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GODE RAD TIL LIVET MED

EN KRONISKSYGDOM

abbviecare.dk tilbyder
information, vaerktgjer

og inspiration til alle med
immunologiske sygdomme.

Bliv klogere pa din sygdom
og fainput til, hvordan du kan
leve med den.

Du finder artikler med forslag
ogidéer til sund og varieret kost,
handtering af sgvnproblemer,
negative tanker, dialog med
familie, venner og kollegaer

og en masse andet.

Se mere pa
abbviecare.dk

obbvie

AbbVieerenglobal, forskningsbaseret biofarma-
ceutisk virksomhed. Det er vores mission at udvik-
le ogmarkedsfgre avancerede behandlinger, der
errettet mod nogle af verdens mest komplekse og
alvorlige sygdomme. www.abbvie.dk
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SA GAR SOMMEREN PA HAELD
0G DET SMUKKE EFTERAR
STAR FOR D@OREN

HELE ARET HAR VI et lgbende engagement, i
arbejdet med at f3 slettet irritabel tyktarm (IBS)
af listen over funktionelle lidelser, ogsa kaldet
"skraldespandslisten”. Det er essentielt for CCF,
at vores medlemmer med denne diagnose bliver

taget alvorligt.

I EFTERARET HAR VI endnu et fokusomrade,
nemlig patienter der pga. sygdom eller traume

er endt som korttarmspatienter. Vi bliver vaerter
ved en nordisk konference, der afholdes i Kgben-
havn i forbindelse med arsmgdet i ESPEN (Euro-

pean Society of Parenteral and Enteral Nutrition).

Vi ser frem til opstart af et samarbejde pa tveers
af forskellige foreninger, med det til feelles at va-

retage netop disse patienter.

I ARBEJDET OMKRING INDF@RELSEN af bio-
simileere laegemidler, er der nu endelig kommet
en opblgdning i vejledningen fra RADS (Radet
for Anvendelse af Dyr Sygehusmedicin). Man an-
befaler stadig at skifte velbehandlede patienter,
men har nu indfgrt seetningen: "Medmindre, der
foreligger helt sarlige individuelle patienthen-
syn”. Det betyder, at man kan argumentere imod
et skifte i pressede situationer, som f.eks. jobskif-
te, eksamenstid osv. Argumentet mener vi be-
stemt ogsa kan - og skal, bruges ved patienter der
har haft et langt og voldsomt sygdomsforlab.

TIL SIDST ET RAB om hjelp fra jer alle. Vi skal
hvert ar modtage 100 stk. gavebidrag a hver
mindst 200 kr., for at bevare godkendelsen til lig-

ningslovens § 8a. Den betyder at bidragsyderen

modtager et fradrag, og vi bevarer muligheden
for at sgge momskompensation m.m. Involver evt.
venner og familie, og lav en miniindsamling hvor
[ udtraekker en vinder af Cornelius Krone bam-
sen. Nar du har mindst 200 kr., indbetaler du dem
pa foreningens konto: 7110 0000301606 meerket
navn og adresse (samt CPR nr. hvis du vil udnytte
fradraget). Vi takker pa forhand for din indsats -

og sender en CCF-bamse som tak.

Pa foreningens vegne

e f g F il
J"I-&'-'?"i& LAl ;L{.f:r.i"'r
Bente Buus Nielsen

Landsformand



At bevare

hudens naturlige
fugtbalance

gor hele forskellen

NYHED - Hollister introducerer CeraPlus

En sund peristomal hud har afgegrende betydning for den daglige pleje
af din stomi.

Hollister introducerer nu den nye CeraPlus klaeber med Remois technology™.
Klaeberen indeholder ceramid som forekommer naturligt i det yderste hud-
lag, hvor den hjeelper til at forhindre udterring af huden samt beskytter den
mod ydre pavirkninger. Den nye CeraPlus klaeber er tilgeengelig i de fleste
varianter som henholdsvis 1- dels og 2-dels bandage.

Oplev selv den nye CeraPlus klzeber eller ring og hor mere ved at kon-
takte Hollister Danmark pé telefon 48 46 51 00 eller
hollister.dk@hollister.com, eller benyt kuponen herunder

I
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[] Flad plade [] Konveks [] Soft Konveks
Jeg bruger et stomiprodukt fra: [] Hollister Andet:

[] Kontakt mig gerne for yderligere information om Hollister produkter Dansac & Hollister Danmark
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SVART AT FINDE
HOVED OG HALE

PA INFORMATIONEN

Nye studier, artikler, velmenende rad, pjecer, websites og ikke mindst Google.

Der findes enorme maengder af tilgaengelig information, s3 hvordan skiller man
skidt fra kanel og finder de svar, man har brug for? I foraret mgdtes repraesen-
tanter for fire patientforeninger til en reekke workshops for at blive klogere pa,
hvilken information man efterspgrger, nar man lever med en kronisk autoimmun
sygdom.




Det kan naesten blive en stressfaktor at
folge med i alle de nye studier og artikler
om sygdom og behandling, der hele tiden
dukker op. Viden og information er en
positiv ting, men der findes i dag sa me-
get, at det kan veere sveert at navigere og
finde de svar, man skal bruge, nar man
har brug for dem. Sidan lgd konklusio-
nen fra Colitis-Crohn Foreningen, Pso-
riasisforeningen, Patientforeningen HS
Danmark og Foreningen af unge med gigt
(FNUG,) der i lgbet af foraret var til works-
hop hos AbbVie for at dele deres erfarin-

ger og gnsker.

Forskellige behov for information
Selvom man er fzelles om det samme syg-
domsomréade, viste workshoppen, at der
var meget stor forskel pa behovene for
information. En af de fremmgdte var Sie
Ahrensberg fra Psoriasisforeningen. "Jeg
laeser altid medlemsbladet og far i det
hele taget meget af min viden gennem pa-
tientforeningen. Men jeg ved ogs3, at flere
af de unge leder efter information andre
steder. Uanset hvor man prgver at blive
klogere, sa har de fleste af os i perioder
brug for rad, vejledning og ikke mindst
stotte, og det kan godt veere sveert at gen-
nemskue, hvor man skal ga hen”, forteeller
Sie Ahrensberg.

Jessica Nikolajsen, der er naestformand
i FNUG, deltog ogsa i workshoppen og
hgarer til den yngre gruppe af patienter,
der foretraekker at sgge information on-
line. "Google har svar pa det meste, og
hvis jeg leeser noget pa print, er det typisk
en overspringshandling, fx nar jeg ven-
ter hos leegen, og en overskrift eller et
layout pa hylden med pjecer fanger min
opmarksomhed”, fortaeller hun og peger
pa, at den tilgaengelige information kan
veere for omfattende uden at give de ngd-
vendige svar. "Jeg oplever, at man bliver
mgdt af mange forskellige rad fra infor-
mationsmateriale, nettet og laegen, fx om
alle mulige forskellige kostplaner. Mange
sgger information, nar det gar darligt, og
man har brug for hjeelp til nogle konkrete
ting, og her vil man bare gerne have et

klart svar”, fortaeller hun.

Mere information hos laegen
Laegen og sygeplejersken kan hjeelpe, men
en konsultation varer kun ca. femten

minutter, og man risikerer at sta med ube-
svarede spgrgsmal. "Jeg synes, at informa-
tionen om mulighederne for at fa hjeelp og
om patientforeningerne burde fglge med
diagnosen, altsa inde hos leegen, hvor man
far diagnosen fgrste gang. Der er informa-
tionsmateriale i ventevaerelset, men ikke
inde hos leegen, og det er sveert at holde
hovedet koldt og stille gode spargsmal,
nar man lige har faet konstateret en kro-
nisk sygdom. Nar man har mest brug for
hjeelp, er det som regel ogsa i de situatio-
ner, hvor man har mindst overskud til at
teenke klart”, siger Isabella Frydendal fra
Colitis-Crohn Foreningen.

Hun efterlyser ogsa mere viden om
fremtidsudsigterne, nar man lige har faet
diagnosen og skal forberede sig p3, at syg-
dommen kan vare hele livet. "Livet slutter
ikke, nar man far en kronisk sygdom,
selvom det godt kan fgles sadan. Her kun-
ne det veere oplagt med mere information
om henvisningsretten, og at du inden for
et halvt ar efter diagnosen kan fa en hen-
visning til terapi. Man kan vzere heldig, at
laegen hjeelper pa eget initiativ, men det er

langt fra sikkert”, siger Isabella Frydendal.

Det, der ligger udenfor
behandlingen
Janne Kragh Henriksen, medlem af be-
styrelsen i Patientforeningen HS Dan-
mark, foreslar, at der kommer mere fokus
P&, at det kan vaere svert at na igennem
til leegen, iseer nar man har brug for
hjeelp til ting, der ikke ligger inden for
den medicinske behandling. "Gennem
arene har jeg skiftet rundt mellem laeger,
afdelinger, forskellige behandlinger og
operationer. Jeg tror, det vil ggre en stor
forskel, hvis man kan fa hjeelp til noget af
alt det, der handler om selve livet, og om
hvordan du har det udover selve behand-
lingen At du gar rundt og faeler dig fru-
streret og nedtrykt teeller ikke altid hos
leegen, hvor de medicinske hensyn ofte
har en hgjere prioritet. Skift i medicin og
dosis pavirker din krop og psyke, og man
er ikke bare en robot, der skal fikses.”
Hun forklarer videre, at der ofte er
hjeelp og stgtte hos sygeplejersken. "Man
kan tale med dem om hvad som helst.
Det er dem, man gar til for at vende flere
forskellige ting - ogsa det, der ikke lige er

relateret til selve behandlingen. Selvom
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der er forskellige kulturer for, hvad syge-
plejersken hjeelper med pa de forskellige
afdelinger, sa er de generelt gode til at
hjeelpe og er for mange et fast holde-
punkt”, siger Janne Kragh Henriksen og
understreger, at feellesskabet med andre i
samme situation gennem patientforenin-

gen ogsa har meget stor veerdi.

Hotline og redskaber efterlyses
Helt konkret resulterede workshoppen

i en gnskeliste med omrader, hvor der
mangler viden, og hvor konkrete red-
skaber kunne veere rare at have. Ikke to
personer er ens, og det viste gnskelisten
fra workshoppen med tydelighed - mere
information om sygdom og behandling,
at rejse med medicin, job og uddannelse,
et velfungerende sexliv, graviditet, kost,
veegt, rygning, stress osv. Feelles var dog
et par konkrete gnsker til redskaber, her-
under hotline og chat. "Det er ikke altid,
man husker at fa spurgt om det hele hos
leegen, og i gvrigt dukker der ogsa udfor-
dringer og spgrgsmal op efter lukketid.
Her ville det veere en hjeelp at kunne rin-
ge til nogen og fa svar. Af samme grund
kunne det ogsa vere rart at have en chat,
hvor man kan stille spgrgsmal i et lukket
forum. Facebook er rigtig godt til mange
ting, men en chat, hvor der med fordel
kunne vare en sundhedsfaglig person
inde over, ville ogsa veere nyttig i mange

sammenhange”, siger Jessica Nikolajsen.
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er det ikke lengere noget,
‘mig, at leve med en




AUGUST 2016 | CCF MAGASINET

Mia har faet et

Mia Buur Madsen har Crohns sygdom. Hun reagerede kraftigt pa behandling med
Remicade og Humira og var derfor parat til at fa stomi. Men sd kom hun i behand-

ling med Entyvio.

AF SOREN FREDERIKSEN, MAGASINVARKSTEDET,

ia Buur Madsen,

26 ar, fra Struer

fik konstateret

Crohns sygdom i

november 2012.
Inden da havde hun haft adskillige ar
med hyppige toiletbesgg og skiftende
forklaringer fra forskellige laeger - alt
lige fra darlige madvaner til salmonella-
forgiftning - som kulminerede med en
sygemelding fra jobbet som salgsassistent
hos en optiker.

- Det var min svigermor, som sagde, at
nu matte det veere nok. Jeg fik en kikkert-
undersggelse pa mavetarmafdelingen pa
Herning Sygehus, og den viste, at hele
tyktarmen var beteendt, fortaeller Mia.

To dage inden undersggelsen havde
Mia fundet ud af, at hun var gravid, sa
Herning Sygehus sendte hende til Aar-
hus Universitetshospital. Dér var laeger-
ne parat til at seette gang i behandlingen
med Remicade. Men det var Mia ikke.

- Jeg var bekymret for medicinen pa
grund af graviditeten og takkede derfor
nej til behandlingen. [ stedet ville jeg
begynde pa behandlingen, nar jeg havde
fadt, siger Mia og tilfgjer:

- Og jeg endte faktisk med at have det

fint under graviditeten.

Dannede antistoffer

mod medicinen

Lille Signe kom til verden i juli 2013, og
Mia startede i behandling med Remicade
i december 2013. Selvom Mia var treet,
gik det fint med behandlingen, og hun
kunne stadig passe sit arbejde. Men i ok-
tober 2014 gik det galt.

- Jeg sad som saedvanlig pa Herning Sy-
gehus og fik medicinen via drop. Efter 10
minutter begyndte jeg at fa ondt i ryggen
og teenkte over, om jeg har ligget forkert
om natten. Sa begyndte jeg at ryste, og da
jeg forsggte at rejse mig, kollapsede jeg
og faldt om pa gulvet. Pludselig var jeg
omringet af en masse sygeplejersker og
leeger, og jeg fik med det samme en masse
saltvand, forteeller Mia.

Konklusionen er klar: Mia var begyndt
at danne antistoffer mod Remicade. Hun
kunne ikke leengere tale behandlingen.
Men samtidig fik hun at vide, at der var
et alternativ i form af Humira.

Den behandling startede Mia i no-
vember 2014. Nu skulle hun selv injicere
medicinen hver 14. dag, men den virkede
ikke optimalt.

- Jeg havde stadig hyppige toiletbe-
sgg, sa behandlingen blev suppleret med

Prednisolon, og dosissen af Humira blev

gget til en ugentlig indsprgjtning, siger
Mia.

Samtidig begyndte hun at fa en fglel-
se af, at oplevelsen pa Herning Sygehus
kunne gentage sig.

