhedsudvalg. Formanden for
Sundhedsudvalget har pd basis af vores
mgde udformet en raekke spgrgsmal om skif-
tet til biosimilere laegemidler og overrakt
dem til Sundhedsministeren.

Vi ser frem til Sundhedsministerens svar,
og for en god ordens skyld, sa udtaler Coli-
tis-Crohn Foreningen sig altid pa egne veg-
ne, og vi udtaler os derfor ikke pa vegne
af Colitis-Crohn Foreningens Lagelige Rad.
Det Laegelige Rad er fuldstazndig trykke ved
at skifte velbehandlede patienter over pa et
biosimilzert leegemiddel.

Men det handler ikke kun om Folketinget. |
januar har vi ogsa deltaget i dialogmader,
konferencer og meget mere. Blandt andet i
Etisk Rad, Danske Regioner, Sundhedsstyrel-
sen, Radet for Anvendelse af Dyr Sygehus-
medicin og Leegemiddelindustriforeningen.

Og sa har vi selvfalgelig ogsa haft et mgde
med vores fantastiske ambassadgrer. Det
var en stor forngjelse at mgdes med dem
alle. Mia er i London for at indspille en tv-se-
rie, men Louise, Kirsten, Lene, 2 gange Mar-

tin og Paw mgdte alle op, og vi havde en
dejlig aften i Kgbenhavn. Vi ser frem til et
godt samarbejde i 2016. Herfra skal lyde en
stor tak til dem alle for deres gode arbejde
for at fremme kendskabet til Colitis-Crohn
Foreningen og mave-tarmsygdomme.

Der er ogsa laesestof pa vej. Infohafter om
prednisolon (og efterfglgende kampagne),
irritabel tyktarm (IBS), kirurgisk behandling,
korttarmssyndrom (SBS) og taender. Flere af
hafterne er skrevet og mangler kun den sid-
ste finpudsning.

Husk, at vi har lokalafdelinger over hele lan-
det, og du kan vaere med til at ggre en stor
forskel ved at vaere aktiv lokalt. Colitis-Crohn
Foreningen er kun steaerk, fordi lokalafdelin-
gerne er sterke.

Tak for jeres stgtte. Vi ser frem til et steerkt
ar i Colitis-Crohn Foreningen - sammen med
jer.

Landsformand
Bente Buus Nielsen

Gonte Buuso fae
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KIT-radgivning

Fa personlig radgivning
om din sygdom

Colitis-Crohn Foreningen tilbyder gratis personlig
radgivning, den sakaldte KIT-radgivning

At blive ramt af en kronisk sygdom er for mange
en belastende pavirkning i dagligdagen. Ikke alene
medfgrer det en raekke gener - der er ofte ogsa en
reekke spgrgsmal vedrgrende behandling, man skal
tage stilling til. Den psykiske erkendelse af at skulle
leve med en kronisk sygdom kan ofte vaere en lang
proces, der involverer mange fglelser fra hab til for-
tvivlelse, men ogsa vrede og afmagt.

| sadanne tilfelde opstar der mange spgrgsmal.
Hvordan udvikler sygdommen sig? Hvilken behand-
ling er den bedste? Er der nogle bivirkninger? Kan jeg
fa et godt liv? Der kan ogsa vare andre uafklarede
problemstillinger - eksempelvis hvordan pargrende
kan give den bedste stgtte, og hvordan man tager
vare pa deres fglelser. Eller hvad med ens bgrn -
hvad taenker de? | andre tilfelde er det maske ens
barn, der er ramt, og hvor foraldrene pludselig kan
sta med mange fglelser og tanker om fremtiden, som
barnet maske ikke deler. Det kan ogsa vere, at bar-
net har spgrgsmal, man som foraldre er usikre om-
kring.

Personlig radgivning

Mange af disse problemstillinger kan Colitis-Crohn
Foreningen hjalpe med via den sakaldte KIT-radgiv-
ning. Colitis-Crohn Foreningen tilbyder nemlig gratis
personlig radgivning til alle. KIT star for Kronisk In-
flammatorisk Tarmsygdom. Ved at kontakte KIT-rad-
givningen kan du tale med en radgiver, der har syg-
dommen tet inde pa livet, og som derfor har staet i
en lignende situation.

Hvis du eksempelvis skal gennemga en operation, er
der mulighed for at tale med en radgiver, der bade
har samme sygdom, og som samtidig er blevet ope-
reret.

| det omfang det er muligt, vil Colitis-Crohn Forenin-
gen saledes have radgivere, der matcher bade syg-
dom, kgn og alder i forhold til dig. Og du kan fa svar
pa spgrgsmal indenfor blandt andet: Morbus Crohn,
colitis ulcerosa, mikroskopisk kolit, irritabel tyktarm,
pouch, stomi, eller om at veaere ung eller foraldre til
et barn med en kronisk tarmsygdom.

Uddannede radgivere

Colitis-Crohn Foreningens radgivere er alle uddannet
af foreningen. Samtidig har alle raddgivere enten selv
sygdommen eller er forzlder til et sygt barn eller
ung. KIT-radgiverne far lgbende undervisning i for-
skellige problemstillinger. KIT-radgivere er ikke ud-
dannede laeger og kan derfor ikke radgive om laegeli-
ge spgrgsmal. Det skal du tale med din behandlende
lege om.

Umiddelbart er radgivernes primare opgave at lytte
og forsta, men de kan ogsa videregive egne erfarin-
ger og viden. Den faglige information, som radgive-
ren videregiver, kan Colitis-Crohn Foreningen fuldt
og helt sta inde for. Mange oplever det saledes som
en lettelse at tale personligt med en person, der ken-
der til ens sygdom og til de frustrationer, fglelser og
tanker, den medfgrer.

Pa de fglgende sider kan du leese om tre forskellige
radgivere.



Det er vigtigt at lytte
— og give troen pa et godt liv

Jeanne har vaeret KIT-radgiver for Colitis-Crohn For-
eningen, lige siden radgivningen blev etableret, og
gennem arene har hun deltaget i sa godt som alle de
kurser, foreningen har tilbudt sine radgivere. Senest
var radgiverne samlet om en undervisningssession
med fokus pa de fremtidige muligheder inden for ro-
botkirurgi, hvilket vil fa stor betydning for dem, der
skal opereres i arene fremover. Ud over de faglige
opleeg far radgiverne pa mgderne talt sammen om
deres individuelle radgivning samt delt erfaringer.

Jeanne har primart radgivet medlemmer, der star
foran en operation eller, hvor laegerne har anbefa-
let et muligt operativt indgreb. Hun er selv opereret
som fglge af colitis ulcerosa og kan derfor treekke pa
egne erfaringer.

»Nar jeg radgiver, er det ikke min historie, der er vig-
tig. Derimod giver jeg nggtern information, praktiske
tips og rad om, hvad man skal veere opmarksom pa
ved en indlaeggelse og i dagene efter en operation.
Nogle spgrger eksempelvis til, om det nu er ngd-
vendigt med operation. Her kan jeg tale med dem
om, at hvis laegen vurderer dette, sa er tidspunktet
formentlig det rette,« siger Jeanne.

Punkterer myter og tabuer

Der er gode fif at give til andre, der skal gennemga
en planlagt operation - praktiske rad som kan hjalpe
den enkelte i forlgbet efter operationen. Ved sam-
talen er det ogsa muligt at fa svar pa nogle af de
tabuer eller myter, som mange er pavirket af.

»Nogle gange kredser samtalen omkring en tabu-
belagt problemstilling, uden at det bliver udtrykt
klart. Sa er det nemmere for mig selv at sette ord pa
og sparge personen direkte, om det er det, de gnsker
svar pa. Og ofte hgrer man en lettelse hos vedkom-
mende, nar der endelig er en, der siger det direkte,«
fortaeller Jeanne.

Hold modet oppe

Det er vigtigt at holde fast i, at det er muligt at have
et godt liv pa trods af en kronisk sygdom, og at det
er muligt at komme gennem de svare perioder. |
samtalen om operation er det vigtigt for Jeanne, at
vedkommende hun taler med ikke bliver utryg, men
i stedet via radgivningen kan fa en fglelse af at have
kontrol over situationen. Nogle rad er ganske enkle,
men har stor praktisk betydning.

»Eksempelvis far mange et lodret operationsar, som
kan generes af tgjet. Her kan et enkelt rad vere at
leegge et menstruationshind over, sd generne und-
gas,« siger Jeanne.

Hun peger pa, at mange primart hgrer de darlige
historier via internettet, hvor alt gar galt. Men sadan
er det langt fra, og derfor finder Jeanne det vigtigt
at holde fast i, at mange har et forlgb uden de store
problemstillinger. Samtidig ggr hun det ogsa klart, at
det ikke er muligt at forudsige, hvordan det gar den
enkelte. Et andet aspekt i forhold til en operation er,
at det er vigtigt, at de pargrende er godt informeret
og ved, hvordan de skal stgtte i tiden efter operatio-
nen. Det har nemlig stor betydning.

______________________________________________________________________________ )



KIT-radgivning

Vigtigt med

personlig radgivning

Unge under uddannelse, der rammes af en kronisk
sygdom som eksempelvis morbus Crohn eller coli-
tis ulcerosa, star ofte i en meget presset og sarbar
situation. Et er at veaere ung med de muligheder og
udfordringer, det giver. Noget andet er de problem-
stillinger, man skal overkomme, nar man bade gnsker
at klare sit studie godt og samtidig pavirkes af en
alvorlig sygdom.

| sddanne tilfaelde kan det vaere en hjalp at tale med
en person, der har prgvet at std i en lignende situ-
ation. Det har Mads Andersen, der gennem fire ar
har veeret KIT-radgiver for Colitis-Crohn Foreningen.
Han radgiver primart personer, der bade skal kam-
pe med deres studie og sygdom. Derudover kan han
videregive sine erfaringer i forhold til at afslutte et
forlgb med medicinsk behandling.

»Nar man er under uddannelse og samtidig skal
keempe med en mave-tarmsygdom, kan det veare
ngdvendigt, at man slakker pa de krav, man har til,
hvor godt man skal klare uddannelsen. Det er vigti-
gere at tage vare pa sig selv og acceptere, at man i
en periode ikke kan honorere sine egne krav. Ellers
er der risiko for, at man kan ga psykisk ned. Den er-
kendelse kan vaere svar for nogle,« pointerer Mads
Andersen.

