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SYGDOMMEN INGEN KAN SE

SYGDOM SOM MAN IKKE umiddelbart kan se, eller be-
meerkningen "er du overhovedet syg ?"

Ja, det ma man sige at vores forenings medlemmer hg-
rer ind under. Colitis eller Crohn er for mange en naesten
umenneskelig fglgesvend, som desveaerre endnu ikke kan
kureres, selv om der arbejdes pa hgjtryk fra leegevidenska-
bens side.

Sygdommen kan veereiro, eller den kan vaere aktiv i
dggnets 24 timer.

DET MAN KAN SIGE om vores medlemmer er, at det krae-
ver utrolig stor styrke samt overskud at leve med disse syg-
domme, for sygdommene kraever for nogen utroligt meget.

Nar man sa samtidig skal passe et liv med daglige gore-
mal, arbejde, bern, pligter, renggring samt fritidsinteresser,
sa bliver det for mange naesten for stor en udfordring.

For hvor skal krzaefterne og overskuddet komme fra, nar
sygdommene for mange tager sa stor en mundfuld af ens
ressourcer.

Svaret ma veere at det faktisk kun er de mennesker der
er gjort af et specielt stof, der kan leve med de udfordringer
som Crohn eller colitis giver den enkelte.

Men I findes jo overalt i Danmark, og dagligt kommer der

flere og flere til.

SOM PARGRENDE ER DET for mange naesten ubzerligt, at
se sine keere gennemga et forlgb som I gar, for selv om man
er foreeldre, segtefeeller, kaerester eller blot gode venner,

sa er det hardt at se nar en i familien far stillet diagnosen
Crohn eller colitis.

Selvom det er den sygdomsramte der farst og fremmest
er involveret, si pavirker det sandelig ogsa hele omgangs-
kredsen, for det er ikke kun en sygdom der rammer indivi-
det, men i stor udstreekning alle der er teet pa den sygdoms-
ramte.

Vi som pargrende prgver at hjaelpe, stgtte samt opmuntre
sa godt vi kan, men det er desvzerre ikke altid nok, for som
pargrende kan vi ikke tage sygdommen fra jer, selvom vi
som foraeldre hellere end gerne gjorde det.

Det er jer der skal ga forrest, men vi som pargrende er
lige bagved, og vi griber jer hvis i falder, og hjeelper jer op

igen.

DER SKAL IKKE HERSKE nogen tvivl om, at det kraever sin
mand eller kvinde at leve sa normalt et liv som overhove-
det muligt, sa sygdommen ikke helt overtager styringen.

Men man skal trods alt huske at nyde livet, ogsa selvom
det engang imellem bade gar ondt, er uretfaerdig samt til ti-
der en tand for meget, sa er det der at i som sygdoms ramte
viser jeres styrke samt format, og igen kommer igennem et
udbrud.

VI SOM PARGRENDE KAN kun sige en ting og det er: Re-
spekt for jeres ukuelighed, styrke og fightervilje, for nar det
hele ser sort ud sa er I igen dem der gar forrest og viser os
andre vejen imens I keemper.

Sygdom som man ikke kan se, ja det er utroligt hvad det
kan indebeere af udfordringer, iseer nar det er en tarmsyg-
dom, for hvem taler abent med andre omkring toiletbesgg,
diarre, luftgener, stomi samt smerter, nok ikke flertallet.

Men lad os i Colitis Crohn Foreningen sammen vaere med
til at nedbryde tabuet, og lad os have som mal, at om cirka 5
ar, sa er der ikke nogen i Danmark der ikke ved hvad colitis
eller Crohn er, og hvordan den pavirker de impliceredes liv.

ViiHovedbestyrelsen i CCF vil ihverfald ggre vores, men
vi har brug for jeres hjeelp, for vi kan ikke ggre det alene.

Lad os sammen keempe, for sammen er vi staerkest!

God arbejdslyst og pas godt pa jer selv samt hinanden.

Venligst Hovedbestyrelsen i CCF

Charlotte Lindgaard Nielsen
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Det er revolutionerende, at man som patient
via selvmonitomsundhed kan ned-
bringe den tid, or at fa et udbrud

af sygdommen iro.

elle Felby-Olsen, formand
for den nordsjallandsk ing i Coltis-Chrohn Forening
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E-sundhed har revolutioneret tilvaerelsen for patienter med tarmsygdomme.

Af Jesper Sabroe,
Sjeellandske Medier

om ung kan det veere et
keempe problem at gen-
nemfgre en uddannelse,
hvis man lider af en alvor-
lig tarmsygdom.
Man risikerer hurtigt
at komme i konflikt med uddannelses-
institutionernes fraveersregler, siger
Michelle Felby-Olsen, der er formand for
den nordsjeellandske afdeling af Colitis-
Chrohn Foreningen.

Hun fortseetter: - Derfor er det revolu-
tionerende, at man som patient via selv-
monitorering og e-sundhed kan nedbrin-
ge den tid, det tager for at fa et udbrud af
sygdommen i ro.

Fra, at det kunne tage flere maneder,
kan det nu ske pa en til to uger, siger
Michelle Felby-Olsen, der er formand
for den nordsjeellandske afdeling af Coli-
tis-Chrohn Foreningen.