- Jeg var blevet virkelig bange, da jeg
faldt om. Jeg havde aldrig fegr haft aller-
giske reaktioner. Derfor begyndte jeg for
en sikkerheds skyld at tage min medicin
pa jobbet om fredagen, hvor alle mine
kolleger var samlet til fredagsmgde, sa
der var nogen til at hjeelpe, hvis der skul-

le ske noget, fortzeller Mia.

Godt rad over en China Box

Mias frygt blev til virkelig i februar 2015.

- Min chef sad sammen med mig, da
jeg tog medicinen. Efter en halv time
begyndte jeg at fa kvalme, og pludselig
kastede jeg op. Jeg gik udenfor for at fa
luft, og min chef tog min mobil med, sa
jeg kunne ringe til akutlinjen pd Herning
Sygehus. Der kunne jeg ikke komme
igennem, og samtidig fik jeg det veaerre
og veerre. Pa det tidspunkt arbejdede jeg
i Herning, sa min chef kgrte mig direkte
op til mavetarmafdelingen pa sygehuset,
hvor jeg igen fik en masse saltvand, siger
Mia.

Hun havde atter dannet antistoffer

9
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mod behandlingen, og denne gang af-
stedkom den kraftige reaktion flere ma-
neders sygemelding.

- Jeg var meget traet. Jeg havde kun
lige overskud til min datter. Der var in-
tet overskud til min kaereste Henrik og
hjemmet i almindelighed. Samtidig hav-
de jeg faet indtryk af, at der ikke var flere
praeparater mod Crohns sygdom. S3 jeg
var sadan set klar til at fa skaret det be-
teendte stykke tarm vaek og fa stomi. Jeg
orkede ikke mere, understreger Mia.

Derfor var hun da ogsa alt andet end
interesseret, da hendes laege pa Herning
Sygehus fortalte, at der nu fandtes en
mulighed mere, hvis man ikke kan tale
Remicade og Humira: et nyt leegemiddel
ved navn Entyvio.

- Men hun kunne ikke garantere, at jeg
ikke ville danne antistoffer igen, sa jeg
var afvisende overfor ideen, siger Mia og
fortseetter:

- Da jeg fik Remicade, plejede jeg at
have en veninde med pa sygehuset, sa vi
kunne fordrive tiden sammen. Og det var
en tradition, at vi bagefter ‘fejrede’ med
en China Box i Herning Centret. Det gjor-
de vi ogsa den dag, og dér sagde hun, at
jeg skulle sl koldt vand i blodet - teenk
nu, hvis Entyvio rent faktisk kunne hjzel-
pe mig!

Vil tage en pause fra medicinen
Det var lige preecis, hvad Entyvio gjorde,
da Mia lyttede til venindens rad og be-
gyndte behandlingen i april 2015.

- Faktisk kunne jeg meerke det med det
samme. Energien vendte tilbage, og jeg

var glad. Ja, jeg var endda venlig over-

for kunderne i stedet for at veere en sur
mokke, griner Mia.

Mens Mias humgr steg, faldt infek-
tionstallet. Alligevel ville Mias leege pa
Herning Sygehus have syn for sagen med
en kikkertundersggelse.

- Under kikkertundersggelsen spurgte
sygeplejersken: “Hvor er det, at der skulle
veere beteendelse?” Den var ganske en-
kelt vaek - alting s normalt ud, smiler
Mia.

Tilsvarende har Mia féet sit ‘normale’
liv tilbage.

- Jeg kan folge min datter i bgrneha-
ven eller ga en lang tur med vores hund.
Og jeg cyKkler til mit arbejde, som nu er
hos en optiker i Struer. Jeg skal ikke leen-
gere bekymre mig om, hvor det neerme-
ste toilet er. Samtidig har Henrik og jeg
andret kostvaner og skaret ned pa sti-
velse og fed mad, og det giver ogsa mere
overskud. Sa ikke flere China Box til mig,
griner Mia.

Faktisk har Mia det sa godt nu, at hun
planleegger at tage en pause fra Entyvio
fra og med september i ar. Dels fordi hun
foler sig rask, dels fordi hun og Henrik
synes, at det er tid til, at Signe skal have
en lillesgster eller lillebror.

- For en sikkerheds skyld vil jeg veere
medicinfri i et ar, inden jeg bliver gravid,
siger Mia og fortsaetter:

- Under alle omstaendigheder er det
dejligt at have fundet en medicin, som
virker pa mig, og hvor jeg ikke skal vaere

bange for at fa allergiske reaktioner.

ENTYVIO® (VEDOLIZUMAB)

Hvad er Entyvio®?

e Entyvio er udviklet med henblik
pa at tilbyde en tarmselektiv be-
handling af colitis ulcerosa og
Crohns sygdom.

Hvem kan behandles med Entyvio?

e Entyvio er godkendt til behand-
ling af voksne patienter med mo-
derat til sveer aktiv colitis ulcerosa
og Mb Crohn og som enten har
haft utilstreekkelig effekt, har mi-
stet effekten eller ikke taler kon-
ventionel medicinsk behandling,
inklusiv TNF - f.eks. Remicade/
Remsima.

Hvordan virker Entyvio®?

e Entyvio® er et monoklonalt anti-
stof, der binder sig til et protein,
der kun findes pa overfladen af
bestemte hvide blodlegemer. Nar
Entyvio binder sig til dette prote-
in, forhindres hvide blodlegemer
iat sgge tilbage til tarmen. Der-
med bliver de hvide blodlegemer
haemmet i at skabe den betzendel-
ses-tilstand i tarmsystemet, som
er hovedarsagen til de symptomer,
som patienter med colitis ulcerosa
og Crohns sygdom oplever.

Hvordan foregar behandlingen
med Entyvio?

e Istarten af behandlingen gives 3
Entyvio® infusioner forholdsvis
kort tid efter hinanden. Derefter
gives en infusion hver 8. Uge. Der
kan forventes effekt pa sympto-
merne fra uge 6-10. For nogle pa-
tienter med Crohn’s sygdom kan
det tage fra 10 - 14 uger for effek-
ten indtraeder.

Hvilke bivirkninger er der normalt
ved behandling med Entyvio®?

e De mest almindelige bivirkninger
ved Entyvio® (som kan forekomme
hos flere end 1 ud af 10 behandle-
de) omfatter:

o Forkglelse, Hovedpine og led-
smerter

e Blandt de mulige alvorlige bivirk-
ninger ved Entyvio® behandling
er infusionsrelaterede reaktioner,
allergiske reaktioner eller infekti-
oner.
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NYT STUDIE:

-DDIK

DA COLITIS
JLCEROSA

Ikke alene er den god til madlavning. Nu indikerer et
nyt studie fra det kinesiske universitet Jilin Univer-
sity i Changchun, at eddike og eddikesyre ogsa kan
have en gavnlig effekt pa colitis ulcerosa.

ar man baenker sig i
det danske sommer-
land og szetter taen-
derne i den hjemme-
lavede agurkesalat
eller hzlder en hjemmergrt dressing over
sin salat, ggr man ikke kun noget godt for
sine smagslgg. Man gar ogsa noget godt for
sit tarmsystem. En ny undersggelse indi-
kerer, at eddike og specifikt eddikesyre har

en gavnlig effekt pa colitis ulcerosa.

Undersggelsen er foretaget pa det
kinesiske Jilin University, der har te-
stet effekten af eddikesyre pa mus med
colitis ulcerosa. Her tilfgjede man bade
eddike og eddikesyre til musenes drikke-
vand, og begge dele viste sig at have en

betydelig effekt pa dyrenes tarmsystem.

Flere gavnlige bakterier
Konkret reducerede indtaget af eddike

betaendelsen i tarmene pa musene, og
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@ 2 NEMME MADER AT FA EDDIKE IND I SOMMERMENUEN

Det er nok de faerreste, der szetter sig og drikker en flaske eddike, sa her er to

opskrifter, som indeholder eddike.

Enkel agurkesalat

Det er enkelt, billigt og sa smager det langt bedre end den halvslgje udgave,
du keber i supermarkedet. Vi taler naturligvis om den klassiske agurkesalat.
Riv en agurk i skiver pa et rivejern eller i en foodprocessor, og rgr en decili-
ter sukker ud i en deciliter lagereddike. Tilseet peberkorn, salt og den revne
agurk, og stil den i kgleskabet i et par timer. Smag pa den, og du er feerdig

med at kgbe agurkesalat.

Simpel salatdressing

To dele olie og en del eddike blandes med enten en teskefuld sennep eller
1 honning, afhangigt af hvad dine smagslgg er til. Tilszet salt og peber, og rer
rundt, indtil konsistensen er ensartet, og du har en velsmagende dressing,
der er Kklar til at pifte sommerens salater op. Afhzengig af krydderier og ty-

pen af eddike, kan den varieres i det uendelige - eller i hvert fald indtil, du

;-—.h__——

finder din favorit.

efter neermere undersggelser viste det
sig, at eddiken undertrykte de protei-
ner og molekylaere processer, der igang-
seetter betandelsen.

De gode nyheder stopper imidlertid
ikke der. Mus, der i en maned inden
udbruddet af colitis ulcerosa havde
faet eddike ind med drikkevandet,
havde en hgjere grad af gavnlige bak-
terier i maven - f.eks. lactobacillus,
der ogsa bruges som naturmedicin til
at normalisere tarmfloraen, og som
tidligere er bevist gavnlige for mus
med colitis ulcerosa. Desuden fandt
forskerne frem til, at eddike ogsa ser
ud til at have en reducerende effekt
pa den celledgdelighed som stress kan
medfgre. Resultaterne er indtil videre
kun fastslaet for mus’ vedkommende,
og det kraeever menneskelige forsgg,
for man med sikkerhed kan pavise de

samme effekter for mennesker.

() eppIKE

Eddike er en blanding af eddikesyre og
vand og har normalt en eddikesyrepro-
cent pa mellem fem og syv. De fleste fi-
nere eddiker til madlavning produceres
af forskellige typer vin. Vinen - som
kan veere bl.a. ris-, eble- eller druevin -
udsaettes for luft, og sa bliver den over
tid sur, da alkoholen bliver omdannet
til eddikesyre pa grund af eddikesyre-
bakterier.

Vi har haft og brugt eddike siden oldti-
den bade som smagsforstarker og som
konserveringsmiddel. Det er heller ikke
nyt, at man mener, at eddike kan be-
kaempe skadelige bakterier i kroppen.
Allerede i det gamle Egypten benyttede

man vand med lidt eddike som medicin.
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Nar jeg passer pad
mig selv, kan jeg

Morten Skipper, der

til dagligt er erhvervs-
direktgr i Nordea i
Randers, fik i 2011 diag-
nosen colitis ulcerosa.

Banic tilbyder at donere 25,- kr. til
CCF hver gang et medlem kgber
en ds. Coliorega fra 1. juni 2016 til
30. maj 2017

OBS: Ved kgb skal indtaste denne
kode: CCF 08/16

et er ikke en sygdom,
vi har eller nogen-
sinde har haft i fami-
lien. Og da jeg sogte
efter en arsag til, hvorfor det lige skulle
blive mig, der blev ramt, kunne jeg forsta
pa leegerne, at man selv kan fremprovo-
kere en tilstand ved at leve tilstreekkeligt
usundt og ved ikke at passe pa sig selv”.
siger Morten Skipper, der pa dette tids-
punkt havde 120 rejsedage om aret i for-
bindelse med et kreevende lederjob.
I dag, neesten fem ar senere, er Morten
Skipper meget klogere pa sig selv, og bru-

ger det aktivt. Herom senere.

3 ar med sygdommen i konstant
udbrud blev brudt

Aret er 2014, den konstante smerte i ma-
ven, der kan sammenlignes med smerter-

ne ved en hudafskrabning, er forsvundet

og ligeledes den evindelige treethed og
gmme led.

"Jeg havde indtil dette tidspunkt haft
colitis ulcerosa i konstant udbrud og vae-
ret medicineret i tre ar, uden det hjalp.
Samtidig var jeg vedvarende generet af
smerter og treethed samt grimme bivirk-
ninger fra medicinen”, husker han.

Den manglende bedring far ham ledt
pa vej til at afprgve et kosttilskud base-
ret pa oreganoolie, som han tilfaeldigvis
havde hgrt om i et forretningsnetveerk.
Og Morten Skipper oplever herefter ret
hurtigt en meerkbar forbedring. Pa trods
af den positive udvikling forbereder han
sig i december 2014 pa at skulle optrap-
pes i medicin, alternativt med kirurgi
som sidste udvej, hvilket leegerne inden
havde varslet.

Men prgverne talte sit eget sprog og
understgttede Morten Skippers egen
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Samlet set er det ikke leengere noget, der
haemmer mig, at leve med en kronisk sygdom.

fornemmelse. Infektionstallene var
deempet og inflammationen ligeledes.
Morten Skipper kunne ga derfra og ind
i 2015 som en glad og medicinfri mand.
For ved samme lejlighed besluttede han
at begraense sig til udelukkende at tage
kosttilskuddet.

Mit sygdomsbillede ndrer sig
efter, hvor godt jeg passer pa

mig selv

"For var jeg rigtig 'plejehjemstraet’ og
kunne neesten ikke ga op ad en trappe”.
Livskvaliteten for ham blev bedre af fle-
re arsager, vurderer han og navner, at
han udover at tage Coliorega, som kosttil-
skuddet hedder, omlagde sin livsstil med
mindre kad, kaffe og vin. "Det overraske-
de positivt. Jeg fik ikke blot mere energi,
det tog gjensynligt ogsa smerterne”.

Dertil kommer, at han samtidig i den-
ne periode fik mulighed for at eendre det
meget stressede arbejdsliv. "Det slider pa
kroppen at flyve sa meget, og jeg kan i
dag tydeligt meerke, at mit sygdomsbille-
de @ndrer sig markant i takt med, hvor
godt jeg passer pa mig selv”.

"Jeg bilder mig samtidig ind, at ore-
ganoolie-pillerne ogsa er den medvir-
kende arsag”, lyder det fra ham. Morten
Skipper har altid vaeret meget skeptisk
over for alternative behandlingsmetoder.
"Men det her, det er til at have med at
gore. Det er tydeligt, at det virker og gor
noget godt for mig”.