Personlig radgivning har stor vaerdi

Den personlige radgivning har stor veerdi. Iszr er det
givende, at KIT-rddgiveren selv har erfaringer inden
for den problematik, henvendelsen omhandler. Sam-
tidig understreger han, at man som KIT-radgiver kun
formidler den viden, der er dokumentation for - og
som radgivere og forening kan sta inde for.

»Sgger man eksempelvis radgivning via Facebook,
er der risiko for, at man bliver usikker og forvirret,
for pa sociale medier har mange en mening om me-
get. Ofte bliver jeg meget overrasket over, hvad man

8 CCFMagasinet ¢ februar 2016

opfordrer hinanden til eksempelvis via Facebook,«
fortaeller Mads Andersen.

Mads Andersen understreger, at et vaesentligt ele-
ment i KIT-radgivningen er, at der ggres meget ud af,
at KIT-radgiverens alder, kgn, sygdom og behandling
forsgges at matche med den, der sgger radgivning.

»Dermed opnas den bedste radgivning,« understre-
ger Mads Andersen og papeger, at det for mange er
et stort skridt at tage, at sgge personlig radgivning.

»Pa Facebook kan man ligesom se over skuldrene
pa andre og laese, hvad andre har spurgt om og faet
svar pa. Men jeg synes, at risikoen for at blive fejl-
informeret eller mere usikker pa sin egen situation
er stor. Man skal vare varsom med at tage alle rad
via Facebook til sig. Den personlige radgivning vi til-
byder, er afspejlet af, hvad Colitis-Crohn Foreningen
kan sta inde for,« siger Mads Andersen.
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Et godt liv med sjaeldne sygdomme

Vi arbejder med at synliggere sjeeldne sygdomme og at finde
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KIT-radgivning

Plads til nuancer

Marianne Skals er mor til et barn med en kronisk
tarmsygdom og har derfor primert radgivet forzel-
dre i forhold til deres barn med en tarm-sygdom.
Gennem de seks ar, hun har vaeret KIT-radgiver for
Colitis-Crohn Foreningen, har hun haft flere og flere
samtaler med foraeldre, hvor bgrnene ikke alene lider
af en tarmsygdom, men ogsa af flere andre kroniske
lidelser.

»Forzeldre spgrger isar til de mange falelser af sorg,
frustration, vrede og fortvivlelse, nar deres barn bli-
ver ramt af en alvorlig sygdom. De fgler sig til tider
magtesl@gse og sparger ofte til, om det er fglelser, an-
dre ogsa merker i sadanne tilfeelde. Derudover dre-
jer tankerne sig om mulighederne for behandling og
isar for alternativ behandling,« siger Marianne Skals.

Flere nuancer

Ofte er det skrevne sprog pa eksempelvis Facebook
eller i et chatfora ikke sa pracist, som nar man ta-
ler personligt sammen. Gennem en samtale er der
saledes bedre mulighed for at lytte, spgrge ind til
uklarheder og nuancer og vare mere personlig. Og
det har betydning.

»Det giver ogsa bedre mulighed for at hgre, hvad
personen reelt gnsker svar pa, og hvad der ligger
bag spgrgsmalene. Det giver samtidig bedre mu-
lighed for at hgre eller fornemme, hvor meget den
enkelte kan rumme i den givne situation,« uddyber
Marianne Skals.

Foraldre star ofte alene

| fgrste del af et sygdomsforlgb kan foraeldre til et
sygt barn have mange opgivende og katastrofelig-
nende tanker. Her kan KIT-radgivningen ofte vare
med til at berolige dem og fa optimismen til at spire.
Det er nemlig muligt at komme bedre gennem de
svere tider. Iseer med den rette radgivning.

»Ofte star foraeldrene alene med deres tanker og fg-
lelser for barnet, hvilket kan veere sveert at tackle.
Samtidig har de ogsa brug for at tale om, hvor stort

et indgreb det er i deres daglige familieliv, nar bar-
net rammes af en kronisk sygdom,« siger Marianne
Skals og forteeller, at det ofte er de darlige historier
og erfaringer, der kommer til at dominere pa sociale
fora som eksempelvis Facebook. Det finder Marian-
ne Skals bekymrende. For det er med til at mindske
habet og gger ofte usikkerheden og fortvivlelsen,
hvilket hverken kommer barn, forzldre eller sgsken-
de til gavn.

Sadan far du en KIT-radgiver

Nar du har besluttet dig for at sgge radgiv-
ning gennem Colitis-Crohn Foreningen, skal
du kontakte KIT-telefonen pa 7020 4882. Her
taler du fgrst med den KIT-radgiver, der har
telefonvagten, herefter vil foreningens radgiv-
ningskoordinator kontakte dig og spgrge ind
til, hvilke problemstillinger du @nsker at tale
nermere om. Koordinatoren finder efterfgl-
gende den rette KIT-radgiver. Herefter far du
navn og telefonnummer til KIT-radgiveren, og
sammen finder i et tidspunkt, der passer jer
begge. Radgivningen foregar telefonisk.
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Colitis-Crohn Foreningen

i ord og billeder

2015 var endnu et spandende og udfordrende ar for Colitis-Crohn Foreningen. Vi taller nu 5208
betalende medlemmer, og det folgende er udpluk fra foreningen i aret, der gik

Hovedbestyrelsens mgder

Hovedbestyrelsen har afholdt mgder 31. januar og
14. marts, ordinaer landsgeneralforsamling i Kgben-
havn 21. marts, konstituerende mgder 25. april, 7.
juni, 18. juli og 11. september samt formandsmgde
12.-13. september og 28. november.

Rgde Kors Ungdom

Colitis-Crohn Foreningen sluttede aret med at indga
samarbejde om en mentorordning for unge i Aarhus
og Kgbenhavn. Kandidater indstilles fra hovedbesty-
relsen.

Nordisk mgde
Nordisk mgde blev afholdt i Bruxelles
28. maj i forbindelse med EFCCAs arsmgde

Kurser og ungemgder

Der blev afholdt foraeldre-bgrn kursus 20.-22. februar
0g 24.-25. oktober. Kursus for unge i alderen 16-30
ar blev afholdt 27. februar-1. marts, og en koloni for
unge fandt sted 24.-27. september. Voksenkursus
for deltagere fra 25 ar (med partner) foregik 29.-30.
august. Alle blev afholdt pa Kerteminde Vandrerhjem.

KIT-radgivning

KIT 12 blev afholdt i Kerteminde 7.-8. november. Det-
te er det arlige opdateringskursus for allerede god-
kendte radgivere.

Patientlegater
Der er i 2015 uddelt 10.000 kr. fordelt pa fire ansgg-
ere.

Samarbejdspartnere

Der afholdes én gang arligt et mgde mellem Det
Faglige Selskab for sygeplejersker i stomiplejen be-
skaftiget med pleje af patienter med stomi, COPA
foreningen for patienter med stomi og Colitis-Crohn
Foreningen. Mgdet i 2015 blev afholdt 19. maj, hvor
der drgftedes fzlles interesser, arrangementer og
nye tiltag.

Colitis-Crohn Foreningen er medlem af foreningen
Danske Patienter. Der har vaeret diverse mgder i lg-
bet af aret, blandt andet reprasentantskabsmgde og
midtvejsmgde.

IMID

Colitis-Crohn Foreningen har et samarbejde med Pso-
riasisforeningen, Gigtforeningen for Morbus Bechte-
rew, Gigtramte Bg@rns Foraldreforening og Forenin-



Hovedbestyrelsens
3rsberetning

Informationshafte og medlemsmagasin
Infohaeftet ”Veerd at Vide -

om IBD” er redigeret og genoptrykt. Der er udgivet fire medlemsmagasiner

i ar: Februar, maj, august og november. | november rundede vi det magiske tal - magasin nr. 100.

© CCFMagasmet @ CCFMagasinet

Nar sygdom
gariarv r ks

Paw Henriksen
En fighter af Guds n

gen af Unge med Gigt (FNUG). Endnu en forening er
i 2015 blevet medlem af IMID, nemlig HS Danmark.
Alle foreninger i IMID arbejder med autoimmune syg-
domme.

Det Laegelige Rad

Det Lagelige Rad bestar af: Pia Munkholm, Ida Vind,
Anders Pzrregaard, Niels Qvist, Karsten Lauritsen,
Jens F. Dahlerup og Jan Fallingborg. De har bistaet
ved vurderingen af arets ansggninger om forsknings-
stgtte, opdatering af bestdaende materiale og udar-
bejdelse af nyt materiale, artikler og brevkassesvar
til indkomne mails samt med foredrag ved lands-
foreningens og lokalafdelingernes arrangementer.

A CCFMagasmet
o 0 CCFMagasmet

Colitis ulcerosa-...___ .
Morbus Crohn,

\\ Kirsten Olesen
Mit liv meg stomi

Al kommunikation mellem sundhedsudvalget og Det
Laegelige Rad er i 2015 foregaet via mail.

EFCCA

Inger Graversen og Bente Buus Nielsen deltog i
EFCCAs arsmgde i Bruxelles 29.-31. maj 2015. Ungeaf-
delingen under EFCCA: EYG, afholdt arsmgde i Tam-
pere, Finland, med to danske deltagere.

ECCO
ECCO blev i 2015 afholdt i Barcelona 18.-21. februar.
Bente Buus Nielsen deltog ved hjzelp af et sponsorat.




Hovedbestyrelsens

arsberetning

Birthe Stubbes Mindelegat
Modtager af Birthe Stubbes Mindelegat 2015 blev radio-
veert Kristian Hgyrup fra radioprogrammet GO’NOVA.

Checken pa 5ooo kr. donerede han straks tilbage til

Colitis-Crohn Foreningen.

Sekretariatet
Vi har Jens Theil Christiansen, Michael Kghler, Dorrit
Weiglin Iversen og socialradgiver Maiken Guldborg
ansat.

Landsmgde med lokalbestyrelserne

Der blev afholdt landsm@gde med lokalbestyrelserne
i weekenden 12.-13. september pa Kerteminde Van-
drerhjem.

Lokalafdelingerne

| 2015 fik vi opstartet de hvilende lokalafdelinger
Sgnderjylland, Midtvestjylland og Nordsjalland. For
fgrste gang i mange ar er alle lokalafdelinger nu kg-
rende.

Facebook
Colitis-Crohn bliver mere og mere aktiv pa Facebook
med mange forskellige grupper.

Folkemgde pa Bornholm

Inger Graversen og Bente Buus Nielsen har igen i
2015 deltaget i Folkemgdet pa Bornholm sammen
med de fem andre foreninger i samarbejdet under
De Autoimmune (Psoriasisforeningen, Gigtforeningen
for Morbus Bechterew, Gigtramte Bgrns Foraeldrefor-
ening, Foreningen af Unge med Gigt (FNUG) og HS
Danmark. Vi deltog med en samlet stand, der blev
godt besggt pa alle dage. Samlet var der 90.000 be-
sggende pa Folkemgdet.

~

Danske Patienter

Anden paneldebat er planlagt - ”Ret og Pligt” som
pargrende og ”Almen Praksis”. Vi er med i ”Ret og
Pligt”. Debatten fgres ud fra dilemmaer, vi har udar-
bejdet.

IMID
Lgsningskatalog udarbejdet som redskab til IMID
work-shoppen. Fire paneldebatter:

e Et kronikerliv i kontrol - arbejdsfastholdelse
Arbejde er mere end bare et middel til at skaffe en
indkomst. Arbejdslivet er ogsa muligheden for at bi-
drage til samfundet, et socialt netveaerk og personlig
udvikling.

e Et kronikerliv i kontrol - den gode konsultation

Den gode konsultation mellem laege og patient bgr
ikke blot have fokus pa patientens fysiske aspekter,
men omfatte aspekter af hele patientens liv. Her lyt-
tes og inddrages, og patienten tages med pa rad. Den
succesfulde konsultation omfatter derfor et holis-
tisk patientperspektiv.




Undervisning, foredrag, mgder og konferencer

| 2015 har Colitis-Crohn Foreningen varet involveret i en lang raekke andre aktiviteter:

Lokalafdelingerne er involveret i IBD-undervis- RADS: Mgde angdaende skift fra biologisk lege-

ningen mange steder i landet. Vi har nasten en middel (Remicade) til Remsima.
repraesentant i alle fungerende Sundhedsbru- e Netvaerksarrangement i Vidensforum: Patienter
gerrad i regionerne. som undervisere, Esbjerg-modellen, redskabs-
e Deltagelse i forzeldre-bgrn aften pa Hvidovre udvikling og fremtidens hospital.
Hospital. e Mgde: Patientrapporterede oplysninger - Et
e Deltager i arbejdsgruppe under Danske Patien- uudnyttet potentiale til udvikling af sundheds-
ter: ”Ulighed i sundhed”, ”Skole for mig - med vaesenet.
langvarig og kronisk sygdom”. e Deltaget i udarbejdelse af hgringssvar fra Dan-
e Konference: ”Brugerinddragelse i Praksis”. ske Patienter vedrgrende udkast til forslag til
e Fire undervisningstimer i Farmakonomskolen. &ndring af lov om sygedagpenge.
e Konference om ”Nationale Kliniske Retningslin- e Workshop: @nske om adfaerdsaendring i brug af
jer”. langvarig og gentagende brug af steroider til
e Konference: ”Lighed i Behandling”. behandling af IBD.
e Landsformanden var taler ved konferencen ”Bio- e Foredrag for medarbejdere i Takeda.
simileere Laegemidler” arrangeret af Dagens * Mgde: Udveksling af bivirkninger mellem medi-
Medicin. cinalindustrien og sundhedsstyrelsen.
e Landsformanden udpeget af Danske Patienter e Konference: ”"Hvordan sikrer vi patienten den

til at veere med i redigeringen af forsikringsaf- bedste medicin”. Arranggr: Dansk Erhverv.

taleloven. * Danske Patienter: Debat om hvordan man hand-
e Landsformanden inviteret med i arbejdet med terer udgifterne til medicin.

at formulere patientfoldere til patienter, der e Dialogmgde Region Hovedstaden: Kvalitet pa

skal i behandling med Entyvio. sygehusene.
e Workshop: Om bedre kommunikation mellem Dialogmgde hos Lagemiddelindustriforeningen

industri, patienter og patientforeninger. angdaende biosimilaere laegemidler.

e Workshop i Bristol for repraesentanter fra pa- * Mgde med sundhedspolitiske ordfgrere fra seks
tientforeninger, laeger og sygeplejersker inden partier angaende vores bekymringer med hen-
for reumatologien og dermatologien med inter- syn til handtering af ibrugtagen af biosimilzere
esse for i hgjere grad at inkludere patienterne leegemidler. Dette har fgrt til et foretraede for
i den kliniske hverdag. Pfizer inviterede en re- sundhedsministeren i begyndelsen af 2016.
prasentant fra Colitis-Crohn Foreningen. e Sundhedspolitisk topmgde pa Bgrsen.

e Landsformanden foredragsholder pa Slagelse
Sygehus om "Centralisering af IBD-behandlin-
gen: Fordele og ulemper".




Hovedbestyrelsens
arsberetning

Ladywalk

18. maj deltog Colitis-Crohn Foreningen med reprasentanter pa
alle 11 gasteder. Vi modtog senere i 2015 200.000 fra Ladywalk.

e Et kronikerliv i kontrol - uddannelse
Uddannelse udggr en af grundpillerne i vores danske
velfaerdsstat. Personer med kroniske lidelser gnsker
i lige sa hgj grad som alle andre at fa en ungdoms-
uddannelse. Det er derfor vigtigt, at vores nuvaren-
de uddannelsessystem kan favne, tage hand om og
handtere studerende med kroniske sygdomme.

e Et kronikerliv i kontrol - det sociale felt

Livet er ikke kun behandling, uddannelse eller ar-
bejde. Det er ogsa at have overskud til at kunne
handtere hverdagslivet: Bgrnene, vennerne, fritids-
aktiviteterne - alt det, der giver livskvalitet.

LIF-Kurser
Undervisning af leegemiddelindustrien i samarbejdet
”pa den rigtige made” med patientforeninger.

Merchandise

Nye ting taget ind som merchandise i Colitis-Crohn
Foreningen: LOW FODMAP bog nr. 3. Bogen ”Tarme
med charme”, ”Der er flere bakterier i et gram lort
- end der er mennesker i hele verden” og "Antiin-
flammatorisk Kost”. Vi har nu ogsa paraplyer, net,
drikkedunke, pillezesker og har faet nye poletter og
kuglepenne.

Specialaftaler

e Aftale med OK om sponsorering af "benzinpenge”
til Colitis-Crohn Foreningen fortsaetter. Vi tegner
derfor stadig OK-kort. | 2015 har Colitis-Crohn For-
eningen modtaget 10.227 kr. fra OK.

¢ Aftale indgaet med forlaget Muusmann vedrgrende
indkgb af bogen "FODMAP” til favorabel pris, sa
vi har kunnet salge den videre til medlemmer.

e Diverse rabataftaler til fitness centre, teaterfore-
stillinger, Lalandia, dietistbehandling, sports- og
stomit@j, sommerhuse med mere.

Fundraising

Colitis-Crohn Foreningen har modtaget 50.000 kr. fra
Nordea-fonden til vores radgivningsarbejde. Vi har
modtaget 10.000 kr. i julegave fra Coloplast. Vi mod-
tog 10.000 kr. fra Foss & Frikjaer Ejendomme meerket
til forskning. Vi har modtaget 1000 euro fra ECCO.
Derudover har Colitis-Crohn Foreningen modtaget
5000 kr. fra Gjgl Vakuum-Anlaeg, 1520 kr. fra Karina
(der szelger armband med mere via Facebook), 5000
kr. fra Hardam, 2000 kr. fra Coffee Masters, 15.000
kr. fra AbbVie, sooo kr. fra Almirall og 3000 kr. fra
Focuscare.

Colitis-Crohn Foreningen har endvidere modtaget
25.000 fra AbbVie til opfglgning af Quality of Care
Symposium 2014, og senere 229.440 til workshop
og ekstern udarbejdelse af infofolder om steroidbe-
handling (udkommer i begyndelsen af 2016). Vi har
modtaget 136.650 fra AbbVie, der dakker alle fem
foreningers deltagelse under ”De Autoimmune” pa
Folkemgdet.




Sponsorater

Colitis-Crohn Foreningen har modtaget folgende

sponsorater i 2015:

e 25.000 kr. fra NPS-Pharma til infohaefte om Kort-
tarmssyndrom.

e 10.100 kr. fra NPS-Pharma til Bente Buus Nielsens
deltagelse i ECCOs konference i Barcelona.

e 20.475 kr. fra AbbVie til ekstern udarbejdelse af
pressemeddelelse angaende bekymrende brug af
steroider i behandling. Folketingets avis ”Altinget”
bragte pressemeddelelsen.

e 65.000 kr. fra Takeda til daekning af egen bestilt

forskeropgave som baggrund for projekt ”Livs-

stilsrad”.

50.000 kr. fra AbbVie og 5000 kr. fra Hardam til at

udvikle en toiletfinder-app.

¢ 3000 kr. fra Ehlin Andreassens loppemarkeder.

Toiletaftale
e Toiletfinder-app er lige pa trapperne.

Festivaler
Aftaler fra 2014 giver fortsat medlemmer af Colitis-Crohn Foreningen let og gratis adgang til alle toiletter
- 0gsa handicaptoiletter pa en lang raekke festivaler.

e Hurtig adgang til toiletter ved fremvisning af med-
lemskort - nu kan man rekvirere medlemskort for
12 kr. Nye aftaler indgaet i ar hos Sanistal (de har
eget klistermarke til deres indgange), HTH kgk-
kener (27 butikker), Normal, Jysk, Jem & Fix, Kiwi
(med over 100 butikker) samt Fliigger.

Projekt ”I leere som kroniker”

| samarbejde med Psoriasisforeningen har Coli-
tis-Crohn Foreningen udarbejdet 20 postkort om at
leve med en kronisk sygdom. En anderledes IBD sko-
le, hvor man over tid modtager 20 forskellige post-
kort med laering om mestring af sygdom.

Igangvaerende projekter

e Colitis-Crohn Foreningen er i gang med at ansgge
om midler til at finansiere projekt: ”Livsstilsrad”
fase 2. Ti gode rad til patienten med en kronisk
sygdom.




Hovedbestyrelsens
arsberetning

e |BS infohaefte er under udarbejdelse, det har
veeret lenge undervejs, men er i sidste re-
digering.

e Prednisolon behandling: Et infohaefte til pa-
tienter der skal i prednisolon behandling.

e Korttarmssyndrom: Infohaefte om at leve med
korttarmssyndrom uanset arsag.