Forebygger med medicin

Laegerne har undret sig over, at Morten
Skipper ikke har faet et tilbagefald. Selv
mener han, at det handler om et szerligt
‘mind set’, en tankegang, der handler om
at acceptere de vilkar, man har faet uden

at ggre dem veerre.

"Det er min opfattelse, at jeg arbejds-
maessigt kan skrue op og ned med de om-
kostninger, det har. Jeg beskaeftiger mig
med det, jeg gerne vil, og sa er der nogle
omKkostninger forbundet med det”. Mor-
ten Skipper henviser til, at han nu selv
aktivt i samrad med leegerne har valgt at
tage forebyggende medicin (Pentasa), for-
di han med egne ord igen har faet 'ham-
rende travlt’ pa jobbet.

"Sammen med min daglige dosis af
Coliorega er det i min nuvarende si-
tuation nok til at holde sygdommen i
ro”, forklarer han om en selvvalgt ar-
bejdsuge pa 60 til 80 timer om ugen,
der ogsa kan koste en nattesgvn ind
i mellem.

Colitis ulcerosa er stressrelateret.
Stress kan fa én til at ligge sgvnlgs om
natten, og netop mangel pa denne kon-
to kan forrykke den skrgbelige balance
i Morten Skippers liv. "Men passer jeg pa
mig selv, er det min oplevelse, at jeg kan
undveere medicinen. Det drgmmer
jeg om at na til igen”. lyder det
fra ham.

En made at komme pa rette
vej er for ham at have fokus pa
at geare ned, nar det er muligt
- personligt sagde han ja til at
veere leder af tre filialer i en
seerlig situation med mange
omstruktureringer, og har nu
afgivet en, han ikke leengere
behgver at veere en del af.

"Jeg har erfaret, at jeg er
sa heldig, at jeg selv proak-
tivt kan pavirke forlgbet.
Coliorega er helt klart et af
elementerne sammen med
forebyggende medicin og en
sund livsstil”, siger Morten
Skipper, der kan gleede sig

over, at: "Samlet set er det ikke leengere
noget, der haeemmer mig, at leve med en

kronisk sygdom.”

Redaktionen: Anbefaler altid samtidig at
folge behandling fra hospital.

Morten Skipper fik
i 2011 konstateret
colitis ulcerosa, der i

tre ar var i konstant

udbrud. I dag er han

ikke leengere heem-

met af sygdommen.
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NYE VITAMINSPRAYS:

IDEELLE TIL
MAVE-TARMSYGE

For nylig er der kommet en ny form af vitamintilskud i

sprayform til Danmark - som modsat vitaminpiller IKKE elvom man tager sin vi-

. . . taminpille hver dag, k
optages via fordgjelsessystemet. Vitaminsprays anven- aminpiie ver aag, kan
man ikke som mave-tarm-

des som mundsprays, og vitaminerne optages derved via syg vaere sikker p, at

mundens slimhinder og er derfor ideelle til mave-tarmsy- man ngdvendigvis far de
vitaminer, man har behov for. De fleste

ge, hvor fordgjelsen ikke fungerer optimalt. I England og vitaminpiller skal oplgses i fedt under

Finland er vitaminsprayene allerede meget brugte. Fore- fordgjelsen. Men nar man som mave-

Igbigt er det D-vitamin, magnesium, B12 og en multivita- ~f2rmsyeikke harettarmsystem, der

L. . L. . . fungerer normalt, vil optagelsen af vita-
min i de nye vitamintilskud, som fas i Danmark. miner via fordgjelsen heller ikke fungere



optimalt. Vitaminerne kan ryge direkte
gennem tarmen og ud igen i stedet for at
blive optaget i blodet.

"Trods stort indtag af for eksempel vita-
mintilskud med D-vitamin (100 pg/pille/
dag), viser blodprgver, at flere patienters
vitamin-niveauer ikke er steget. Denne
fejl i optagelsen af vitaminer er oftest
relateret til problemer med fordgjelsen,”
siger adjungeret professor, Kirsi Vaali fra
afdelingen Bakteriologi og Immunologi
fra Helsinki Universitet.

Den manglende optagelse af vitaminer
via fordgjelsen er ekstra uheldig, da per-
soner med inflammatorisk tarmsygdom
er en gruppe, man szrligt anbefaler ge-
nerelt vitamintilskud til. Crohns sygdom,
colitis ulcerosa, irritabel tyktarm samt
kirurgiske indgreb, som fjerner dele af
tarmen, kan nemlig medfgre en reduceret
optagelse af vitaminer, fedt, kalcium og
magnesium. Professor Kirsi Vaali mener,
at "de vigtigste grunde til en darlig ernee-
ringstilstand er forskellige tarmsygdom-
me sasom irritabel tyktarm (IBS), colitis
ulcerosa, Crohns sygdom eller cgliaki
(glutenallergi).”

Vitaminer i sprayform

I udlandet har der leenge varet andre
typer af vitamintilskud til radighed, som
ikke optages via fordgjelsen, men i stedet
absorberes via huden eller slimhinderne i
munden. Men fgrst for nylig er disse pro-
dukter ogsa kommet til Danmark.

De nye vitamintilskud er bl.a. vita-
minsprays, der fungerer som en mund-
spray, hvor man med et enkelt spray
optager vitaminer direkte i blodbanen
gennem mundens slimhinder. Herved sti-
ger vitamin-niveauerne i blodet hurtigt.

“De seneste produkter er vitaminsprays,
hvor vitaminerne absorberes via mun-
dens slimhinder. Det er ngdvendigt for
personer med tarmsygdom at f& malt
vitamin-niveauet ved en blodprgve. Der
er mange eksempler p3, at vitaminer ikke
er optaget i kroppen trods et hgjt indtag
af vitaminpiller. Skifter man til vitamin-
sprays, kan der opleves en markant
stigning i vitamin-niveauerne, som ses i
blodprgverne. Den darlige optagelse af vi-
taminer via mave-tarmkanalen kan der-

for overvindes ved brug vitaminsprays,
som nemt kan bruges dagligt,” fortzeller
Kirsi Vaali.

Vitaminsprays giver ogsa andre for-
dele ud over at veere uafhaengige af for-
dgjelsessystemet. De er nemme at bruge,
spray-funktionen giver en praecis meengde
hver gang, og det er ikke ngdvendigt at tage

dem sammen med vaske eller et maltid.

Fra Bl12-injektioner til en mundspray
B12-vitaminet er et vigtigt naeringsstof
for vores organisme, men det er sveert

at optage. B12 optages i den sidste del af
tyndtarmen. Seerligt personer med Crohns
sygdom har betandelse i dette omrade og
gor derfor brug af regelmaessige B12-vita-
mininjektioner.

"Mange patienter har behov for jeevnlige
injektioner med vitamin B12, men de fgler
ofte, at deres helbred forveerres markant
for den neeste injektion. Injektionerne gi-
ves i intervaller (4-6 injektioner pr. ar) og
herimellem er der et vedvarende fald i vita-
min-niveauet af B12, da det er et vandoplg-
seligt vitamin,” forteeller Kirsi Vaali.

Et alternativ er B-12 vitaminsprayen,
der giver en sikker og hurtig optagelse af
vitaminet, idet produktet optages gennem
mundens slimhinder - helt uden om for-

dgjelsessystemet.

D-vitamin absorberes bedst via
mundens slimhinder

Halvdelen af danskerne far ikke nok D-vi-
tamin, og om vinteren er det helt op til 7
ud af 10 danskere. Det er vigtigt at have
tilstreekkeligt med D-vitamin i blodet, da
det medvirker til gget modstandskraft

og fremmer immunsystemets normale
funktion. Derudover fremmer D-vitamin
optagelsen og udnyttelsen af kalk og med-

virker til normal muskelfunktion.

AUGUST 2016

D-vitamin er et af de neeringsstoffer,
som traditionelt optages darligt gennem
fordgjelsessystemet. Ifglge en undersggel-
se fra Cardiff Universitet i England opta-
ges D-vitamin mest effektivt i blodbanen
via mundens slimhinder.

Det er virksomheden NordicHealth, der
har lanceret de nye vitamintilskud i Dan-
mark. NordicHealth D-vitamin sprays er
udviklet i samarbejde med Cardiff Univer-
sitet til, at man sprayer pa undertungen
eller i mundhulen, hvilket giver en hur-
tigere og garanteret optagelse i kroppen i
forhold til tabletter eller kapsler. Man skal
ikke vaere bange for en darlig vitaminsmag
i munden. NordicHealth D-vitamin sprays
er tilsat en naturlig smag af pebermynte
uden brug af kunstige tilseetningsstoffer.

Magnesium via fodbad

og bodylotion

Ud over B12 og D-vitamin er det ogsa
muligt at f& mineralet magnesium. Mag-
nesium fas ikke som vitaminspray, men
findes i stedet som bodylotion, olie til
udenpa kroppen eller som fodbad.

Magnesium er et vigtigt mineral, der
indvirker pa hundredvis af kroppens for-
skellige funktioner:

"I dag har mange leert at tage magnesi-
um til musklerne, hvis de treener meget.
Magnesium har flere andre gavnlige virk-
ninger. Magnesium er en samvirkende
faktor i talrige enzymsystemer i kroppen.
Det kan forbedre D-vitamin-stofskiftet
samt det kardiovaskuleere system og cen-
tralnervesystemet. Derudover kan det
hjeelpe kroppen med at komme af med
giftige tungmetaller,” siger Kirsi Vaali.

NordicHealths vitaminsprays med
D-vitamin, B12 og en multivitamin samt
magnesium i flere varianter forhandles i
Matas og helsekostbutikker landet over.

CCF MAGASINET
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B BREVKASSEN

Sporgsmial til disesterne:

Jeg er en kvinde pa 40 ar, har ibs siden ar
2000. Har det problem jeg tit er forstoppet
far masser af veeske, vil nu prgve med har-
fr@ men ville hgre om hvornar pa dagen
man skal indtage dem. Tager movicol men
bliver meget sjeeldent temt ud. Tager derfor

gerne mod rad.

Mvh Else

Kaere Else

Der kan vare flere arsager til forstop-
pelse og flere muligheder for at afhjzelpe
problemet.

Vaeske

Det er vigtigt du sgrger for at drikke 1,5-
2 liter vaeske, gerne vand, men ogsa te,
kaffe, danske vand og lignende. Vaske
kan ikke fjerne forstoppelse, men er vig-
tigt hvis du tager fibertilskud som herfrg

og ogsa ved brug af Movicol.

Motion

Motion kan ikke fjerne forstoppelse,
men motion har formentlig en gavnlig
indflydelse pa tarmens made at bevaege
sig pa, og motion kan derfor veaere gavn-
lig ved forstoppelse. Men der er ogsa
nogle, der danner mere luft af at lgbe
eller af gang i hgjt tempo. Motion er en
vigtig del af en sund hverdag, og selv
sma gature eller let treening i en eller
anden form har en gavnlig virkning.
Forsgg derfor at ggre de sma ting, der

kan lade sig gore.

Gode toiletvaner - den rigtige siddestilling
Den rigtige siddestilling pa toilettet kan
pavirke temning af tarmen i en positiv
retning. I Danmark sidder man normalt
altid pa toilettet, og toilettet er hgit. Pa
verdensplan er det mest almindeligt

at sidde pa hug, ogsa kaldet squatting.
Herved afslapper man de muskler, der
styrer tgmning af tarmen.

Da vi ikke har toiletter i Danmark,

hvor squatting er mulig, kan fglgende

anbefales:

e Sid midt pa toilettet

e Anbring fedderne pa en skammel, hvis
toilettet er for hgijt til, at du kan na
gulvet

e Svajiryggen, og leen dig let fremover

e Tag en dyb indanding - det kan hjalpe
dig med at temme tarmen

e Givdig god tid

Fibertilskud
HUSK kan hjeelpe nogle men ikke alle og
hele, men ikke knuste hgrfrg 2 spsk. pr
dag fx om aftenen, fgr du gar i seng er en
rigtig god og billig lgsning. Fordelen ved
hgrfrg er at de ikke danner luft og oppu-
stethed.

Jeg ved ikke hvad du spiser, men det er
naturligvis vigtigt at du spiser varieret
med frugt, grent og fuldkorn

Haber du far gavn af ovenstaende rad.

Diatisterne

Mit navn er Sarah

Jeg har en raekke spgrgsmal, og det er
forste gang jeg henvender mig til jer.
Jeg haber at i kan give nogle svar pa
mine spgrgsmal.

- Er der en dizet i anbefaler at foglge v.
diagnosen colitis ulcerosa?

Der er desveerre ingen dizet der kan fjer-
ne din sygdom, men der er rad der maske
kan lindre dine symptomer fc er det en
god ide ikke at spise for fedtholdigt og
ikke for meget kgd. Afheengig af sympto-
mer er der forskellige fgdevarer der kan

udlgse og reducere symptomer.

Har anskaffet bogen: Bryd den onde cir-
kel. En sund tarm af Elaine Gottchall.

- I har madske nogen erfaring med effek-
ten af denne dizet v. colitis ulcerosa?

Da bogen kom frem var der mange der
troede det kunne fjerne sygdommen. Det
kan den desveerre ikke. Diaeten har et
meget hgjt fedtindhold og ma frarades

som leengerevarende behandling da no-
get tyder pa at fed mad pa leengere sigt
kan gge risikoen for at tarmen "bliver

utaet” og gge risikoen for tilbagefald.

Jeg taler ikke mejeriprodukter og kan
derfor ikke tdle den hjemmelavede yog-
hurt der er grundstenen i dizten. - Kan

i anbefale noget der kan trzede i stedet
for?

Det er sveert at svarer pa. Har du provet
de laktosefri? Jeg frarader normalt ris-
drik, mandelmeelk og havremaelk pga. det

lave indhold af protein, kalk og lign.

Jeg er fornyeligt diagnosticeret og har
derfor ikke stor viden pd omrddet. Det
ser ud til der er meget der kan bedres
gennem kosten.
- Kan man helbrede colitis ulcerosa gen-
nem kosten. Jeg har sygdommen i mode-
rat grad.

Desveerre ikke ingen helbredelse, men
maske indring af symptomer.

Speciallegen som jeg fik diagnosen kon-
stateret ved, sagde at jeg kunne spise

alt. Jeg havde orienteret ham om, at jeg
havde stor gavn af Low FODMAP diz-
ten, som jeg havde fulgt 2 uger inden un-
dersggelsen d. 16.02-16. - Hvad er jeres
holdning til dette?

Mange leeger misforstar spgrgsmalet
og tror det handler om rad for at helbre-
de sygdommen. Men der er ogsa mange
der har gavn af at fa lindring i sympto-
mer og dermed bedre livskvalitet.

Da jeg selv er meget interesseret i net-
op Low FODMAP dieten er jeg kun glad
for at hgre at dieeten hjeelper dig. Den lin-
drer symptomer men fjerner (desvaerre)
ikke sygdommen. Dizeten er videnskabe-
lig underbygget og det er derfor jeg kan
std inde for den. Husk dog at afprgve nye
fadevarer eller reintroducere de fgdeva-

rer du har udeladt efter noget tid.

Mvh Mette Borre



NordicHealth 3

Tarm- og mavebesveaer samt mange laeegemidler, herunder
mavesyre- og diabeteslazgemidler, kan forringe din evne
til at optage naeringsstoffer vaesentligt. NordicHealths
vitaminssprays kan komme dette problem til livs.
Produkterne har en dokumenteret™”, effektiv virkning,
og fungerer ved at neeringsstofferne optages
gennem mundens slimhinder eller huden.

OPTIMER DIN OPTAGELSE
AF NARINGSSTOFFER!

Let at
B&Z-\{ita?;indet mind- 0ptage Og
fremmer en nor let at bruge

DLUX 3000
D-VITAMINSPRAY

Fremmer immunsyste-
mets normale funktion
og knoglernes tilstand.
1 sprayflaske indeholder
100 pust, og produktet
= giver 75 mcg D-vitamin/

fremmer en normal
funktion pa nervesy-
stemet og hjernen.
Indeholder 160 doser.

pust. 1-4 spray dagligt.
MAGNESIUM SPRAY MULTIVIT |
LEDSMERTE MULTIVITAMINSPRAY

Afhjeelper smerter
i ben, fgdder, knee,
hofte, skuldre og
led. Naturligt mag-
nesium forstaerkes
af vintergrgnolie,
glukosamin og
mentol. 100 ml.

Sprayen indeholder
vitamin A, B1, B2, B3,
B5, B6, B12, C, D3 og
K1, savel som biotin,
folsyre, jod og selen.
Indeholder 160 doser.
4 spray dagligt.

800 spray.
* Studier angaende optagelighed af NordicHealths Magnesium, B12- og D-vitamin blev gennemfert i Storbritannien og Irland ved Cardiff Universitet,

RIEveCOL NHS og Watkins & Josling. Yderligere kliniske studier udfgres eller pabegyndes angaende D3- og magnesium- og B12-sprays. For mere information
CAERDYD www.nordichealthsprays.dk

Nordhl'ledtﬁ a www.nordichealthsprays.dk

IMPORTQR OG INFORMATION PRODUKTER TIL RADIGHED
Tel. +45 317 20 379 Produkterne forhandles i Matas og helsekostbutikker.
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CCF TIL FOLKEMQ@DE
PA BORNHOLM 2016

Foreningens Landsformand samt kasserer har atter i ar veeret til Folkemgade. Bade
med egen debat sammen med de gvrige foreninger under IMID (De Autoimmune)

og ved aktivt at deltage i sd mange debatter vi kunne na.

e Autoimmune bestar
af Foreningen for Unge
med Gigt, HS Danmark,
Psoriasisforeningen,
Gigtforeningen for
Morbus Becterew og Colitis-Crohn Forenin-

gen.

En sygdom kommer sjaldent alene - se hel-
heden i behandlingen

Paraplyorganisationen De Autoimmune
afholdt et dialogm@de om behandlingen af
patienter med autoimmune sygdomme i

Danmark.

Formalet:

Pa mgdet kickstartede vi en debat om en
mere helhedsorienteret tilgang til patienter
med autoimmune sygdomme. For desveerre
kommer en autoimmun sygdom sjeeldent
alene. Mange autoimmune patienter har
symptomer pa invaliderende folgesygdom-
me, som ikke bliver identificeret eller be-
handlet i tide. Det kan ggres bedre.

Pa mgdet praesenterede analyseinstituttet
KORA resultaterne af en patientundersg-
gelse, der blev gennemfgrt pa tveers af alle 5
foreninger. Undersggelsen afdeekkede hvor-
dan patienter oplever de eksisterende be-
handlingstilbud og afdeekkede de barrierer,
som patienterne oplever i deres mgde med
det sundhedsfaglige personale.

Undersggelsen afdaekkede ogsa hvordan
det at have flere diagnoser pavirker mulig-
heden for et aktivt arbejdsliv og uddannel-
sesliv.

Vi kan desveerre endnu ikke offentliggare
resultaterne af dette. Vi afventer at KORA
far behandlet alle data feerdigt og offentlig-
gor dem i en s3kaldt KORA rapport.

@vrige debatter CCF deltog i:
Patientradet: Tre patienter udfordrer po-
litikerne pa sundhed. Hvad skal der til for,
at patienter far en bedre tilknytning til
arbejdsmarkedet? 3 ting man fremhaevede
som det vigtigste: Behandlingsgaranti. Ingen
diskriminering ved jobsggning og lighed i
behandling uanset postnummer.

Nar kronisk sygdom rammer hele livet.
Psoriasisforeningen. 165.000 har psoriasis.
Mange undgar sociale arrangementer og fra-
veelger f.eks. at ga til fest, i svgmmehallen el-
ler at tage shorts pa, fordi de er kede af deres
udsleet. Psoriasis kan ogsa have alvorlige fgl-
ger i form af hjertelidelser og depressioner.
De har flere sygedage og 4 ud af 10 mener, at
sygdommen har pavirket deres karriere. En
debat om hvordan sundhedsveesenet kan
imgdekomme det hele menneske og hjeelpe
dem til at leve et bedre liv.

En debat der kan overferes direkte pa alle

os med kroniske tarmlidelser.

Pargrende - Fremtidens Folkesygdom? For-
eningen Pargrende. En debat om behovet for
at kommunerne tager ansvar for at stgtte op
om de pargrende der ofte er under stort pres
med kroniske og/eller terminale familie-
medlemmer. Det er vigtigt at undga at parg-
rende bliver syge og dermed uarbejdsdygti-
ge pga. manglende stgtte i svaere perioder.

Pejlemaerker for meningsfulde patient-
forlgb. Dansk Sygeplejerad. En debat og
gennemgang af en kraeftpatients forlgb i en

behandling.

Fremtidens sundhedsvaesen - hvad vil du
prioritere? En livlig debat om ngdvendig-

heden af at der skal prioriteres i det danske
sundhedsvaesen. Stor uenighed om hvad
der evt. skal veelges til og fra.

Sundhedens Topmgde 2016 - Kvalitet i
sundhed. Udfordringer/barrierer i sund-
hedsvaesenet: Der skal viden til for at skabe
sammenhaeng pa tvaers af sektorer. @kono-
mien er en barriere. Ulla Astman, formand
for sundhedsudvalget Region Nord, er ikke i
tvivl om, at der skal saettes ind over for ulig-
heden i patienters tilgang til behandling.
@nskveerdigt at der var et fast laege/sygeple-
jerske team om alle.

Thomas fra KL papegede det voksende
krav til kommunernes indsatser overfor
borgere, der udskrives tidligere og tidligere.
Det er darlige patienter der sendes hjem.
Der er store uligheder i kompetencer i de
forskellige kommuner. Der skal laves praeci-
se aftaler om hvad kommunerne skal lgfte.

Camilla formand for Danske Patienter
siger sammenhaeng i behandling skal 1g-
ses fra ledelsesside. Behandlersystemet
skal veere sammenhaengen for patienten
ibehandlingen og ikke som nu, hvor det
er patienten der er bindeleddet mellem de
forskellige afdelinger. Hun foreslar ogsa at
man skal have felles gkonomi pa tveers af
sektorer.

Andreas fra Laegeforeningen papegede at
man startede denne debat i 1983 og egent-
lig ikke er kommet ret langt. Ansvaret for
patienten forsvinder i dag ofte i Bermuda
trekanten: Sygehus, Kommune og praktise-
rende leege. Lgsningen kan vaere gensidige
forpligtende aftaler. Stop med at blive ved
med at diskutere hvem der har ansvar for
hvad. Aftal det og gor det sa.
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Alkoholfri pasta som
beskytter huden,
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Cohesive®

Store Cohesive’ringe
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UNDERVISNINGSSEMINAR
1. JUNI | SAMARBEJDE MED DE
OVRIGE "DE AUTOIMMUNE"

Hvordan sikrer vi patientens sikkerhed og rettigheder, nar der skiftes fra et leegemid-
del til et andet? Det var temaet for det undervisningsseminar for De Autoimmune
Patientforeninger, som Colitis-Crohn Foreningen deltog i d. 1. juni. Patientforeninger-
ne er som udgangspunkt ikke imod et naturligt skifte til et biosimileert preeparat ved
start af behandling, ophar af effekt, eller ved bivirkninger. Men man er steerkt be-
kymret for, at det p4 nuveerende tidspunkt ogsa er velbehandlede, der skiftes.

porgsmalene er mange, nar

der snakkes om biosimi-

leere laegemidler. Vi hgrer

gang pa gang, at skiftet fra

et originalprodukt til et
biosimilzert ikke er et medicinsk skifte,
men et leverandgrskifte. Det er "naesten
det samme, men ikke helt”. Denne forkla-
ring fordrer ikke ligefrem gennemsigtig-
hed, tryghed og sikkerhed.

12016 er naesten alle blevet skiftet til
de biosimilaere laegemidler i regionerne.
Derfor frygter Colitis-Crohn Foreningen
og de gvrige autoimmune patientforenin-
ger, at skiftet til de billigere biosimileere
praeparater trumfer det individuelle hen-
syn, med risiko for forringelse af patien-
ternes situation til fglge.

Dette var baggrunden for seminaret om
de biosimileere leegemidler d. 1. juni. Men
hvad er forskellen pa de biologiske og de
biosimileere praeparater? Og hvordan kan
patienten fgle sig tryg ved et skifte?

Hvad betyder "naesten det samme”?
Biologiske leegemidler er kendetegnet
ved at bekeempe sygdomme vha. stoffer,
der findes naturligt i kroppen, som fx
hormoner. Det biosimileere leegemiddel
indeholder det samme aktivstof som
originalpraeparatet, men det er ikke en
ngjagtig kopi. Der er mindre forskelle,
dels som fglge af stoffernes komplekse
opbygning og dels pa grund af produkti-

onsmetoderne, der er sveere at efterligne,

fortaeller Robin Christensen, biostatisti-
ker ved Parker Instituttet, som ved se-

minaret holdt opleeg om forskellen pa de
biologiske og de biosimileere laegemidler.

Ifglge ham er de biosimilzere leegemid-
ler i Danmark kommet skavt fra start. Pa
grund af patenter og af forretningshensyn
er processen desverre foregaet bag luk-
kede dgre, hvor patienterne ikke er blevet
velinformeret eller taget med pa rad. Man
mener, pa trods, at ingen patienter har lidt
overlast. En vurdering der dog giver an-
ledning til protester fra salen.

Flere deltagere papegede pa seminaret,
at det, der i statistikkerne bliver anset for
at veere "ubetydelige bivirkninger”, kan
veere af stor betydning for den patient,
der oplever dem. Vi har set for mange
med direkte udbrud af sygdommen. Det
er meget uheldigt for patienterne iseer
hvis man rammes af dette i perioder, der
er af afggrende betydning personligt
eller professionelt, som fx en eksamen-
speriode eller et jobskifte, dette er der
slet ikke blevet skelet til i de gkonomiske
beslutninger der regionalt er taget.

Det er én af de vigtige grunde til, at De
Autoimmune Patientforeninger gnsker,
at kravet om skifte til et biosimileert pree-
parat skal tage hensyn til den enkelte

patients situation og gnsker.

Hvad hvis man ikke vil skifte?
Har man et valg?

Lise Aagaard, Professor ved institut for

Sundhedstjenesteforskning, Syddansk
Universitet fortalte ved seminaret om
patientrettigheder. I forbindelse med ind-
forelsen af biosimileere leegemidler frem-
havede Lise Aagaard en vigtig paragraf
i sundhedsloven: Ifglge sundhedslovens
§15 ma ingen behandling indledes eller
fortseettes uden patientens informerede
samtykke. Patienter har altsa retskrav
pa ikke at blive skiftet til fx et biosimi-
leert praeparat uden at have sagt ja til

det. Men det er ikke ensbetydende med,
at man selv bestemmer sin behandling.
Patienten har ikke rettigheder til selv

at veelge medicin, men skal fglge leegens
anvisninger. Nar det kommer til skift til
biosimileere praeparater, er det muligt at
forblive pa originalproduktet, hvis man
selv vil betale prisdifferencen, eller hvis
leegen vurderer, at patienten ikke bgr
skifte. Derimod ma patienterne gerne
fraveelge en behandling. De fleste patien-
ter har ikke den gkonomiske mulighed
for at veelge selv. Som det ser ud har lee-
gen heller ikke valget pa trods af RADS's
anbefalinger.

Skift skal bero pa en laegefaglig
vurdering - men er det tilfeeldet

i virkeligheden?

Radet for anvendelse af dyr sygehusme-
dicin (RADS) anbefaling for behandling
med biosimileere laegemidler sidestilles
nu med originalprodukter. Det vil sige,

at de biosimileere kan anvendes tilnye >
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patienter savel som patienter, der allerede
er i behandling.

RADS anbefaling er udgangspunktet,
men det er op til regionsradene, hvilket
leegemiddel der skal tilbydes patienterne.
Det billigste loegemiddel skal udleveres
for at beskaere i den store udgift til dyr
sygehusmedicin. Men skiftet skal stadig
bero pa en leegefaglig vurdering.