® |BS: En kampagne med fokus pa at udbrede
kendskabet til foreningens arbejde med IBS.

e Indsamlingsplatform: Der arbejdes pa, at for-
eningen far en sadan.

e Kirurgisk Behandling: Infohaeftet er redigeret
og klar til tryk.

Tak til sponsorer

Colitis-Crohn Foreningen takker alle sponsorer
og annoncgrer, vi har samarbejdet med i 2015:
AbbVie A/S, Tillots, MSD, Ferring Lagemidler
A/S, Focuscare, Coloplast Danmark A/S, VivoD-
anmark, Takeda, Sporty Living, Biosa Danmark,
Dansac, Hollister, NPS Pharma, Hardam, Almi-
rall, Johnson & Johnson, Banic og Vito Balans.
Desuden vil vi gerne takke Laegemiddelindu-
striforeningen, Sundhedsstyrelsen, Ministeriet
for Sundhed og Forebyggelse, Undervisnings-
ministeriet og Biblioteksstyrelsen.

Tak for aret der gik

Ambassadgrer

Colitis-Crohn Foreningen takker vore
ambassadgrer for jeres store og be-
tydningsfulde indsats til gavn for
medpatienter. Ambassadgrer er:
Mia Jexen, skuespiller, Martin Hgg-
sted, stand-up komiker (i 2015 veert
ved ”Zulu Award” og Paw Henriksen,
skuespiller. Vi fik desuden en ny am-
bassadgr i 2015: Det er os en stor gleede at
kunne byde skuespiller Kirsten Olesen
velkommen som ambassadgr for Coli-
tis-Crohn Foreningen.

Vi vil ogsd gerne rette en stor

tak til vores patientambassadg-

rer: Martin Skovsgaard Batenburg,
psykolog og tidligere landsholdsroer
(colitis ulcerosa), Louise Bak Refshauge
(morbus Crohn) og Lene Romer Halby (IBS).

Colitis-Crohn Foreningen vil gerne rette en sarlig
tak til Det Laegelige Rad for deres samarbejde
med foreningen til stor gavn for medlemmerne.
Ogsa en tak til alle relevante sygehusafdelinger
for deres indsats med at sprede kendskabet til
Colitis-Crohn Foreningen. Vi satter stor pris pa
det gode samarbejde og ser frem til naste ars
faelles opgaver. Ogsa tak til Mette Borre for sin
velvilje til at besvare spgrgsmal angaende kost.

”
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Vi takker ogsa de frivillige rundt i landets lokal-
bestyrelser, der uegennyttigt har lagt et stort ar-
bejde i planlaegningen og gennemfgrelsen af alle
arrangementerne i lokalafdelingerne. Uden jer var
vi ingenting. Det er jer derude, der er selve funda-
mentet for en patientforening som Colitis-Crohn
Foreningen.




Pa vej
mod noget stort

— men med forhindringer pa vejen

Et af Danmarks mest lovende lgbetalenter er 13-arige Elias Aarestrup

Shifris. Malet er deltagelse i EM og maske VM pa 8oo meter-distan-
cen, men morbus Crohn er med som dgdvagt pa lgbebanen.

Det er de feaerreste, der kan lgbe en kilometer pa lige
godt tre minutter. Og slet ikke i en alder af 13 ar. Men
det kan Elias Aarestrup Shifris. Viborgdrengen er da
ogsa et af Danmarks store talenter pa en af atletik-
kens mellemdistancer, 800 meter.

Det seneste ar har Elias imidlertid haft problemer i
forhold til at kunne passe traeningen regelmassigt
som fglge af mavegener og hyppige toiletbesgg. Og
i slutningen af 2015 fik han stillet diagnosen morbus
Crohn.

Det har nu ikke taget humgret og kampgejsten fra
Elias. Og det har heller ikke haft betydning for hans
resultater, for knagten bliver bare hurtigere og hur-
tigere, nar fgrst lobeskoene er sngrret. Og han stiler
mod noget stort. Han vil noget med sin sport, og det
er hans passion. For han er dedikeret til sporten.

Trods sygdommen har Elias formdet at kunne trae-
ne pa nogenlunde samme niveau, som inden han fik
morbus Crohn. Men der er en stor forskel. Kroppen
bliver simpelthen mere trat, og derfor har Elias brug
for mere restitution end tidligere.

Sygdommen satter sine spor

»Sygdommen har haft lidt indvirkning pa min trae-
ning det seneste ar, men jeg stopper ikke, for jeg
har opnaet de mal, jeg har sat mig, og i begyndelsen




af februar vil jeg til et steevne forsgge at lgbe 800
meter pa to minutter og 15 sekunder,« fortzller Elias.
Ganske imponerende af en 13-arig dreng, der tilmed
har en kronisk sygdom, som ofte setter sine spor i
forhold til ydeevne og traethed.

»Efter jeg er begyndt at fa Remicade, har jeg langt
fra sa ondt i maven som tidligere, og skal slet ikke sa
ofte pa toilettet. Samtidig ggr medicinen, at jeg igen
kan lgbe halvanden time uden at afbryde traeningen
som fglge af mavegenerne. Sa medicinen har haft en
god indvirkning pa mig,« siger Elias.
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Til daglig gar Elias i 7. klasse. Ikke i en normal sko-
leklasse, men i en eliteidretsklasse for elever, der
dyrker idreet pa hgjt niveau. Uden for skoletiden
traener han i Viborg Atletik og Motion tre gange om
ugen. Derudover fglger han et individuelt tilrettelagt
lgbeskema. Sa lgb fylder allerede meget i den unge
Viborgknagts tilvaerelse.

Hjemmet bestar ud over foraldrene Christina og
Oded af storesgster Noa pa 15 ar og lillesgster Leah
pa ti ar. Elisas far Oded er af israelsk afstamning,
og han har ogsa af og til mavegener, men ikke sa
slemme, at han pa noget tidspunkt har faet stillet en
diagnose.



¢ € Efter jeg er begyndt at fa Remicade, har
jeg langt fra sa ondt i maven som tidligere,
og skal slet ikke sa ofte pa toilettet. Sam-
tidig gor medicinen, at jeg igen kan lgbe
halvanden time uden at afbryde traningen
som fdlge af mavegenerne. Sa medicinen
har haft en god indvirkning pa mig 29

Klart mal om fire ar

Elias ugentlige lgbedistance ligger i narheden af 50
km. Men den megen traening er ogsa ngdvendig, hvis
han fortsat skal forbedre sig. | dag er han blandt de
bedste herhjemme pa 8oo meter i sin aldersklasse.
Elias keemper da ogsa indadt for at na sine mal.
Som 17-arig vil han gerne deltage i ungdoms EM. Det
det kraever dog, at han til den tid har skaret ca. 20
sekunder af sin nuvaerende bedste tid pa 8oo meter
distancen. Men det har han ogsa fire ar til at arbejde
hen mod.

»Mit talent er ret stort, og jeg er god til at lgbe. Sam-
tidig bliver jeg ved med at traene — 0gsa selv om jeg
af og til har mavegener,« siger Elias.

Sgger sponsorer

En af de store udfordringer, ud over naturligvis farten
i fadderne, er gkonomien. For at have bedre chancer
for at nd malet er det vigtigt at kunne skaffe spon-
sorer. Der er nemlig en del udgifter forbundet med at
deltage i de rigtige staevner rundt om i Europa, hvor
Elias for alvor vil kunne male sig med de allerbedste
i vores del af verden. Og selv om det ligger nogle ar
ude i fremtiden, er det noget, Elias har i tankerne
allerede nu. Og af den lokale lgbeklub er han netop
blevet udvalgt til at fa sponsorstgtte som en del af
talentudviklingen. Men han sg@ger flere sponsorer.

Pa trods af, at Elias i slutningen af 2015 fik kon-
stateret morbus Crohn, har han alligevel formaet at

forbedre sine tider pa lgbebanen, og det er ganske
imponerende. Han skjuler pa ingen made, at han har
en kronisk sygdom, og hvis nogen spgrger, far de et
arligt og abent svar.

»Det er selvfglgelig treels at have sygdommen, men
jeg vil forsgge at fa det bedste ud af det alligevel. Og
jeg har aldrig hgrt nogen negative kommentarer om,
at jeg har en kronisk tarm-sygdom,« fortaeller Elias.

Talentet opdaget ved en tilfeeldighed

Den unge guts evner til at lgbe blev egentlig opdaget
ved lidt af en tilfeeldighed. Elias mor var begyndt i
den lokale lgbeklub, og et par gange tog hun Elias
med til treeningen. Og her gik der ikke laenge, inden
Elias hurtigt fandt interessen for lgb - og ikke mindst
fik andre set, at der var fart pa knagten. Det har
siden udviklet sig til, at Elias nu har ndet et niveau,
hvor han med egne ord har en god mulighed for at
blive mere end almindelig god - og derved forha-
bentlig kunne deltage i de store mesterskaber.

Set i det perspektiv haber han naturligvis, at det er
muligt at dyrke idraet pa hgjt niveau pa trods af mor-
bus Crohn. Og takket veere den moderne behandling
og Elias ukuelige vilje til at na sine mal, er han godt
pa vej mod noget stort, selv om der er forhindringer
pa vejen.



NYT fra

socialradgiveren

Har du spgrgsmal eller brug for hjalp,
sa kontakt foreningens socialradgiver Maiken Guldborg pa telefon 5057 4982

Nyt om kronikertilskud

Det er ikke lengere ngdvendigt at anmode den be-
handlende laege om ansggning af kronikertilskud, hvis
du har meget hgje tilskudsberettigede medicinudgif-
ter. Det vil pr. 1. januar 2016 forega helt automatisk.

| den forbindelse er der kommet en ny bekendtggrel-
se om henstandsordning eller PBS for borgere med
store udgifter til kgb af tilskudsberettiget medicin. En
henstandsordning er en aftale mellem et apotek og
dig. Ved en henstandsordning opdeles den maksimale
egenbetaling ved kgb af tilskudsberettiget medicin i
12 lige store rater. Med andre ord far du medicinud-
gifterne delt ud over hele aret saledes, at du ikke har
de store udgifter i begyndelsen af en periode ved kgb
af medicin. Nar du har en henstandsordning eller PBS
aftale med apoteket, kan du frit og kvit afhente den
tilskudsberettigede medicin uden at skulle have pun-
gen op af lommen.