I mellemtiden ser vi, at naesten alle er
blevet skiftet til de biosimileere leegemid-
ler for at spare i regionerne, hvorfor der
for os at se ikke er plads til de individuelle
hensyn.

Bliver patienterne forsggskaniner?
Problemstillingen med de biosimilaere
leegemidler giver anledning til stor utryg-
hed blandt patienterne. Og hos patient-
foreningerne kan man fremvise utallige
personlige historier om problematiske og
uhensigtsmaessige forlgb med stort ube-
hag for patienten som konsekvens. Der
er flere forskellige forhold, der ses som
problematiske.

Bente Buus Nielsen fra Colitis-Crohn

Foreningen mener, at de automatiske skift

med velbehandlede patienter svarer til

at spille hasard med menneskers helbred.
Hun understreger, at informeret samtyk-
ke begr indebare dialog og enighed om be-
handlingen og ikke enten eller. Lige nu er
situationen saledes, at patienterne enten
ma takKke ja til skiftet eller ikke fa nogen
behandling.

James Rickmann fra Psoriasisforenin-
gen og Foreningen for Unge med Gigt
(FNUG,) beskriver, hvordan et skift kan
betyde en enorm utryghed, nar man en-
delig har faet ro pa sygdommen med en
bestemt behandling. Utrygheden bunder
i, om skiftet betyder samme effekt og
mindre bivirkninger, eller om det mod-
satte er tilfaeldet. Derfor skal der vaere
plads til, at de sarbare patienter ikke skif-
tes. James mener som Bente, at dialog og
enighed bgr vzere en del af informeret
samtykke. James papegede ligeledes den
manglende vejledning og information ved
risiko og bivirkninger. Her skal patienten
tages med pa rad. Bekymringen gar ogsa
pa, om de mange skift vil betyde, at me-
dicinens effekt pa sigt svinder ind. Ingen

kender svaret. Og derfor kan patienterne

ses som forsggskaniner pa de mange nye
biosimileere legemidler, der vil strgmme
pa markedet i fremtiden.

Pa baggrund af seminaret er De Auto-
immune Patientforeningers vigtigste
anbefalinger til patienterne derfor, at
de ma tage ansvar og engagere sig i be-
handlingen og mulighederne; dels ved at
skubbe pa for at fa indflydelse hos leegen
eller blandt sundhedspersonalet, dels ved
at sgrge for at melde de bivirkninger, man
eventuelt oplever ved et skifte.

Laegerne skal indberette alle bivirk-
ninger ved biologiske leegemidler og
biosimileere laegemidler. Patienter eller
pargrende kan ogsa melde bivirkninger

pa wwww.meldenbivirkning.dk.

Deltagende patientforeninger

e Colitis-Crohn Foreningen

e Foreningen for Unge med Gigt (FNUG)
e Gigtforeningen for Morbus Bechterew
e Psoriasisforeningen

e Gigtforeningen

e HS Danmark

Tak til sponsorerne: AbbVie, Amgen,
Janssen, MSD, Pfizer og Roche.

Folder om Prednisolon

Colitis-Crohn Foreningen har lavet en ny folder om laegemid-
let Prednisolon. For som med de fleste andre laegemidler virker
Prednisolon ikke uden bivirkninger. Derfor er det vigtigt, at du
foler dig forberedt, nar du begynder din behandling.

Jo mere du selv ved om din sygdom og mulighederne for be-
handling, desto bedre er du i stand til at stille de rigtige spgrgs-

CCF DONERER 100.000 KR.

CCF har valgt at give 100.000,- kr. til cand. scient

i klinisk ernzering, ph.d. studerende Sofie Ingdam
Halkjeer, Gastroenheden, medicinsk sektion, af-
snit 360, Hvidovre Hospital til projektet: “Effekten

af faekal mikrobiota transplantation ved irritabel

mal til din leege eller sygeplejerske. Og jo mere ansvar du tager,

desto stgrre er muligheden for, at
du far en optimal behandling.

I folderen finder du information
om behandlingen, bivirkningerne
og ikke mindst gode rad til, hvad

ﬁ

Du kan finde haeftet pa:
http://ccf.dk/information/
informationshaefter/

du selv kan ggre.

vaerd-at-vide-om-prednisolon

tyktarm (IBS) - et randomiseret, dobbeltblindet
pilotstudie”.

Formalet er at undersgge effekten af faekal mikro-

biota transplantation (FMT) hos forsggspersoner
med IBS (irritabel tyktarm). FMT betegner over-
forslen af tarmbakterier fra en rask donor til en
patient med henblik pa helbredsmaessig gevinst.
Kliniske forsgg tyder p3, at genopretning af tarm-
floraen kan veere nyttig hos patienter med IBS

og dermed reducere symptomer. Projeketet er et
samarbejde mellem Overlage, klinisk lektor, Ph.d.
Andreas Munk Petersen, Gastroenheden og Mikro-

biologisk afdeling, Hvidovre Hospital, Professor,

Lars Hestbjerg Hansen, Institut for Miljgvidenskab,
Aarhus Universitet og Overlaege, Ph.d. Alice Hgjer

Christensen, Aleris-Hamlet Hospitaler Kgbenhavn.
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Et godt liv med sjeeldne sygdomme

Vi arbejder med at synliggare sjeeldne sygdomme og at finde
lgsninger for dem, der lever med dem. Behandling med medicin
kan veere afggrende for den daglige tilveerelse for disse personer
og deres pargrende, men ogsa for hvordan de ser pa fremtiden.
Vi vil ggre en forskel.
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@fra socialradgiveren

// Seniorfegrtidspension i forbindelse med fleksjob

ET MEDLEM VAR berettiget til
fleksydelse (efterlgn for personer i
fleksjob), men var i tvivl om, hvorvidt
hun kunne sgge seniorfgrtidspension?
Medlemmet har veeret ansat i mange ar i
fleksjob og har sparet op til ordningen.

I skrivelse nr. 9806 af 18. december
2013 om reglerne for seniorfgrtids-
pension, fremgar det at "Beskaeftigelse

i fleksjob anses som fuldtidsbeskaefti-

gelse”.

Reglerne for at kunne modtage senior-
fortidspension 5 ar fgr folkepensionen
kraever at man har mindst 20 - 25 ars
fuldtidsbeskaeftigelse. At man er nedslidt
efter et langt arbejdsliv eller har vaesent-
lige helbredsproblemer.

Hvis man tilhgrer personkredssen for

seniorfgrtidspension har man ret til en
hurtig afklaring og kan undga et lang-
strakt forlgb af beskaeftigelsesrettede
tilbud for af afklare en eventuel restar-
bejdsevne.

Svaret pa spgrgsmalet er JA - medlem-
met, har ret til at fa behandlet en anseg-
ning om seniorfgrtidspension uanset, om
hun er berettiget til fleksydelse.

Ankestyrelsen har desvaerre ikke be-
handlet problemstillingen i en principaf-
gorelse, og har derfor ikke offentliggjort
praksis, der besvarer spgrgsmalet.

Ankestyrelsen kan fgrst tage endelig
stilling til spgrgsmalet ved behandling af
en konkret klagesag.

Anderledes er situationen, hvis man
har sparet op til efterlgn, idet man ved
efterlgnsalderen skal sta til radighed
for arbejdsmarkedet. I den situation ma
man ikke veere syg eller ude af stand til
at patage sig et arbejde. Sa hvis man sg-
ger om seniorfgrtidspension pga. darligt
helbred m.v. og far afslag umiddelbart fgr
efterlgnsalder, sa mister man efterlgn-
nen ogsa.

// Fertidspension

KOMMUNERNE FAR MULIGHED for at forkorte sagsbehandlingstiderne i de sager om
fortidspension, hvor det vurderes, at borgeren har betydelige funktionsnedsaettelser

eller lider af sygdom i en sddan grad, at arbejdsevnen ikke kan udvikles.

Det betyder, at kommunalbestyrelsen kan traeffe afggrelser i disse sager, uden at de

farst skal behandles af rehabiliteringsteamet.

Kriterierne for tilkendelse af fgrtidspension sendres ikke. Loven treeder i kraft 1. juni

2016. Ansggninger om fgrtidspension indgivet for denne dato bliver ikke omfattet af de

nye regler.

e
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J

Har du spergsmal eller brug for hjalp, sa kontakt foreningens socialradgiver Maiken Guldborg pa telefon 5057 4982
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Hovedindholdet i den nye model er:

o Beskaeftigelseskonto med fleksibel
genoptjening.

e Optjening af dagpengeret baseret pa
indkomst for personer, der ikke er i
bergring med dagpengesystemet.

o Genoptjening af retten til en ny dag-
pengeperiode og den nye fleksible
genoptjening vil vaere timebaseret.

e Forbrug af dagpengeret skal frem-
over beregnes i timer frem for uger.

o Ny metode for satsberegning.

o Karensdage ved hgj ledighed.

e Dimittendsatsen nedsaettes til
71,5 pct. af hgjeste dagpengesats for
ikke-forsgrgere. Dimittendsats for
forsgrgere vil veere pa 82 pct. af hgje-
ste dagpengesats.

e Antallet af G-dage harmoniseres til
to dage.

o Reduktion af dagpengeperioden for
personer med omfattende brug af
dagpengesystemet.

e Reglerne om overskydende timer af-
skaffes.

e Der indfgres en ugebaseret model
for supplerende dagpenge sammen
med det manedsbaserede dagpenge-
system.

Kilde: Beskaftigelsesministeriet

DE NYE REGLER trzder for hovedpar-
tens vedkommende i kraft den 2. januar
2017. Andringer af G-dage samt den ful-
de endring af reglerne om supplerende
dagpenge traeder fgrst fuldt ud i kraft ef-
ter et folketingsvalg pa grund af geelden-
de forligsbindinger.

Jeg vil skrive naermere om reglerne i
det magasin, der udkommer til november
2016.

Kort kan jeg nu forteelle, at det hand-
ler om en toarig dagpengeperiode med
mulighed for fleksibel forlaengelse af dag-
pengeperioden med op til et ar.

Baggrunden for den fleksible genoptje-
ning af dagpengeperioden er at tilskynde
ledige til at arbejde undervejs i dagpenge-
perioden - ogsa job af kortere varighed.
Forlaengelsen af dagpengeperioden sker
i forholdet 1:2. Det vil sige at en maneds
arbejde giver to ekstra maneder med dag-
penge. Forleengelsen kan hgjst vaere et ar,
og dermed bliver den samlede dagpenge-
periode op til 3 ar.

Hver en times arbejde teeller med i for-

leengelsen af dagpengeperioden og ikke
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// Ny dagpengereform

Den 3. juni 2016 vedtog et flertal i Folketinget en ny dagpengereform, som ifglge
Beskaftigelsesministeriet skulle give et tryggere og mere dynamisk dagpengesystem.

som i dag, hvor man skal have et ars fuld
beskaeftigelse for at genoptjene retten til
dagpenge.

Beregningen af dagpengesatsen bliver
beregnet pa baggrund af de 12 maneder
med hgjest indkomst inden for de seneste
2 ar. Det er jo glimrende.

Men, det giver en problemstilling for
de af vores medlemmer, der modtager
tabt arbejdsfortjeneste efter Servicelo-
vens § 42 for at passe et sygt barn der-
hjemme. Har man i mange ar modtaget
tabt arbejdsfortjeneste pa fuld tid og ef-
terfglgende skal ind i dagpengesystemet
igen, sa vil det betyde en nedgang i dag-
pengesatsen, idet ens dagpengesats vil
blive beregnet ud fra den indteegt, man
havde inden man blev berettiget til tabt
arbejdsfortjeneste.

Der bliver desvaerre ikke taget hgjde
for, at efter en lang periode med tabt
arbejdsfortjeneste, har der veeret lgnstig-
ninger pa arbejdsmarkedet.

Meget uretfeerdigt, at der ingen kom-
pensation eller sarregel er i denne for-

bindelse.

// Kontanthjelpsmodtager kan nu holde ferie i udlandet

DET ER NORMALT en betingelse for at fa hjselp
efter Aktivloven, at man opholder sig i Danmark.

hjeelpsmodtager har modtaget hjeelp i en sam-

menhangende periode pa 12 maneder, har per-
Personer der opholder sig i udlandet, kan derfor sonen ret til op til 5 ugers ferie, hvor personen
ikke skal sta til radighed. Ferien kan afholdes i

udlandet.

som hovedregel ikke fa hjeelp til forsgrgelse.
MEN, hvis en uddannelses- eller kontant-
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0g godt

Colitis-Crohn Foreningen har brug for

DIT GAVEBIDRAG!

Gavebidrag er af stor betydning for foreningens arbejde, og gar til kampagner, informations-
hafter og foreningens gvrige arbejde.

Gavebidrag kan nemt indbetales via webshoppen pa www.ccf.dk. Eller ved bankoverfarsel til
reg. nr.: 1551, kontonr.: 4 666 666. Oplys CPR-nummeret i kommentarfeltet, hvis du gnsker at fa
skattefradrag for dit bidrag.

Onsker du i stedet at give et fast manedligt bidrag pa 20,- kr.,
50;,- kr., 100;,- kr. eller et andet belgb. Kontakt da kontoret pa
telefon 3535 4882 eller mail:

info@ccf.dk, og de kan hjelpe med at szette dette i gang.

Alle der giver 200;,- kr. eller mere i 2016 vil modtage CCFs
bamse "Cornelius Krone” som tak.

Colitis-Crohn Foreningen skal hvert ar modtage mindst 100
gavebidrag a 200, kr. eller mere. Ellers mister vi muligheden
for bl.a. momsrefusion og skattefradrag for gavebidrag.

Motorcykelevent i Munkebo

Torsdag den 12.05.16 fik Simon pa 7 ar med Crohn en pa opleveren.
Hans mor Marina havde arrangeret en motorcykelevent for sin
dreng hjemme i Munkebo.

Klokken 17.15 ankom over 30 motorcykler fra 7 forskellige MC
klubber pa Fyn til hans adresse i Munkebo. Det var noget den mo-
torglade dreng kunne lide, han elsker nemlig motorcykler, brand-

biler og andre store kgretgjer. Der blev givet gaver til Simon fra MC

klubberne, prgvet motorcykler og det blev ogsa til en paradekgrsel
gennem Munkebo og omegn sammen med mor i en sidevogn.

[FY
En stor tak til alle motorcykelisterne der gav Simon en oplevelse m’

for livet.
Dorrit Iversen
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WEBSHOPPEN!

Vi har stadig tilbud pa T-shirts. Men skynd dig at sla til, vi har ikke mange

tilbage (udsolgt af sort str. M, L og XXL, der tages forbehold for andre udsolgte

stgrrelser). Nu kun 49,- kr. for voksen T-shirt (fgr 100,- kr.) og 39,- kr. for bgrne-star-

relser (for 75, kr.).

Foreningens DVD-film "Tarmbetzendelse, hvad sa?” og "Et liv med tarmbetzendelse”

er ogsa pa tilbud. NU kun 10, kr. (fgrpris 80,- kr.) Se mere pa www.ccf.dk/shop

ANDET I WEBSHOPPEN:

Stille og roligt naermer efteraret sig. Derfor kan det vaere godt at have en CCF-paraply med

sig. Paraplyen koster kun 70, Kkr., og er en af mange spaendende ting du ogsa kan finde i web-

shoppen.

CCF MAGASINET

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

Weekenden byder pa bgrneaktivitet i form af kreative ting og
udendgrs leg. For forzeldrene vil der vere forskellige foredrag,
eksempelvis med laeger, psykologer, 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 den 7. - 9. oktober,
hvor hele familien kan vaere sammen med ligestillede.

Pris for hele weekenden er 450,00 kr. pr. forzeldre og 150,00 kr. for
sgskende (alder 6-18 ar). Maks. 2 sgskende.

Kurset afholdes pa Kerteminde Vandrehjem. Alle bliver indlo-
geret pa varelser, hvor der er eget bad og toilet. Derfor vil der
ogsa kun veere et begraenset antal pladser pa kursusstedet og det
foregar efter forst til mglle princippet.

Pa kurset er der ingen aldersgreense, 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 I star i.

TAG PA WEEKEND MED FAMILIEN OG
LZAR ANDRE I SAMME BAD AT KENDE

Ved spergsmal skriv til mail-adressen: info@ccf.dk eller ring til
sekretariatet i Odense pa tlf.: 35 35 48 82. Du vil sa blive henvist
til den rette person for at fa dine spgrgsmal besvaret pa bedste

vis.

Kom som I er, med jeres rygsaekke fyldt med oplevelser og erfa-
ringer, som vi alle kan have gleede af. Undervejs vil I garanteret
opleve, at I ogsa far fyldt mere i, og nar I skal hjem vil rygsaekken
hgijst sandsynligt vaere fyldt op med ny viden, og mange indtryk
fra andre familier i samme bad.

' Sidste frist for tilmelding er d. 16. september 2016.
Tilmelding foregar pa foreningens hjemmeside:
@ http://www.ccf.dk/kurser/foraeldre_-_boernekursus
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0g godt
UNGEKOLONI 2016

I efteraret 2016 afholdes der igen koloni for dig i alderen 16 - 30 ar.

Kolonien foregar den 22. - 25. september i Kerteminde.
Prisen er 500, kr. per deltager.

Kolonien er en god made at lzere andre unge i samme bad at kende.

I lgbet af weekenden vil der veere foredrag med forskellige fag-
folk, det kunne f.eks. veere medicinske laeger, kirurger, social-
radgiver, terapeuter og lignede. Det endelige program forventes
at veere klar fgrst i september. Der er ogsa lagt stor vaegt pa det
sociale. Derfor vil der ogsa veere rig mulighed for at snakke med
hinanden om hvor sveert, det kan veere at have en kronisk syg-
dom, som det kan veere sveert at tale med familier og venner om.

Og alt i alt vil du opleve, at du ikke er alene.

' Sidste tilmelding er den 1. september, men der er begraenset

Du kan lzese mere om kolonien og tilmelde dig pa: antal af pladser, sa skynd at tilmelde dig denne hyggelige og

http://www.ccf.dk/kurser/ungekoloni @ lxrerige forleengede weekend.

Ekstraordinaer Modtag CCF-magasinet som PDF-fil

General- Du kan nu veelge at modtage CCF-magasinet have CCF Magasinet fysisk igen, kontakter du
B som PDF-fil, i stedet for fysisk med posten. ogsa bare sekretariatet og vi eendrer det tilba-
forsamllng Hvis du gnsker dette, bedes du kontakte sekreta-  ge.
riatet pa mail: info@ccf.dk eller tlf. 3535 4882. Det er ikke muligt at modtage bladet BADE
Der blev den 4. juni afholdt Finder du i fremtiden ud af at du hellere vil med post og som pdf.
ekstraordineer generalforsam-
ling i Risskov med 23 frem-
madte.
OK BENZINKORT O
Der blev fremlagt et nyt bud- . &
get med et arets resultat pa E O K t l
12.000 kr. n a a e ‘
Dette blev godkendt. Stgt Colitis-Crohn Foreningen, med 6 gre pr. Hvis du allerede har et OK Benzinkort, kan
Herefter genbehandlede man liter benzin eller diesel du tanker. du nemt tilknytte en sponsoraftale til Coli-
de 3 forslag til vedteegtsaen- Tanker du mindst 500 liter inden for et ar, tis-Crohn Foreningen. Ring til OK pa 70 10 20
dringer fra 9. april. udlgses yderligere 250 kr. i bonus. 33, sa ordner de det. CCF har aftalenummer
Det koster ikke noget at fa et OK Benzinkort. 561098 hos OK-benzin, og det er denne afta-
Alle 3 blev godkendt. Intet oprettelsesgebyr, rentefri konto, og du le du skal tilmeldes. Ellers kan du kontakte
betaler kun din benzinregning én gang om CCF pa info@ccf.dk eller telefon 3535 4882 og
maneden. Benzinen bliver selvfglgelig ikke oplyse dit navn og kortnummer, sa ordner vi

dyrere - OK sponsorerer hele stgttebelgbet. det for dig.




Smerte Allergi Forkolelse MAVE 0G TARM Rygestop Transportsyge Svamp Slidgigt

Nu findes Imolope mod diarré
ogsa i en 100 stk. pakning .
. Imolope® 2 mg

I|:-|:cr.1|n|uh-,~:1nrsq:hlun:a

G4 pa apoteket og fa gode rad i
- og kig efter de gule fra Orifarm . Med diarrd

,. @) ORIFARM

Orifarm statter Colitis-Crohn Foreningen degule.dk

o 8

Produktinformation Imolope (loperamidhydrochlorid) 2 mg tabletter Lzes omhyggeligt oplysninger i inc Jlen eller pé err 1inden brug. Anvendelsesomrade: Diarré. Dosering: Voksne: Startdosis 2 tabletter. Pause 1 time. Derefter 1 tablet efter
hver los affering. Hejst 8 tabletter | degnet. Behandlingen ber ikke fortseettes udover to degn. Bern over 12 &r: Startdosis 1 tablet. Pause 1 time. Derefter 1 tablet efter hver los affering. Hejst 4 tabletter i degnet. Behandlingen ber ikke fortseettes udover to degn. Ber
ikke anvendes til bern under 12 &r. Tabletterne skal indtages med veeske. M4 ikke anvendes ved: Overfelsomhed over for indholdsstoffeme, diarré i forbindelse med hej feber (over 38°C) og/eller blod i afferingen, opblussen af beteendelse i tynd- og/eller tyktarmen,
kraftig diarré efter behandling med antibiotika, ved forstoppelse eller falelse af oppustet mave. Forsigtighedsregler: Forsigtighed ved nedsat leverfunktion og kronisk tarmbeteendelse. | disse tilfeelde ber lsegen konsulteres fer behandling med Imolope pabegyndes.
Behandlingen skal stoppes ved kronisk tarmbeteendelse, hvid der ikke er bedring i labet af 48 timers behandling. Behandling skal stoppes, hvis du har AIDS og oplever udspilet mave. Kontakt straks leegen. Indeholder lactose. Brug af anden medicin: Forsigtighed
tilrddes ved samtidig brug af medicin med sulfamethizol sammen med trimethoprim; ved quinidin, ritonavir, itraconazol, ketoconazol, gemfibrozil og desmopressin. Graviditet: Bar ikke anvendes uden leegens anvisning. Amning: Ber ikke anvendes. Bivirkninger:
Almindelige: Forstoppelse, Iuft i maven, kvalme, hovedpine og svimmelhed. Ikke almindelige: Desighed, mavesmerter, ubehag i maven, mundterhed, opkastning, halsbrand og udsleet. Sjeeldne: Alvorlige allergiske reaktioner, sésom haevelse i ansigt, tunge eller sveelg,
besveer med at synke, &ndedraetsbesvaer. Overfelsomhed. Bevidstlgshed eller nedsat bevidsthed, slevhed, aget muskelspaending, problemer med at koordinere bevaegelser. Alvorlige hudsygdomme (Stevens-Johnson's syndrom: feber, bleereformet udslest samt
beteendelse ved én eller flere af kroppens abninger, eller toksisk epidermal nekrolyse: afstedning af overhuden). Haevelser i huden, neeldefeber, klze. Tarmslyng, udvidelse af tyktarmen, udspiling af maven. Manglende evne til at temme bleeren. Treethed. Sma pupiller.
Tilskud: Ingen. Pakningssterrelser: 10, 20 og 60 stk. Registreringsindehaver: Orifarm Generics A/S, Energivej 15, 5260 Odense S, tif: 63952700. Udlevering: HF. Fuldt produktresumé kan rekvireres hos Orifarm Generics A/S eller pa Laegemiddelstyrelsens
hjemmeside: www.produktresume.dk
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@fra lokalafdelingerne

Bornholm

Fyn

Faergerne

Formand: Kirsten Westh
TIf. 3195 1801

E-mail: kirsten.westh@gmail.com

Afholdte arrangementer:
Mindfulness-kursus:

Vi har i foraret afholdt et Mindfulness-
kursus, som blev afsluttet den 1. juni
2016.

Alle var glade for at have deltaget. Om ca.

2 mdr. holdes der et evalueringsmgde.
Folkemgdet:
Fra den 16. til 19. juni 2016, hvor CCF

deltog i debatter.

Kommende arrangementer:

August:

Tur til Bornholmertaarnet ved Dueod-
de, lgrdag den 27. august 2016, med ef-
terfglgende frokost.

Pris: Entre kr. 65,00 +

2 stk. smgrrebrgd kr. 60,00.

I alt pr. deltager kr. 125,00 + drikkelse.

Turen er tilrettelagt med guide.

Bindende tilmelding og betaling,

senest den 18. august 2016.

Oktober:
Medlemsmgde den 20. oktober 2016 pa
Bornholms Hospital, k1. 19.00.

Her far vi besgg af Focuscare Denmark ApS.

De kommer og viser deres produkter,

bl.a. stomiposer.

Formand: Rikke Vium
TIf. 2168 9663

E-mail: crocofyn@hotmail.com

Kommende arrangementer:

Formand:

E-mail: foeroyar@ccf.dk

Kgbenhavn

Vi arbejder i gjeblikket pa et speendende
efterarsarrangement. Vi sender invi-
tation ud, nar datoen og de praktiske
aspekter ligger fast, sa hold gje med din

postkasse eller mailboks.

Forslag til fremtidige arrangementer
Skulle der sidde nogen med idéer til
fremtidige arrangementer eller forslag til
foredragsholdere, sa send os meget gerne

en mail pa crocofyn@hotmail.com.

Stattelotto

Kan du lide at vinde og vil du samtidig
veere med til at stgtte et godt formal?
Sa deltag i foreningens stgttelotto for
blot 150 kr. pr. ar og stgt Colitis-Crohn
Foreningen. Der bliver hver maned ud-
trukket én gevinst a 200 kr. samt fire
gevinster a 100 kr. Hvert ar pa general-
forsamlingen udtraekkes arets hovedge-
vinst pa 500 kr.

Kontakt neaestformand Ib Jensen pa
tlf. 51555201 eller send en mail. Ledige

lodder kan ses pa vores hjemmeside.

Facebook

Fglger du endnu ikke vores gruppe pa
Facebook, sa kig forbi "CCF Lokalafde-
ling Fyn”. Her kan du holde dig opdate-
ret pA kommende arrangementer, de-
battere og erfaringsudveksle med andre

medlemmer m.m.

Formand: Kenneth Hoffmann
TIf. 6138 5461

E-mail: kenneth.hoffmann48@gmail.com

Kommende arrangementer:

o Foredrag om tarmfloraens betydning
for sygdomsudvikling v/Andreas Munk
Petersen

Mandag den 5. september 2016,

k1. 19:00 - 21:00, pa Hvidovre Hospital i
auditorium 3+4. Adressen er Kettegards
Allé 30, 2650 Hvidovre.

Foredragsholder Andreas Munk Petersen
er overlaege, klinisk lektor, ph.d. og er
tilknyttet Gastroenheden pa Hvidovre
hospital.

Der er i disse ar stor interesse for tarmflo-

raens betydning for udviklingen af man-

ge forskellige kroniske sygdomme. Dette
foredrag vil have fokus pa tarmfloraens

(mikrobiomets) betydning for sygdoms-

udvikling. Kan man forebygge fedme,

diabetes, inflammatoriske tilstande mm.,

hvis man far den rette tarmflora? Virker

probiotika og faeces transplantation?

Der vil blive lagt veegt pa folgende syg-

domme:

- Antibiotika associeret diarré og recidi-
verende clostridium difficile infektion
(CDI)

- Colon Irritabile/Irritabel tarmsyndrom
(IBS)

- Inflammatoriske tarmsygdomme (IBD)

- Fedme



Der vil veere mulighed for at stille spgrgs-
mal til Andreas Munk Petersen efter en
kort pause, hvor CCF Kgbenhavn er veert

med vand og frugt.