Det fremgar af bekendtggrelsen, at apoteket skal
tilbyde en henstandsordning, nar du i den forudga-
ende tilskudsperiode, registreret i CTR (Det centrale
tilskudsregister) har opnaet 100% i tilskud til tilskuds-
berettigede laegemidler, eller har store udgifter til til-
skudsberettigede laegemidler, som vurderes inden for
tilskudsperioden at fa udgifter til tilskudsberettigede
leegemidler, der overstiger graensen for 100% tilskud.
Apoteket skal informere dig om denne ordning. Du
kan kun have en henstandsordning med ét apotek og
skal derefter hente alt tilskudsberettiget medicin pa
dette apotek.

Fastholdelsesfleksjob

Jeg far i min radgivning ofte spgrgsmal om, hvordan
man far fleksjob hos nuverende arbejdsgiver. Nu har
Ankestyrelsen truffet nogle principafggrelser, som
praciserer reglerne pa omradet.
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Det er en betingelse for bevilling af fleksjob pa nu-
vaerende arbejdsplads, at du opfylder betingelserne
for fleksjob, og at du forinden har varet ansat pa
arbejdspladsen i mindst 12 maneder under overens-
komstens sociale kapitler eller pa sarlige vilkar. Og
hvad vil det sa sige?

En aftale mellem arbejdsgiver og medarbejder om an-
seettelse efter sociale kapitler eller pa sezrlige vilkar
skal vaere skriftlig og indeholde oplysninger om, hvil-
ke funktioner medarbejderen har svert ved at udfgre
eller ikke kan udfgre, og hvilke konkrete skanehen-
syn, der er aftalt. Arbejdsgiveren skal ogsa dokumen-
tere, at der er gjort et reelt forsgg pa at etablere et
vedvarende ustgttet job eller de sociale vilkar eller pa
sarlige vilkar.

Der er ikke nogen formkrav til den skriftlige aftale. Det
betyder, at mgdereferater eller notater i personale-
mappen vil veere tilstraekkeligt. Der kan for eksempel
veere udarbejdet en handlingsplan om tilbagevenden
pa arbejde efter en sygdomsperiode. Arbejdsgiveren
og dig kan have aftalt nedsat timetal med gradvis
ggning af mgdedage og arbejdstid, hvor der er afholdt
status og opfelgningssamtaler. Man kan have forsggt
at skifte arbejdsopgaver, fleksibilitet i forhold til mg-
detid, ferieafholdelse, hjemmearbejdsplads, mgdeak-
tiviteter og arbejdsopgaver med videre.

Hvis du for eksempel velger at ga ned i tid i de 12
maneder, vil det vaere for egen regning, idet der ikke
findes kompensation for dette i lovgivningen. Det er
dog meget vigtigt, at det i sadanne tilfaelde bliver no-
teret i dine personalepapirer eller andet, at du er gaet
ned i tid som fglge af sygdom.




Kontanthjeelpsreform

Sa er der igen hug til kontanthjelpsmodtagere. Parti-
erne i den bla blok har indgaet aftale om ”et moder-
ne kontanthjeelpsloft”, hvor der pr. 1. april 2016 vil
blive indfgrt loft over, hvad en kontanthjaelpsmodta-
ger maksimalt kan modtage fra det offentlige. Loftet
afhanger af, om man er enlig eller samlevende, og
om man har bgrn. Loftet vil dog ikke blive lavere,
end hvad man har ret til at modtage i kontanthjeelp.
Ingen kan fa den samlede ydelse reduceret med mere
end summen af szrlig stgtte og boligstatte.

Der indfgres en 225-timers regel, som betyder, at
kontanthjaelpsmodtagere skal dokumentere, at de
star til radighed for arbejdsmarkedet i minimum 225
timer inden for et ar. 225-timersreglen betyder kon-
kret, at kontanthjaelpsmodtagere efter et ar pa kon-
tanthjeelp skal dokumentere, at vedkommende har
arbejdet 225 timer i ustgttet, lgnnet beskaeftigelse
i lgbet af et ar for kunne fortsaette pa almindelig
voksensats.

Hvis personen ikke kan dokumentere dette, har man
ikke staet til radighed for arbejdsmarkedet og kan
derfor traekkes 1000 kr. manedligt (500 kr., hvis man
modtager mindre end voksensatsen, for eksempel
ungeydelsen), hvis det er en enlig. Nar et aegtepar
har modtaget hjelp i sammenlagt et ar, skal hver
xgtefaelle dokumentere, at han eller hun har arbej-

det 225 timer i lgbet af de seneste 12 maneder for, at
xgteparret kan fastholde retten til den fulde hjzelp.
Det er kun personer med begraenset arbejdsevne,
der vil kunne blive undtaget fra reglen, men det af-
hanger helt og holdent af kommunens vurdering.

Ferie

Kontanthjalpsmodtagers ret til ferie reduceres fra
fem til fire uger om aret. Efter at have modtaget
hjelp i en sammenhangende periode pd 12 mane-
der. Ferien skal aftales med jobcentret, og en ferie-
periode ma maksimalt vare to uger.

Det er hard kost for kontanthjelpsmodtagerne, for
hvor er jobbene, kan man spgrge? Desuden tumler
mange aktivitetsparate kontanthjaelpsmodtagere
med myriader af komplekse problemstillinger, der
bestemt ikke er beskaftigelsesfremmende. Det kan
undre, at regeringen med stgttepartier tror, at ”pi-
sken” far mange flere i arbejde. Realiteten er, at det
kun er en meget lille andel af kontanthjaelpsmodta-
gerne, der har en fuld, om nogen, arbejdsevne.




2 Kane et al. Am J Med. 2003;114:39-43
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Udbetaling af sygedagpenge

Pa baggrund af en Hgjesteretsdom af 10. september
2015 er der kommet ny praksis i forbindelse med stop
af sygedagpenge. Det betyder, at udbetalingen af
sygedagpenge fgrst kan standses efter sygedagpen-
gelovens §24 stk. 1, jfr. §27 stk. 1, nar der er truffet
en gyldig afggrelse. Udbetalingen af sygedagpenge
standses ikke automatisk pa revurderingstidspunktet
(tidligere varighedsbegransningens udlgb) eller ved
udlgbet af en af forlengelsesmulighederne. Kom-
munen skal forinden udbetalingen af sygedagpen-
ge standses, have vurderet og besluttet, om der er
grundlag for at forleenge sygedagpengeperioden eller
for at iveerksaette revalidering, ressourceforlgb, visite-
re til fleksjob eller tilkende fgrtidspension.

Hvis kommunen ikke inden revurderingstidspunktet
eller inden udlgbet af en forleengelsesmulighed far
truffet afggrelse om, at sygedagpengeudbetalingen
skal ophgre, fortsette udbetalingen af sygedagpen-

UCME’

Den forste virtuelle pilleceske
til patienter med colitis ulcerosa

Man kan godt komme til at glemme at
tage sin medicin. Faktisk sker det for
naesten 4 ud af 5 patienter’ med colitis
ulcerosa. Er du en af dem, har du faktisk
5 gange? sa stor risiko for tilbagefald af
sygdommen.

Nu er der hjeelp at hente. Med den nye

Download fra

app bliver du mindet om, hvornar du skal App Store
huske medicinen. Samtidig kan du fore

logbog over dine symptomer. Alt sammen
for at sikre, at du far den rigtige behand-

ling og har det godt.

Oversigt over medicin

ge, indtil kommunen har truffet en gyldig afggrelse
om standsning af sygedagpenge. Der er ikke hjemmel
til at treeffe afggrelse med tilbagevirkende kraft efter
sygedagpengelovens §24 stk. 1, jf. §27, stk. 1.

Udbetalingen af sygedagpenge kan dog standses med
tilbagevirkende kraft, hvis borgeren for eksempel har
raskmeldt sig, genoptaget arbejdet, stillet sig til radig-
hed for A-kassen, eller er pabegyndt uddannelse. | sa-
danne tilfeelde er betingelserne for at modtage syge-
dagpenge ikke laengere til stede. Som konsekvens af
dommen og praksisandring skal kommunerne og An-
kestyrelsen tage stilling til, om der er grundlag for at
genoptage sager, hvor udbetalingen af sygedagpenge
efter tidligere praksis er standset med tilbagevirkende
kraft ved revurderingstidspunktet eller ved udlgbet af
en af forleengelsesmulighederne.

Kilde Retsinformation — Du kan leese hele teksten og dommen her:
www.retsinformation.dk/Forms/Ro710.aspx?id=175230

O
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Landsgeneralforsamling 2016

Hovedbestyrelsen indkalder hermed til ordinzer generalforsamling:
Lerdag 9. april kl. 14.00 pa Aalborg Universitetshospital
(auditoriet ved hovedindgangen), Hobrovej 18-22, 9100 Aalborg

Kl. 13.00-14.00 finder uddeling af forskningsmidler sted. Alle er velkomne.

Der vil i henhold til vedtegternes §6, stk. 2 vare fdlgende dagsorden:
1. Fremlaeggelse af hovedbestyrelsens beretning om foreningens virksomhed i
den forlgbne periode til godkendelse.
2. Fremlaggelse af det reviderede regnskab til godkendelse og meddelelse af
decharge.
Hovedbestyrelsens forslag til handlingsplan for det naste ar.
Behandling og godkendelse af budget.
Indkomne forslag.
Valg.
a. Foreningens formand. Ikke pa valg
b. Hovedbestyrelsesmedlemmer.
Pa valg er: Inger Graversen, Kenneth Hoffmann og Louise Hansen.
7. Valg af suppleanter.
Pa valg er: Anita Hansen, Rikke Nielsen og Thies Wieczorek
8. Valg af revisorer.
9. Beslutning om stedet for naeste ordinaere generalforsamling.
10. Eventuelt.

O

Adgang: Medbring medlemsbevis i form af blad nr. 101 eller kontingentkvittering.

Ad. Pkt. 5: Forslag, som gnskes behandlet pa den ordinzre generalforsam-
ling, skal vare hovedbestyrelsen i haende senest 1. marts 2016.

Ad. Pkt. 6 og 7: Forslag vedrgrende kandidater til hovedbestyrelsesmedlemmer
og suppleanter skal vaere hovedbestyrelsen i haende senest
1. marts 2016.

Forslag til hovedbestyrelsesmedlemmer, suppleanter og revisor vil kunne rekvi-
reres fra foreningens sekretariat efter 29. marts 2016.