NB! Familie og pargrende til medlemmer
af CCF er altid velkommen til at deltage
i vores arrangementer, ligesom medlem-
mer af andre lokalafdelinger i CCF er

velkomne.

Tilmelding senest den 1. september
pa mail: ccf kbh@gmail.com eller
tlf. 61 38 54 61.

o Deltag i et anderledes medlemsmgde
med GOSPEL

Deltag i et feellesskab med masser af glee-
de - og fa en oplevelse og et energiboost

udover det seedvanlige.

Lgrdag den 10. september

kl. 09:30 - ca. 16:30

Sted: Vanlgse frikirke, Jernbane Allé 29,
2720 Vanlgse

Det er lykkedes, at fa en aftale med en af
Danmarks absolut bedste gospelinstruk-
terer Lars Jochimsen, der med sikker mu-

sikalske hand vil fgre os igennem dagen.

Deltagerpris: Medlemmer 50,- kr., parg-
rende 100;- kr. Prisen daekker for deltagelse
i gospelworkshoppen og frokost, kage, the
og kaffe.

Frokosten kommer fra Markersens
Madkunst.

Tilmelding efter fgrst til mglle princip-
pet - bemeerk der er plads til max. 120
personer.

NB! Gospelkoret i Vanlgse Frikirke invi-

teres ogsa.

Et detaljeret program fremsendes i invi-
tationen til medlemmerne ca. 1. august
pa mail. Laes mere om arrangementet pa
CCF’s hjemmeside under lokalafdeling

Kgbenhavn og Nordsjeelland.

Tilmelding sker ved:

- at indsaette belgbet pa: Reg.nr. 2253,
kontonr. 6885 766 607 senest den 25.
august.

(Husk Fulde Navn i beskedfeltet)

- send mail til: ccf.kbh@gmail.com
med navn og lokalafdeling i CCF pa
tilmeldte, og/eller ring pa 6138 5461,

ligeledes senest 25. august.

Arrangementet er blevet til i et samar-
bejde mellem CCF Nordsjelland og CCF
Kgbenhavn

o Foredrag for forzeldre til bgrn og unge
med inflammatoriske tarmsygdomme
(IBD)

Torsdag den 29. september 2016,

kl. 19:00 - 21:00 pa Hvidovre Hospital i
auditorium 3+4. Adressen er Kettegards
Allé 30, 2650 Hvidovre.

Foredrag med over-
leege Anders Peer-
regaard, Hvidovre

Hospitals bgrneaf-

deling, der generelt
vil fortzelle om IBD
hos bgrn og unge,
samt leege Christian Jacobsen der vil for-
teelle om sin forskning. Han har skrevet
Ph.d. om bgrne IBD.

Der vil vaere mulighed for at stille
spergsmal til Anders Paerregaard og
Christian Jacobsen i forbindelse med

medlemsmgdet.

CCF vil i pausen servere frugt og vand til

mgdedeltagerne.

NB! Familie og pargrende til medlemmer
af CCF er altid velkommen til at deltage
i vores arrangementer, ligesom medlem-
mer af andre lokalafdelinger i CCF er

velkomne.

AUGUST 2016

Tilmelding pa mail senest sgndag den
22. september 2016 pa ccEkbh@gmail.com
eller evt. pa tlf. 61 38 54 61.

NB! Dette arrangement er blevet til i et
samarbejde mellem alle CCF’s lokalafde-
linger gst for Storebeelt, da alle bgrn og
unge gst for Storebeelt er tilknyttet Hvid-

ovre hospitals bgrneafdeling.

Ungegruppen i Kgbenhavn

o Grillsammenkomst

Lgrdag den 6. august 2016 inviterer
ungegruppen til den arlige grillaften. Vi
mgdes pa Amager Strandpark ved bunker

3, og starter kl. 16.00. Har man pa dagen

problemer med at finde det rigtige sted,
kan man kontakte Pia, pa 23 43 29 34.

Grillen taendes kl. 17.30 og alle tager det

med de har lyst til at spise. Der vil veere

et stort beach flag, hvor vi sidder, sa vi

er nemme at spotte. Skulle vi veere su-
per uheldige med vejret, arbejder vi pa

at skaffe en have/indendgars plan B, sa vi
stadig kan mgdes over lidt god mad. Man
kan tilmelde sig arrangementet pa ccf.
ungkbh@gmail.com, eller bliv medlem af
vores Facebook gruppe "CCF Ungegruppe
Kgbenhavn”, hvor der vil vare lgbende

opdateringer. Ingen sidste tilmeldingsfrist.

e Kanalrundfart i Kgbenhavn

Sgndag den 18. september 2016 k1. 13.00
mgdes ungegruppen til kanalrundfart med
start fra Nyhavn. Man er velkommen til

at have 1 pargrende med pr. person. Dette
kan bade veere familie eller en ven. Efter
kanalrundfarten finder vi lidt kaffe/kage/
Café i naerheden og far laert hinanden

lidt bedre at kende. Vi vil gerne vide hvor

CCF MAGASINET
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mange, der har lyst til at komme. Tilmel-

ding pa ccf.ungkbh@gmail.com, eller bliv
medlem af vores Facebook gruppe "CCF
Ungegruppe Kgbenhavn”, hvor der lgben-
de vil veere opdateringer. Husk at oplyse

om du har pargrende med.

Midtjylland

Kontaktperson: Marianne Andersen
TIf.: 3069 0056
Mail: 41lma@hk.dk

Midtsjeelland

Pa generalforsamlingen den 9. februar
blev lokalafdelingen nedlagt. @nsker du at
veere med til at starte lokalafdelingen op
pa ny, sa kontakt da CCF pa info@ccf.dk.

o Foredrag for foraeldre til bgrn og unge
med inflammatoriske tarmsygdomme
(IBD)

Torsdag den 29. september 2016, k1. 19:00
- 21:00 pa Hvidovre Hospital i auditorium
3+4. Kettegards Allé 30, 2650 Hvidovre.
Foredrag med overleege Anders Peerre-
gaard, Hvidovre Hospitals bgrneafdeling,
der generelt vil forteelle om IBD hos bgrn
og unge, samt leege Christian Jacobsen
der vil forteelle om sin forskning. Han har
skrevet Ph.d. om bgrne IBD.

Der vil veere mulighed for at stille spargs-
mal til Anders Peerregaard og Christian Ja-

cobsen i forbindelse med medlemsmadet.

CCF vil i pausen servere frugt og vand til

mgdedeltagerne.

NB! Familie og pargrende til medlemmer af
CCF er altid velkommen til at deltage i vo-
res arrangementer, ligesom medlemmer af

andre lokalafdelinger i CCF er velkomne.

Tilmelding pa mail senest sgndag den
22. september 2016 pa ccf. kbh@gmail.
com eller evt. pa tlf. 61 38 54 61.

NB! Dette arrangement er blevet til i et
samarbejde mellem alle CCF’s lokalafde-
linger gst for Storebeelt, da alle bgrn og
unge gst for Storebaelt er tilknyttet Hvid-

ovre hospitals bgrneafdeling.

Venlig hilsen
CCF gst for Storebeelt

Midtvestjylland

Formand: Lars Slavensky
TIf: 5325 0976

E-mail: Isslavensky@gmail.com

Kommende arrangementer:

o Efteraret byder pa flere arrangementer
ilokalafdelingen, hvor vi starter med et
foredrag med David Rasmussen lgrdag
den 24. september 2016 kl. 13-15 i Her-
ning Frivillig Center (Fredensgade 14

- Lokale: Kantinen). David Rasmussen
er fysioterapeut, som tidligere har veeret
morbus Crohn-patient, som har gget sin
livskvalitet ved at satte fokus pa sin kost.
Foruden sit arbejde som fysioterapeut
underviser han pa teknisk skole i fgde-
varehandtering og har specialiseret sig i
immunsystemet med szerlig fokus pa de
autoimmune lidelser iszer leddegigt samt
mave/tarmproblemer. Prisen for med-
lemmer er O kr., og prisen for ikke med-
lemmer er 100 kr. Tilmelding gnskes pa
mail: cillebr@hotmail.com eller

Isslavensky@gmail.com

o Senere pa efteraret er der et foredrag
med Mette Juelsgaard tirsdag den 8. no-
vember 2016 k1. 19.00 i Holstebro (Mabjerg
Skolevej 48 ved Kirsten Hardam). Mette
Juelsgaard forsker i seksualitet, fertilitet,
graviditet og amning ved meend og kvin-
der med IBD. Hun har tidligere skrevet

en Ph.d. omkring emnet og starter et nyt
projekt i 2016 omkring mandlig seksualitet
og IBD sammen med kollegaer pa afd. V' i

Arhus. Arrangementet er gratis for med-

lemmer, og der vil blive serveret kaffe/the,
frugt og kage, og tilmelding gnskes pa mail:
cillebr@hotmail.com eller

Isskavensky@gmail.com

Sidst pa aret vil der veere julehygge, hvor
der arbejdes pa at fa smerteklinikken i Sil-
keborg til at komme og fortaelle om deres
arbejde og hvad de kan ggre for patienter
med IBD. Yderligere informationer om-

kring dette vil komme senere.

Ungegruppe

Har du lyst til at veere med i vores unge-
gruppe, sa kontakt naestformanden Ce-
cilie Rasmussen pa cillebr@hotmail.com
eller pa telefon 29 36 34 49 for at fa mere

information omkring det nzeste made.

Facebook

Du kan ogsa mgde os pa Facebook under
CCF Midtvestjylland, hvor du kan laese
mere om vores arrangementer og komme

med forslag, ideer samt spgrgsmal til os.

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 hjeelp for os, at vi kan
kommunikere pa mail, nar vi for eksempel
udsender invitationer. Derfor opfordrer vi
til, at du oplyser din e-mail adresse til Coli-
tis-Crohn Foreningens sekretariat (info@ccf.

dk) gerne snarest muligt.

3\ ‘\'
d

-

A\

L

Nordjylland

Formand: Bjarke Christiansen
TIf. 2484 9716
E-mail: bjarke.chr@privat.dk



Kommende arrangementer:

e Cafeaften den 15. august 2016

CCF Nordjylland vil gerne invitere med-
lemmerne i Nordjylland til spisning pa
Cafe Visa, Kennedy Arkaden i Aalborg
den 15. august 2016 kl. 17.30. CCF betaler
for maden, drikkevarer er for egen reg-
ning. Det er fgrst-til-mglle princippet, der

geelder og der er plads til 20 medlemmer.

Vi glaeder os meget til at se jer. Kom og fa en
hygge aften i godt selskab. Snak med nog-
le ligesindede, bade om sygdom men ogsa
andetTilmelding skal ske til Jannie Jensen,
tlf.nr. 41 96 16 72 eller til jnj@bdo.dk senest
den 5. august 2016. Men skynd dig og til-

meld dig allerede nu

CCF Nordjylland gnsker alle en rigtig

god sommer!!

Nordsjaelland

Michelle Felby-Olsen
TIf. 2534 4702

E-mail: michellefelby@gmail.com

Kommende arrangementer:

o Deltag i et anderledes medlemsmgde med
GOSPEL

Deltag i et feellesskab med masser af gleede -
og fa en oplevelse og et energiboost udover
det seedvanlige.

Lgrdag den 10. september

kl. 09:30 - ca. 16:30. Sted: Vanlgse frikirke,
Jernbane Allé 29, 2720 Vanlgse

Det er lykkedes, at fa en aftale med en af
Danmarks absolut bedste gospelinstruktg-
rer Lars Jochimsen, der med sikker musikal-

ske hand vil fgre os igennem dagen.

Deltagerpris: Medlemmer 50;- kr., pargren-
de 100;- kr. Prisen deekker for deltagelse i
gospelworkshoppen og frokost, kage, the

og kaffe. Frokosten kommer fra Markersens
Madkunst.

Tilmelding efter fgrst til mglle princippet -
bemezerk der er plads til max. 120 personer.
NB! Gospelkoret i Vanlgse Frikirke inviteres

ogsa.

Et detaljeret program fremsendes i invi-
tationen til medlemmerne ca. 1. august
pa mail. Laes mere om arrangementet pa
CCF’s hjemmeside under lokalafdeling

Kgbenhavn og Nordsjeelland.

Tilmelding sker ved:

- at indsaette belgbet pa: Reg.nr. 2253,
kontonr. 6885 766 607 senest den 25.
august.

(Husk Fulde Navn i beskedfeltet)

- send mail til: ccf.kbh@gmail.com
med navn og lokalafdeling i CCF pa
tilmeldte, og/eller ring pa 6138 5461,

ligeledes senest 25. august.

Arrangementet er blevet til i et samar-
bejde mellem CCF Nordsjelland og CCF
Kgbenhavn

e Foredrag for foraeldre til bgrn og unge
med inflammatoriske tarmsygdomme
(IBD)

Torsdag den 29. september 2016,

kl. 19:00 - 21:00 pa Hvidovre Hospital i
auditorium 3+4. Adressen er Kettegards
Allé 30, 2650 Hvidovre.

Se beskrivelsen under Kgbenhavns kom-

mende arragementer

e Bankospil

skaffe en have/indendgrs plan B, sa vi
stadig kan mgdes over lidt god mad. Man
kan tilmelde sig arrangementet pa ccf.
ungkbh@gmail.com, eller bliv medlem af
vores Facebook gruppe "CCF Ungegruppe

Kgbenhavn”, hvor der vil vaere lgbende

opdateringer. Ingen sidste tilmeldingsfrist.

Storstrgm

Formand: Morten Friis Hansen
TIf. 2293 9840

E-mail: mofriha@gmail.com

CCF - Storstrgm har holdt en lidt lang
ferie da bestyrelsen har veeret sygdoms-
ramt. Nu er vi atter klar og neeste med-
lemsmgde bliver afholdt tirsdag den 27.
september 2016 kl. 19.00 i mgdelokalet,
Nykebing Falster sygehus. Vi far besgg af
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professor Niels Qvist, Odense Universi-
tetshospital, som vil forteelle os om den Kki-
rurgiske behandling ved tarmsygdomme
og de problemer det matte give, men ogsa
om hvilke muligheder der er. Niels Qvist
kommer ogsa ind pa de forskningsprojek-
ter som hospitalet har kgrende.