Vedtaegter for Colitis-Crohn Foreningen kan findes pa foreningens hjemme-
side www.ccf.dk

| forbindelse med generalforsamlingen bydes pa et let maltid.
@nsker du at deltage i spisningen, bedes du tilmelde dig senest
29. marts 2016 til sekretariatet pa telefon 3535 4882 eller via info@ccf.dk

OBS! Tilmelding er kun ngdvendig for deltagelse i spisning
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Bornholm
Formand: Kirsten Westh

TIf. 3195 1801
E-mail: kirsten.westh@gmail.com

Afholdt arrangement

Medlemsmgde 2. november 2015 pa Bornholms Hos-
pital. Overlege, dr.med., Morten Wgjdemann, Born-
holms Hospital, holdt et foredrag omkring “mave/
tarm sygdomme og behandlingsmuligheder”. Morten
Wgjdemann fortalte meget levende omkring vores
mave/tarmsystem. Han brugte bogen ”“Tarme med
charme” som udgangspunkt og beskrev meget le-
vende, hvordan vores tarmsystem fungerer, og hvad
der er godt at veere opmaerksom pa, hvis vi far smer-
ter. Derudover kom han ind pa behandlingsmulighe-
der med mere.

En rigtig god aften med mange spgrgsmal fra sa-
len. Vi var 27 medlemmer og seks sygeplejersker fra
Bornholms Hospital.

Kommende arrangementer

Medlemsmgde og generalforsamling onsdag 4. fe-
bruar 2016. Frank Schigdt vil fortzlle om den nye
lov om medicin. Dagsorden for generalforsamlingen
fremsendes sarskilt.

Mindfullness-kursus i 2016
Man mgdes en gang om ugen i to
timer i otte uger. Efter fire-seks
uger er der derudover et opfglg-
ningsmgde. Samlet forlgb 18-
20 timer. Underviser er
mindfullness-instruktagr
Hanne Sonne Poulsen,
Balancebasen. Kurset
begynder i uge 10, 2016.
Der er plads til otte-ti

deltagere med en egenbetaling pa 200 kr. pr. delta-
ger. Der udsendes en sarskilt tilmeldingsskrivelse
sammen med indkaldelsen til generalforsamlingen.

Fyn

Formand: Rikke Vium

TIf. 2168 9663

E-mail: crocofyn@hotmail.com

Afholdt arrangement

22. oktober 2015 deltog 46 medlemmer og pargrende
i et spendende foredrag med reumatologisk over-
leege Hans Christian Horn og sygeplejerske Hanne
Dittrich. Hans Christian Horn fortalte om forskellige
typer af gigt, hvor iseer morbus Becterew (rygsgijle-
gigt) er relateret til IBD. Symptomer og behandling
blev gennemgaet. Det er muligt med smertebehand-
ling, dog ikke Ipren, men det vigtigste er traening/
fysioterapi.

Hanne Dittrich fortalte om ambulante sygeplejetil-
bud. Eksempelvis samtaler omkring tiden fgr og ef-
ter diagnosen samt vigtigheden af at indrette sig pa
de forandrede vilkar og mulige smerter. Det er ogsa
vigtigt at tale med andre pargrende, personale og
medpatienter. Det var en fin aften, hvor vi leerte nyt.

Kommende arrangement
Torsdag 25. februar afholder vi generalforsamling kl.
18.30 pa Odense Universitetshospital. Invitation er
udsendt i december 2015. Efterfglgende er der spaen-
dende foredrag med Colitis-Crohn

Foreningens ambassadgr Lene
Romer Halby. Husk tilmelding.

Det er stadig muligt at
kgbe lodder i vores lot-
teri. Kontakt Ib Jensen,
nastformand.

/)
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Colitis-Crohn Foreningen Fyn har en Facebook grup-
pe, der hedder: CCF lokalafdeling Fyn.

Faergerne

Formand: Teitur Vagadal, Térshavn
TIf. 218 857

E-mail: ccf@mail.fo

Kgbenhavn

Formand: Thies Wieczorek

TIf. 5026 9143

E-mail: thies.wieczorek@gmail.com

Kommende arrangement

Medlemsmgde om ”Individualiseret behandling med
azathioprin og puri-nethol”. Tid og sted: Tirsdag 5.
april 2015 kl. 19.00-21.00 pa Herlev Hospital i det lille
auditorium. Foredragsholder er Marianne Kiszka-Ka-
nowitz, Gastroenheden, Hvidovre Hospital.

Azathioprin og puri-nethol anvendes hyppigt til be-
handling af colitis ulcerosa og morbus Crohn. Be-
handlingen er billig, og effekten af behandlingen
aftager ikke over tid. Desvarre forekommer ofte bi-
virkninger til behandlingen, eller behandlingen har
ikke den gnskede effekt, hvilket betyder, at ca. halv-
delen af patienterne ikke har glaede af disse prapa-
rater.

Marianne Kiszka-Kanowitz fortaller om, hvordan ny
viden om medicinen giver mulighed for at individua-
lisere behandlingen, hvilket ofte betyder, at behand-
lingen bliver mere effektiv og, at visse bivirkninger
kan undgds saledes, at flere kan fa gavn af denne
behandling.

Ved foredraget ser vi pa, hvordan nogle patienter
kan have glade af at kombinere azathioprin-behand-
lingen med allopurinol. Desuden gennemgas gene-

relle fordele og ulemper ved azathioprin-behandling
i forhold til behandling med biologisk laegemidler.
Tilmelding senest sgndag 3. april pa mail
ccf.kbh@gmail.com, eventuelt telefon 6138 5461.

Ungegruppen i CCF-Kgbenhavn

Ungegruppen i Colitis-Crohn Foreningen Kgbenhavn
er for de af jer, der er i alderen 18-35
ar. Vi mgdes fire-fem gange om aret
til sociale arrangementer med hygge
og mulighed for erfaringsudveksling.
De naeste arrangementer i ungegrup-
pen finder sted 2. april med paskefro-
kost og 30. maj med planlaegning af det kommende
ars arrangementer. Hold gje med arrangementerne
der annonceres pa Facebook i den lukkede gruppe
”CCF ungegruppe Kgbenhavn”. Tilmelding foregar via
Facebook. Meld dig til gruppen, hvis du ikke allerede
er medlem. Du kan ogsa rette henvendelse til os pa
mail ccf.kbh@gmail.com.

NB! Familie og pargrende til medlemmer af Coli-
tis-Crohn Foreningen er altid velkomne til at deltage
i alle vores arrangementer, ligesom medlemmer fra
andre lokalafdelinger kan deltage i Colitis-Crohn For-
eningen Kgbenhavns medlemsmgder.

Midtjylland

Kasserer: Ove Kokholm
TIf. 2175 5623
E-mail: ove.kokholm@easyrun.dk

Kommende arrangementer
Generalforsamling i Colitis-Crohn
Foreningen Midtjylland vil bli-
ve afholdt 23. februar i Viborg.
Naermere information vil tilga jer
pr. e-mail eller pr. post.

\
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Hvis i ikke har faet post pr. e-mail fra Colitis-Crohn
foreningen tidligere, men har en e-mail adresse, sa
send mig blot en e-mail pa ove.kokholm@easyrun.dk
sa vil jeg sgrge for, at de rette far besked. Husk at
opgive navn og adresse og eventuelt medlemsnum-
mer (star pa medlemsbladet).

Midtsjeelland

Formand: Lone Valvik
TIf. 2712 6131
E-mail: lone-v@hotmail.com

Midtvestjylland

Formand: Lars Slavensky
TIf: 5325 0976
E-mail: Isslavensky@gmail.com

Colitis-Crohn Foreningen Midtvestjylland er igen ak-
tiv efter at have ligget stille i en arraekke. 15. oktober
2015 var der stiftende generalforsamling, og det lyk-
kedes at fa etableret en bestyrelse. Lokalafdelingen
er pa Facebook under ”CCF Midtvestjylland”. Besty-
relsen er i fuld gang med at planleegge aktiviteter for
medlemmerne i 2016, og vi haber pa medlemmernes
opbakning til arrangementerne.

Kommende arrangementer

Tirsdag 23. februar afholdes generalforsamling i Her-

ning. Programmet er som fglgende:

e Kl. 18.30: Generalforsamling

e Kl. 19.00: Smgrrebrgd

e Kl 19.30: Indleg fra sygeplejeske, der arbejder pa

Medicinsk Ambulatorium pa Regionshospitalet Her-

ning.

e Der afsluttes med kaffe/the og hjemmebagt kage.

e Lgrdag 24. september: Foredrag med fysioterapeut
David Rasmussen.

e November: Foredrag med Mette Julsgaard omkring
fertilitet.

e December: Julehygge med foredrag af Smerteklinik-
ken i Silkeborg.

Netvarksgrupper

Der er oprettet en ungenetvaerksgruppe. Kontakt
nastformand Cecilie Rasmussen pa cillebr@hotmail.
com eller telefon 2936 3449 for mere information.

Derudover er der gnske om netvarksgrupper for for-
@ldre til bgrn og unge, patienter med mikroskopisk
colit og helt unge patienter. Har dette interesse, sa
kontakt bestyrelsen.

Nordjylland

Formand: Bjarke Christiansen
TIf. 2484 9716

E-mail: bjarke.chr@privat.dk

Kommende arrangement

Generalforsamling sgndag 7. februar 2016 kl. 14.00
pa Aalborg Sygehus Syd, mgdelokalet pa 2. sal.
Dagsorden ifglge vedtagterne.

* Bestyrelsesmedlemmer pa valg er:
Bjarke Christiansen

Jannie Jensen

Gitte Andersen

e Suppleant pa valg er:

Lars Birkmose

* Revisor pa valg er:

Jargen Poulsen

e Revisorsuppleant pa valg er:

Per Hgjstgaard

CCF februar 2016



Efter generalforsamlingen er foreningen vart ved
smgrrebrgd, sodavand og kaffe/the.

Kunne du tenke dig at g@re et stykke arbejde for
vor forening, eventuelt indtraede i bestyrelsen, eller
har du en god idé, gnsker eller forslag til kommende
arrangementer, hgrer vi meget gerne fra dig.

Af hensyn til kaffe og bred bedes du/l til-

'\! melde jer hos Jannie Jensen pa telefon

4196 1672 senest 1. februar 2016.

Skulle du/I ikke na at tilmelde jer,

er du/l altid meget velkomne. Vi

kan sa ikke garantere for, at vi har
kaffe og brgd nok.

] —

G

Stgttelotto

Stgttelotto - nyt kontonummer. Sa er tiden inde til at
forny dit lottonummer, og har du ikke deltaget far,
sa far du nu chancen! Det samlede praemiebelgb er
600 kr. pr. maned; fordelt pa én gevinst a 200 kr.,
fire gevinster & 100 kr. samt en hovedpramie pa 500
kr., som traekkes hvert ar pa generalforsamlingen.

Prisen for at spille med i 12 maneder, og tilmed yde
en vigtig stgtte til din lokalafdeling er kun 150 kr.
Der er stadig ledige numre, sa har du lyst til at stgtte
din lokalafdeling og veere med i de manedlige ud-
treekninger om i alt 600 kr., sa ring til Jannie Jensen
pa telefon 4196 1672 og
reserver et nummer, el-
ler du kan indbetale be-
lgbet pa 150 kr. til vo-
res nye konto, som har
fglgende reg.nr. 9218,
kontonummer 207-21-
06914 - husk tydeligt
navn og adresse.

Nordsjalland
Michelle Felby-Olsen

TIf. 2534 4702
E-mail: michellefelby@gmail.com

Efter det er lykkedes at genopstarte en lokalafdeling
her i Nordsjalland i efteraret 2015, er bestyrelsen
ved at leegge sidste hand pa det praktiske arbejde.
Vores faste base er: Frivilligcenter Hillergd, Fredens-
vej 12C, hvor vi selv holder vore mgder, og hvor | vil
kunne mgde os til forskellige arrangementer.

Kommende arrangementer
Nytarskur/generalforsamling

Det er blevet tid til den arlige generalforsamling, som
vi afholder onsdag 10. februar, kl. 19.00, hvor vi vil
praesenteres 0s. Hvem er vi, og hvad vil vi tilbyde jer.
Har i gode forslag, sa kom endelig frem med dem.
Derefter afholdes den
ordinaere generalfor-
samling. Dagsorden
fglger senere hen.
Hold g@je med din
mail, samt eventuelt
postkassen.  Tilmel-
ding kan ske pr. mail
til nordsjaelland@ccf.
dk.

Banko

Der afholdes bankospil sgndag 13. marts kl. 14.00
med flotte praemier. Du kan selvfglgelig tage kaere-
sten, mand/kone eller ven/veninde med. Tilmelding
er ngdvendig og kan ske til nordsjaelland@ccf.dk.

Kaffe/cafe-mgder —
Lgbende cafemgder vil blive k@l
opslaet pa mail, hvor man bare

kan ”droppe ind”.
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Der vil ogsa komme arrangementer andre steder i
Nordsjeelland og ikke kun i Hillergd.

Ma vi fa din e-mailadresse?

Vi har allerede en hel del e-mailadresser pa vores
medlemmer, men vi mangler maske lige din. Det er
en stor hjalp for os, at vi kan kommunikere pa mail,
nar vi for eksempel udsender invitationer. Porto er
blevet rigtig dyrt i 2016 (19 kr. for et A-brev). Vi skulle
jo gerne holde udgifterne nede. Derfor opfordrer vi
til, at du oplyser din e-mail adresse til Colitis-Crohn
Foreningens sekretariat (info@ccf.dk) gerne snarest
muligt.

Formand: Morten Friis Hansen
TIf. 2293 9840
E-mail: mofriha@gmail.com

Vi havde i efterdret et dejligt besgg af skuespiller,
og nu de senere ar hospitalsklovn, Kirsten Cenius,
der fortalte om sin karriere og viste en masse bil-
leder. Kirsten havde taget en
rgd naese med, som hun tog
pa for at vise os, hvilken
forandring den ggr. Og det
gjorde den. En herlig
_?r aften med skgnne lag-
\'D kager som 15-20 stykker
havde fundet vej til.

d
e

HosprriS

Til gengald var der det vildeste fremmgde i flere ar
til arets julemgde med overleege Lars Martinsen, Ny-
kgbing Falster Sygehus, der fortalte og viste billeder
om alt fra top til ta med undtagelse af tarmene. Hele
53 var vi. Vi ndede ikke det hele, sa Lars Martinsen
har tilbudt at komme igen i lgbet af aret for at fa
afsluttet emnet: Fglgesygdomme ved colitis ulcerosa
og morbus Crohn. Til den tid har vi ogsa haft tid til

at fa taenkt over alt det, han fortalte til julemgdet, og
forberedt nogle gode spgrgsmal.

Jeg tror, at vi var en del, der gik hjem lettere chokeret
over alt det, vi skal vaere opmarksomme pa. Husk
altid at forteelle din ”mave”-leege, hvad du legger
meerke til af @endringer pa din krop: Hud, har, negle,
i munden, gjne, naese, led med videre. Arsagen kan
vere tarmen!

Pa gensyn til generalforsamlingen tirsdag 23. febru-
ar 2016 kl. 18.30, hvor bestyrelsen inviterer pa en
bid mad. Husk tilmelding af hensyn til opdaekning
og mad. Indkaldelsen er sendt ud til medlemmerne.

Samkgrsel: Har du plads i bilen eller mangler du nog-
le at folges med, sa sig det ved tilmelding, og vi
prgver at finde ud af noget.

Sydvestjylland

Formand: Ulla Arnum
TIf. 7518 1362
E-mail: ullaccf@gmail.com

Kommende arrangement
Generalforsamling 25. februar, kl. 19.00, Vindrosen i
Esbjerg. Indkaldelse udsendes via mail og brev.

Sydgstjylland

Formand: Keld Ngrgaard
TIf. 2526 7742

E-mail: ccf.vejle@gmail.com




Afholdt arrangement

Opdatering pa medicinsk behandling

Mandag 30. november 2015 havde vi besgg af spe-
cialeansvarlig overleege Torben Nathan og 1. reser-
veleege Michael Dam Jensen, begge fra Medicinsk
Gastroenterologisk Afdeling pa Vejle Sygehus. De
gav os en god opdatering pa de medicinske behand-
lingsmuligheder af colitis ulcerosa og morbus Crohn.
Der var stort fokus pa de biologiske og biosimilare
leegemidler (blandt andet Humira, Remicade og Rem-
sima). Samtidig fik vi leegernes vurdering af, hvornar
et behandlingsmal er naet. Vi sluttede en rigtig hyg-
gelig aften af med glégg og ableskiver og ameri-
kansk julelotteri med mange flotte gevinster.

Kommende arrangement

Foredrag om ”Livsmod i modvind” og generalfor-
samling. Vi glaeder os til onsdag 10. februar 2016 kl.
19.00, hvor vi har hyret filosoffen John Engelbrecht
med et spaendende foredrag i Sct. Jgrgens Gaard,
Hospitalsgade 4, 6000 Kolding:

Glades-depoter — hvorfor og hvordan?
Humor som medicin. Mentalt kurbad.
Det sunde, det sande og det sjove.
Om humor og livsmod i modvind.

Sat noget ind pa din gleedeskonto! Om humor som
andens solskin og svemmebeltet, der giver opdrift
pa livets hav. Om humor som en elastik af solidaritet
og tilgivelse. Selv om livet ikke er lutter lagkage, sa
er det vigtigt at finde livsglaeden. Sigtet med fore-
draget er at vise de rige muligheder, der med ud-
gangspunkt i positiv taenkning, kan andre mismod
til livsmod og omskabe modvind til fremdrift.

Samtidig afholder vi generalforsamling med dagsor-
den ifglge vedtaegterne.

e Valg af bestyrelsesmedlemmer:

Formand Keld Ngrgaard (gnsker ikke genvalg)
Kasserer Helle Sand (gnsker genvalg)

Sekretaer Maria Bjeerge Schytz (gnsker ikke genvalg)

e Valg af revisor:
Susanne Grgnbak Tost

Indkomne forslag skal vaere formanden i haende se-
nest 8. februar 2016.

Foreningen er vaert med kaffe/
te og sandwich. Entré 30 kr.

£
Tilmelding til formand Keld Ngr- e
gaard senest 5. februar 2016. «‘ <

Sgnderjylland

Formand: Casper Nagel
E-mail: caspernagel@live.dk

Vestsjzlland

Formand: Heidi Christensen
TIf. 4034 0640
E-mail: heidichristensen.heidi@jubii.dk

Kommende arrangement
Generalforsamling tirsdag 9. februar 2016, kl. 19.00 i
Copas Hus, Jyllandsgade 41, 4100 Ringsted. Dagsor-
den ifglge vedtaegterne:

e Valg af bestyrelsesmedlemmer:

Nastformand Annette Mikkelsen (modtager genvalg)
Kasserer Lotte Jgrgensen (modtager genvalg)
Bestyrelsesmedlem Janne Christophersen (modtager
ikke genvalg)

* Valg revisor:

Anna Clausen (modtager genvalg)

e Valg af revisorsuppleant:

Asger Hansen (modtager genvalg)
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Forslag der gnskes behandlet under pkt. 9 (eventu-
elt), sendes til formanden senest 1. februar 2016. Til
generalforsamlingen vil der vare frugt, vand/soda-
vand, kaffe og te. Tilmelding ikke ngdvendig, alle er
velkomne.

Vi glaeder os til at se dig.

@stjylland

Formand: Inger Graversen
TIf. 8652 0188, efter kl. 17.00
E-mail: ig@ccf.dk

Tidligere arrangementer

29. oktober 2015 — Medlemsmgde med Lage ph.d.
Torben Harslgf fra Medicinsk Endokrinologisk Afd.
Aarhus Universitetshospital. T. Harslgf fortalte om
at sammenhangen med at mavetarmsygdomme
pger risikoen for knogleskgrhed. Vi fik ogsa at vide,
hvordan man kan forebygge knogleskgrhed samt be-
handlingen af knogleskgrhed hos patienter med co-
litis ulcerosa og Crohns Sygdom. Det var et virkeligt
spandende foredrag.

3. december 2015 — Ungegruppen @stjylland mgd-
tes fgr bankospil med lokalafdelingen. Vi julehygge-
de med ableskiver
og varm kakao. Der
blev snakket om det
nye ars mgder.

Kl 19.00 sa var det
igen tid for arets
sidste medlemsmg-
de. Dette mg@de stod
som altid i julehyg-
gens tegn. Der blev
spillet banko, ame-
rikansk lotteri samt

spist snolder, og som altid, var der tid til at hygge-
snakke.

Kommende mgder
Generalforsamling 2016 vil finde sted 4. februar 2016
i Vejlby Sognegard. Vi starter kl. 18.30.

Dagsorden iflg. vedtaegterne.