Vi glaeder os til en speendende og meget
oplysende aften og haber, at se rigtig man-

ge medlemmer.
Af hensyn til opdaekning er der tilmel-

ding senest 21. september.

Sekr. Dorte Starzec

Kommende arrangementer:

Efteraret byder pa flere arrangementer
27. september:
Besgg i Navernes Hus i Slagelse med spis-

ning. Indbydelse fglger.

18. november:
Bowling med julebuffet i Holbaek. Indby-
delse fglger.

o Foredrag for forzeldre til bgrn og unge
med inflammatoriske tarmsygdomme
(IBD)

Torsdag den 29. september 2016,

kl. 19:00 - 21:00 pa Hvidovre Hospital i
auditorium 3+4. Adressen er Kettegards
Allé 30, 2650 Hvidovre.

Foredrag med overlaege Anders Peaerre-
gaard, Hvidovre Hospitals bgrneafdeling,
der generelt vil fortalle om IBD hos bgrn
og unge, samt laege Christian Jacobsen
der vil fortzelle om sin forskning. Han
har skrevet Ph.d. om bgrne IBD.

Der vil veere mulighed for at stille
sporgsmal til Anders Peerregaard og
Christian Jacobsen i forbindelse med

medlemsmadet.

CCF vil i pausen servere frugt og vand til

mgdedeltagerne.

NB! Familie og pargrende til medlemmer
af CCF er altid velkommen til at deltage

i vores arrangementer, ligesom medlem-

35



36

CCF MAGASINET | AUGUST 2016

mer af andre lokalafdelinger i CCF er

velkomne.

Tilmelding pa mail senest sgndag den
22. september 2016 pa ccEkbh@gmail.com
eller evt. pa tif. 61 38 54 61.

NB! Dette arrangement er blevet til i et
samarbejde mellem alle CCF’s lokalafde-
linger st for Storebalt, da alle bgrn og
unge @st for Storebeelt er tilknyttet Hvid-

ovre hospitals bgrneafdeling.

Venlig hilsen
CCF gst for Storebeelt

Sydvestjylland

Formand: Ulla Arnum
TIf. 7518 1362

E-mail: ullaccf@gmail.com

Afholdte arrangementer:

Minigolf

Torsdag d. 26/5 2016 afholdte vi med-
lemsarrangement i Funworld i Esbjerg
hvor vi var 29 der var mgdt op for at spille
minigolf, fa lidt godt at spise og sa ellers
hygge sammen. Det var en rigtig hyggelig

aften, hvor humgret var hgijt.

Kommende arrangementer:

o Panel mgde

Til september har CCF Sydvestjylland
arrangeret et panelmgde med overlaege
Torben Knudsen og Osama Abdel. Torben
Knudsen vil her komme ind pa behand-
lingsprincipper og bivirkninger i forhold
til morbus Crohn og colitis ulcerosa, og
Osama Abdel vil fortzelle om vitaminer
og mineraler- specielt D-vitamin.

Indbydelse vil blive sendt ud pa mail.

Vi opfordre vores medlemmer til at del-
tage i voksenkurset der bliver afholdt i

august, mere info og tilmelding i bladet.

Vi har i CCF Sydvestjylland fundet ud af
at det ikke er alle vores medlemmer der
kan modtage vores indbydelser pr mail,
derfor opfordre vi til at kontakte hoved-
kontoret med jeres mail sa vi kan fa sendt

vores indbydelser ud.

CCF Sydvestjylland vil gnsker alle en rig-

tig god og sygdomsfri sommer.

Sydgstjylland

Formand: Elisabeth Brandt
TIf. 6013 2019

E-mail: ccf.vejle@gmail.com

Afholdte arrangementer:

Tirsdag d. 24. maj 2016 afholdte vi med-
lemsmgde i Kolding Badelaugs Klubhus,
hvor vi havde hyret Coach Nete Sgren-
sen til at komme at holde et foredrag om,
hvordan man holder modet oppe, nar
livet er lidt treels. Hun kom med en masse
gode input, og bergrte bl.a. emnerne: "Du
har altid et valg, Vanens magt og Vi ople-
ver verden forskelligt”, og der kom hurtigt
gang i snakken. En rigtig god aften med
mange spgrgsmal fra de ca. 30 medlem-

mer og pargrende.

Kommende arrangementer:

o Faxllesspisning i Fredericia

torsdag d. 15. september 2016 kl. 19.00
iIsabellas Restaurant og Steakhouse som
ligger pa adressen Vendersgade 20 i Fre-
dericia.

Det ligger ned af samme gade som Jen-
sens ligger, pa gagaden.

Vi samles til feellesspisning og hygge,
hvor man kan laere andre medlemmer at
kende og evt. fa udvidet sit netveerk. Mad
og drikke er naturligvis for egen regning.
Isabellas er en italiensk restaurant som
serverer mad fra det italienske og mexi-
canske kgkken, og har en salatbar med 28
forskellige ting.

Vi har i forbindelse med spisningen faet
tilbudt en rabat pa 10% pa aften menu-
kortet (link til menukort er her:
http://isabellas-bofhouse.dk/menukort/).

Du er velkommen til at invitere en parg-

rende med!

Tilmelding pa mail til ccf.vejle@gmail.
com eller formand Elisabeth Brandt tlf.
60 13 20 19 senest d. 8. september 2016.

Muwv.h.
Bestyrelsen for CCF Sydgstjylland

Sgnderjylland

Formand: Casper Nagel

E-mail: caspernagel@live.dk

Vestsjzelland

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

o Foredrag for foraldre til bgrn og unge
med inflammatoriske tarmsygdomme
(IBD)

Torsdag den 29. september 2016,

k1. 19:00 - 21:00 pa Hvidovre Hospital i
auditorium 3+4. Adressen er Kettegards
Allé 30, 2650 Hvidovre.

Foredrag med overleege Anders Paerre-
gaard, Hvidovre Hospitals bgrneafdeling,
der generelt vil fortalle om IBD hos bgrn
og unge, samt laege Christian Jacobsen
der vil fortzelle om sin forskning. Han
har skrevet Ph.d. om bgrne IBD.

Der vil veere mulighed for at stille
spgrgsmal til Anders Paerregaard og
Christian Jacobsen i forbindelse med

medlemsmgdet.

CCF vil i pausen servere frugt og vand til

mgdedeltagerne.

NB! Familie og pargrende til medlemmer
af CCF er altid velkommen til at deltage
i vores arrangementer, ligesom medlem-
mer af andre lokalafdelinger i CCF er

velkomne.

Tilmelding pa mail senest sgndag den
22. september 2016 pa ccEkbh@gmail.com
eller evt. pa tif. 61 38 54 61.

NB! Dette arrangement er blevet til i et
samarbejde mellem alle CCF’s lokalafde-
linger gst for Storebelt, da alle bgrn og
unge gst for Storebeelt er tilknyttet Hvid-

ovre hospitals bgrneafdeling.

Venlig hilsen
CCF gst for Storebeelt



Dstjylland

Formand: Inger Graversen
TIf. 8652 0188, efter k1. 17.00
E-mail: ig@ccf.dk

Afholdte arrangementer:
12. maj 2016 - Guidet tur i Den Gamle By.

En lille sluttet flok havde en hyggelig og
leererig eftermiddag. Det var en meget
veloplagt og vidende guide, der tog os med
i Den Gamle By. Guiden fortalte om han-
del, handvaerk, dyrehold og smalandbrug.
Der blev ogsa fortalt om de sociale forskel-
lei1700- og 1800-tallet. Eftermiddagen

sluttede i Simonsens have.

30. maj 2016 - havde vi inviteret til gdtur
med billetten betalt til Ladywalk.

Arrangementet blev desvaerre aflyst pga.

for fa tilmeldinger.

Kommende arrangementer:

August 2016 - Gentager vi den guidede
tur i Den Gamle By.

Denne gang starter vi k1. 18,00 med fzel-
lesspisning og rundvisningen begynder kL.
19,00 om "Den Nye By - 70’er tema”.
September 2016 - Dette medlemsmgde vil
finde sted i Silkeborg. Overlaege Ph.d. Hen-
ning Glerup, Regionshospitalet Silkeborg
vil fortzelle om innovative patientforlgb

og generelt lidt om vores tarmsygdomme.

27. oktober 2016 - Foredrag om mindfulness
v/Mindfulnessinstruktgr Nina Grgnbech
Pheiffer. Al mindfulness vil finde sted staen-

de eller siddende. Sa vi kan alle deltage.

1. december 2016 - S3 er det igen tid for
arets sidste medlemsmgde. Dette mgde

star som altid i julehyggens tegn.

Kosttilskudet indeholder en
kombination af oregano-olie
og flere vigtige vitaminer, der

mave glad

med Coliorega°

ermed til at holde fordgjelses- =
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Vi kan allerede nu lgfte slgret for, at vores
neeste generalforsamling finder sted den
8. februar 2017 i Vejlby Sognegard.

Som altid vil der blive udsendt invitationer
pr. mail eller brev, hvor I kan lezese mere om
de forskellige arrangementer samt de ende-

lige datoer.

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 felg med i hvad der sker.

Invitation og oplysning til alle unge-arran-
gementerne kommer pa hjemmesiden og

Facebook.

Vi haber, I alle har haft en dejlig sommer
og ser frem til at se jer til vores arrange-

menter

Pa bestyrelsens vegne

Inger Graversen

KOSTTILSKUP

oal:‘per balance og
Pavirker im mun.
forsvarets

— =

Mere end bare maelkesyrebakterier

Va Bosa_

kanalens mikroflorainaturlig
balance - og samtidig styrker
detimmunsystemet.

BaNic

Keb online pa
www.banic.dk

e N

Vita Biosa er en fermenteret drik
med aktive maelkesyrebakterier
og udtreaek af gkologiske urter

Fri for sukker, maelk, gluten og konserveringsmidler

Kobesihelsekostbutikker, Matas, og
pa www.matas.dk og www.helsam.dk.
Lees mere pd www.biosa.dk

Biosa Danmark
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IN THEIR SHOES

I medicinalfirmaet Takeda har man
besluttet sig for at man altid skal ar-
bejde med patienten i centrum, derfor
er alle medarbejdere rundt i hele ver-
den i gang med at gennemfgre projekt
“In Their Shoes”. Det drejer sig om at

9 medarbejdere i 2 dggn lever som
IBD patient. De modtager sms’er med
ordrer om toiletbesgg, mavesmer-

ter, medicinindtag og diverse uheld.
@vrige medarbejdere folger spaendt
med i deres prgvelser. Danmark er
det 5. land der gennemfgrer “In Their
Shoes”

Derudover har vores patientambas-
sadgr Martin Skovsgaard Batenburg
veeret ude i firmaet og fortaelle om
sine udfordringer med IBD og det at
veere professionel roer, og hvordan
sygdom kan betyde nye valg i livet.
Martin patog sig ogsa rollen at fortael-

le medarbejderne om hvad forenin-

gens maerkesager er. Hvad det er vi Patientambassader Martin Skovsgaard Batenburg og Jesper Hauton som er Business Unit Head

kan tilbyde medlemmerne. IBD i Takeda Danmark.

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

J AM Pharm. Assoc. 2013;53:172-181

14-03-0114DK

Glem alt om at huske piller

—

UCME

Den farste virtuelle pilleseske
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
app bliver du mindet om, hvornar du skal
huske medicinen. Samtidig kan du fere
logbog over dine symptomer. Alt sammen
for at sikre, at du far den rigtige behand-
ling og har det godt.

Oversigt over medicin Nem at betjene Hurtigt overblik
Download fra Download fra
App Store Android Market

@ TILLOTTS PHARMA

ZERIA GROUP
GI-health is our passion™




COLITIS-CROHN FORENINGEN

Landsforeningen til bekeempelse af colitis ulcerosa

0g morbus Crohn samt andre relaterede tarmsygdomme

Klingenberg 15, 2. th. - 5000 Odense C - tif. 3535 4882 - mail: info@ccf.dk
f\bningstider i sekretariatet: Mandag, torsdag og fredag kl. 9.00 - 13.00 - tirsdag kl. 9.00 - 17.00

LANDSFORMAND

Bente Buus Nielsen

HOVEDBESTYRELSE

Bjarke Christiansen

Inger Graversen

Charlotte Nielsen

Morten Friis Hansen
Charlotte Soelberg Bjerggard
Therese Elin Larsen

Casper Nagel

Mads Andersen

Betina Botteleth

SUPPLEANTER

Anita Hansen
Pia Haurholm

Sgren Mortensen

KURSER 2016 ..
27.-28. august Voksenkursus
22.-25. september Ungekoloni

7.-9. oktober

REVISORER

Anni Faarup Christensen

Ulla Arnum

DET LAGELIGE RAD

Anders Paerregaard, overlaege
Karsten Lauritsen, overlaege

Pia Munkholm, professor, overlaege
Ida Vind, overlaege

Niels Qvist, professor, overlaege
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

Foraeldre/bgrn kursus

SOCIALRADGIVER .
Maiken Guldborg

Tirsdag kl. 14.00-17.00

Torsdag kl. 9.00-13.00

TIf. 5057 4982

Mail: social@ccf.dk

DIETISTERNE oo
Stine Junge Albrechtsen
Mette Borre

Mail: kost@ccf.dk

REDAKTION .o
Bente Buus Nielsen

Mandag kl. 16.00-20.00

TIf. 6072 3180

Mail: bbn@ccf.dk

Lokalstof: info@ccf.dk

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

Deadline for materiale til naeste udgivelse er 23. september 2016.



Udagiver: Colitis-Crohn Foreningen, Klingenberg 15, 2. th., 5000 Odense C
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~ Vier stolte af, at vi Vores vigtigste
i mere end 40 ar har opgave er at gare
vaeret med til at holde en forskel
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 leeger, patienter og andre interessenter i flere end 140 lande om vores receptpligtige
legemidler, vacciner, biologiske praeparater og veterinarleegemidler 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 varemaerket for Merck & Co., der har
hovedkvarter i Whitehouse Station, New Jersey, USA.
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