Efter generalforsamlingen vil der vaere foredrag med
overlege Lisbet Ambrosius, Afdeling V, Aarhus Uni-
versitetshospital.

Der er udsendt indkaldelse med dagsorden.

Har du ogsa lyst til at blive en del af
unge-gruppen og mgdes med os, sa
bliv medlem af vores facebookgruppe:
”Ccf Ungegruppe @stjylland” og falg
med i hvad der sker.

Dato for ungegruppens naste mgde er endnu ikke
fastlagt, men vil blive aftalt i feellesskab pa Face-
book-gruppen.

Invitation og oplysning til alle unge-arrangementerne
kommer pa hjemmesiden samt Facebook.

Vi haber, | alle har det godt og glader os til at se
jeri 2016.

Pa bestyrelsens vegne
Inger Graversen

CCF februar 2016



Tak for gavebidrag

Colitis-Crohn Foreningen vil gerne takke for
alle de gavebidrag, vi har modtaget i 2015.
Alle, bade store og sma er med til at ggre en
stor forskel for foreningens arbejde.

Gavebidrag er vigtige for foreningens arbej-
de og gar til kampagner, informationshafter,
forskning og foreningens gvrige arbejde. Sam-
tidig skal Colitis-Crohn Foreningen hvert ar
modtage mindst 100 gavebidrag a 200 kr. eller
mere. Ellers mister vi muligheden for blandt
andet momsrefusion og skattefradrag for ga-
vebidrag.

Ungekursus 2016

Skynd dig! Fa pladser tilbage! Fgrst til mglle!
Er du medlem af Colitis-Crohn Foreningen, og
lider du af morbus Crohn, colitis ulcerosa, mi-
kroskopisk kolit eller irritabel tyktarm? | be-
gyndelsen af 2016 afholdes der kursus for dig
og andre unge i alderen 16-30 ar, der lider af
en af sygdommene.

Kurset foregar pa Kerteminde Vandrerhjem
26.-28. februar 2016. Prisen for hele kurset er
500 kr. pr. deltager.

Kurset vil byde pa forskellige foredrag med
fag-personer. Det kan for eksempel vaere me-
dicinske laeger, kirurger, socialradgivere, tera-
peuter og andre. Herudover vil der lzegges stor
vaegt pa det sociale. Der vil vaere rig mulighed
for at snakke sammen deltagerne imellem.
Tid til at snakke om, hvor sveert det kan vare
at have en kronisk sygdom, at det kan vare
sveaert at snakke med familier og venner om
det. Du vil opdage, at du ikke er alene.

Du vil fa din transport refunderet efter billig-
ste DSB-takst.

Du kan se mere om kurset og tilmelde dig pa:
www.ccf.dk/kurser/ungekursus
Sidste frist for tilmelding er 5. februar 2016.

mave gla

Skcaber balance og
Pavirker immyp,.
forsvareg:

a1 Cr Il

med Coliorega-

Kosttilskudet indeholder en
kombination af oregano-olie

og flere vigtige vitaminer, der
er med til at holde fordgjelses-
kanalens mikroflora i naturlig
balance - og samtidig styrker
detimmunsystemet.

BaNic

Keb online pa
www.banic.dk

Fra 1. februar @ndres sekretariatets
abningstid om tirsdagen. Fremover
lukker vi kl 17.00.

Desuden a&ndres socialradgiver
Maiken Guldborgs telefontid
ogsa om tirsdagen.

Fra 1. februar galder folgende:
Abningstider i sekretariatet
Mandag, torsdag og fredag

kl. 9.00-13.00.

Tirsdag kl. 9.00-17.00

Socialradgiver Maiken Guldborg
Tirsdag kl. 14.00-17.00, torsdag
kl. 9.00-13.00




Kursus for foraldre og bgrn

Tag pa weekend med familien og laer andre i sam-
me bad at kende.

Lider dit barn af morbus Crohn, colitis ulcerosa
eller irritabel tyktarm? Til marts 2016 afholdes der
igen kursus for familier, hvor bgrn i alderen 6-18
ar med en af sygdommene samt deres foraldre
og sgskende kan deltage.

Weekenden byder pa bgrneaktivitet i form af krea-
tive ting og udendgrs leg. For foraeldrene vil der
veaere forskellige foredrag, eksempelvis med lee-
ger, psykologer og socialradgivere. Herudover vil
der veere rig mulighed for at tale om hverdagens
problemer og fa et indblik i, at man ikke er alene.

Sa meld jer til en indholdsrig kursus-weekend
11.-13. marts, hvor hele familien kan vare sam-
men med ligestillede. Pris for hele weekenden er
450 kr. for foreeldre og 150 kr. for sgskende (alder
6-18 ar). Maksimalt to sgskende.

Stedet vil denne gang vere pa Kerteminde Van-
drerhjem. Alle bliver indlogeret pa verelser, hvor
der er eget bad og toilet. Derfor vil der ogsa kun
vaere et begranset antal pladser pa kursusstedet,
og tilmelding foregar efter farst til mglle princip-
pet.

Pa kurset er der ingen aldersgranse, men man
skal have lyst til at veere sammen med bgrn i alle
aldre og deltage i de aktiviteter, der er planlagt.
Selvfglgelig tages der hgjde for, at man kan have
det skidt, men ellers sa kontakt os og vi finder
en lgsning, der er tilfredsstillende for jer og den
situation, | star i.

Ved spgrgsmal skriv til mail-adressen:
info@ccf.dk eller ring til sekretariatet i Odense
pa telefon 3535 4882. Du vil sa blive henvist til
den rette person for at fa dine spgrgsmal besva-
ret pa bedste vis.

Kom som | er, med jeres rygsakke fyldt med op-
levelser og erfaringer, som vi alle kan have glade
af. Undervejs vil | garanteret opleve, at | ogsa far
fyldt mere i, og nar | skal hjem, vil rygsaekken
hgjst sandsynligt veere fyldt op med ny viden,
og mange indtryk fra andre familier i samme si-
tuation

Sidste frist for tilmelding er 19. februar 2016.
Tilmelding foregar pa foreningens hjemmeside:
www.ccf.dk/kurser/foraeldre_gm boernekursus

i

OK benzinkort - en OK aftale

Stgt Colitis-Crohn Foreningen med 6 gre pr. liter
benzin eller diesel du tanker. Tanker du mindst
500 liter inden for et ar, udlgses yderligere 250 kr.
i bonus. Det koster ikke noget at fa et OK benzin-
kort. Der er intet oprettelsesgebyr, rentefri konto,
og du betaler kun din benzinregning én gang om
maneden. Benzinen bliver selvfglgelig ikke dyrere
— OK sponsorerer hele stgttebelgbet.

Hvis du allerede har et OK benzinkort, kan du
nemt tilknytte en sponsoraftale til Colitis-Crohn

Foreningen. Ring til OK pa tlf.: 7010 2033, sa bli-
ver det ordnet. Colitis-Crohn Foreningen har afta-
lenummer 561098 hos OK-benzin, og det er denne
aftale, du skal tilmeldes. Ellers kan du kontakte
Colitis-Crohn Foreningen pa info@ccf.dk eller tlf.:
3535 4882 og oplyse dit navn

og kortnummer,
sa ordner vi

det for dig.




Colitis-Crohn Foreningen

Landsforeningen til bekampelse af colitis ulcerosa
og morbus Crohn samt andre relaterede tarmsygdomme

Klingenberg 15, 2. th. ® 5000 Odense C e tlf. 3535 4882 ¢ mail: info@ccf.dk
Abningstider i sekretariatet

Landsformand
Bente Buus Nielsen

Hovedbestyrelse

Bjarke Christiansen

Inger Graversen

Charlotte Nielsen

Kenneth Hoffmann

Morten Friis Hansen

Louise Hansen

Charlotte Soelberg Bjerggard
Therese Elin Larsen

Casper Nagel

Suppleanter
Rikke Nielsen
Anita Hansen
Thies Wieczorek

Det Lagelige Rad
Anders Parregaard, overlege
Karsten Lauritsen, overlage

Ida Vind, overlaege

Niels Qvist, professor, overlege
Jan Fallingborg, overlaege

Jens Dahlerup, overlaege

KIT-radgivningen

Den telefoniske radgivning
Mandag kl. 18.00-20.00
Torsdag kl. 9.00-11.00

TIf. 7020 4882

Mail: kit@ccf.dk
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Pia Munkholm, professor, overlaege

© 0 0000000000000 00000000000000000000000000

Mandag, torsdag og fredag kl. 9.00 - 13.00 ® tirsdag kl. 9.00 - 17.00

Socialradgiver

Maiken Guldborg
Tirsdag kl. 14.00-17.00
Torsdag kl. 9.00-13.00
TIf. 5057 4982

Mail: social@ccf.dk

Diztisterne

Stine Junge Albrechtsen
Mette Borre

Mail: kost@ccf.dk

Redaktion

Bente Buus Nielsen
Mandag kl. 16.00-20.00
TIf. 6072 3180

Mail: bbn@ccf.dk
Lokalstof: info@ccf.dk

Husk at melde flytning til sekretariatet ved at sende en mail til: info@ccf.dk

26.-28. februar - Ungekursus

11.-13. marts - Foraldre/bgrn kursus
27.-28. august - Voksenkursus
22.-25. september - Ungekoloni

Deadline for materiale til naeste udgivelse er 23. marts 2016
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Vores vigtigste
opgave er at gare
en forskel

Vi er stolte af, at vi
| mere end 40 ar har
veeret med til at holde
danskerne raske og sunde.

MSD har mere end 40 forskellige leegemidler til en lang raekke
forskellige terapiomrader, og vi er den internationale medicinalvirksomhed,
der investerer mest i klinisk forskning i Danmark. Det er MSDs mission at levere
innovative produkter og services, som redder og forbedrer liv.

MSD er en global medicinalvirksomhed, som arbejder for at forbedre menneskers liv og helbred. Vi sam-
arbejder med laeger, patienter og andre interessenter i flere end 140 lande om vores receptpligtige
legemidler, vacciner, biologiske praeparater og veterinaerleegemidler for at levere innovative medi-
cinske lgsninger. Vi viser samtidig vores engagement ved at forbedre adgangen til bedre
sundhed for alle gennem omfattende politikker, sundhedsprogrammer og partner-
skaber. Laes mere pa www.msd.dk eller www.msd.com og find os pa Twitter,

Facebook og YouTube. MSD er varemarket for Merck & Co., der har
hovedkvarter i Whitehouse Station, New Jersey, USA.
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