Hun kalder det en revolution for pa-
tienterne, nar de gar fra at veere traditio-
nelle patienter til e-sundhedspatienter.

Forskellen er, at for skulle patienterne
ind pa hospitalet og undersgges og fa
udleveret et prgveszt, sa skulle prgver-
ne til analyse, og der kunne ga lang tid,
for der 14 prgvesvar. Nar patienterne
selv tager en prgve, kan man fa et svar
pa maengden af betendelse pa kun 20
minutter.

(3) SELVTEST AFL@SER HOSPITALSBES@G

Patienter kan ved hjlp af en smartphone, en app og en lille male-
pind, som minder om en graviditetsprgve, teste for meengden af be-
teendelse i deres affgring. Det tager blot sma tyve minutter, hvor der
traditionelt kunne ga flere maneder fgr et prgvesvar fra hospitalet

forela.

Resultatet vises pa patientens smartphone i trafiklysfarverne rad, gul
og gron. Prgvens resultat fremgar af en streg, som fremkommer pa

pinden. Ved hj=lp af en smartphone og en app kan patienterne indfg-
re resultatet i et computerprogram, som vil vise, om deres tarmbetaen-

delse er i fare for at blusse op eller allerede er i sveer aktivitet.

En sygeplejerske har adgang til data og foretager hver dag en

. 3
g

web-stuegang til samtlige pa-

tienter.

Med svaret fra programmet
rustes patienterne til at fgl-
ge deres sygdom og de kan
hurtigt sendre pa deres medi- -'.""'“-.Ir
cin-dosis for at sla en betaen- j J.I" .
delse ned, hvilket gor at syg-

dommen ofte slas ned for den

udvikler sig til et alvorligere

niveau.
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Patienterne er meget glade for at blive e-patienter, siger formand for Colitis-Crohn Foreningen i Nordsjelland, Michelle Felby-Olsen (t.v).
Her sammen med professor Pia Munkholm (midt) og fungerende formand for Colitis-Crohn Foreningen, Charlotte Nielse.



Af Jesper Sabroe,
Sjeellandske Medier

En fryser fuld af affgringspragver, en sygeplejerske,
der gar digital stuegang, og patienter med mobil,
app og prgveapparatur, sa de selv kan holde styr pa
eventuelle sygdomsudbrud. Det er indholdet i en
ny forskningsindsats i Nordsjeelland.

Nordsjeellands Ho-

spital har indgaet

et samarbejde med

medicinalfirmaet

Ferring til fire mil-
lioner kroner til forskning i behandling
af en raekke almindelige tarmsygdomme
via apps og webkonsultationer - under ét
kaldet eSundhed.

Med pengene kan hospitalet forske i
eSundhed de naeeste tre ar og udvide alle-
rede eksisterende tilbud.

Det nye forskningslaboratorium kom-
mer til at hedde Ferring Gastromedicinsk
Laboratorium for eSundhed og far til
huse pa Nordsjellands Hospital - Frede-
rikssund. Aftalen gzelder forelgbig frem
til 2020.

Forskning i tarmbakterier og behand-
ling af beteendelser i tyktarmen, irritabel
tyktarm og leversygdomme bliver hoved-
opgaven for det nye laboratorium, der til
daglig vil blive ledet af professor i eSund-
hed og epidemiologi ved Nordsjeellands
Hospital, Pia Munkholm.

- Vi arbejder allerede med at give en
raekke patienter kontrol over deres syg-
domme ved brug af fx apps, hvor de selv
kan monitorere udvikling og pabegynde
en behandling inden sygdommen for al-
vor blusser op. Med det nye samarbejde
med Ferring kan vi seette yderligere tryk
pa den forskning, og dykke mere ned
i tarmbakteriernes betydning for syg-
domsforlgbene, siger Pia Munkholm.

- Nar patienterne far udstyr, sa de selv

kan male meengden af beteendelse i tar-

men, nedbringer vi den tid, der gar, til et
provesvar foreligger fra 6 uger til 18 mi-

nutter, siger hun.

Patienter tager ansvar

Det gor en verden til forskel for patien-
terne, nar man kan behandle sygdoms-
udbrud pa et tidligere og mindre alvorligt
stadie.

- Samtidig oplever vi, at patienterne
tager ansvar for deres sygdom - ogsa de
bern som har veeret med hidtil, siger Pia
Munkholm.

Det ny center skal dels forske i, hvor-
dan e-sundheden pavirker patienternes
tilstand og samtidig opbygges en forsk-
nings-databank med bioprgver, helt kon-
kret en fryser i Frederikssund, der fryser
proverne ned til minus 80 grader.

Forskningen i tarmbakterier rummer
store perspektiver, og kaldes af mange
det nye greenseland i den leegevidenska-
belige forskning.

Pia Munkholm er overbevist om, at
man i fremtiden vil fokusere mere pa ko-
stens indvirken pa tarmsygdomme.

- Mit hab er, at vi kan fortsaette samar-
bejdet og fl ytte med ind pa det ny hospi-
tali Hillergd, og at metoden med selvmo-
nitorering af tarmbakterierne ogsa kan
bruges pa diabetes-sygdomme, hjertesyg-
domme og hormonsygdomme. Men vi
begynder med de to tarmsygdomme, som
tilsammen er de dyreste sygdomme over-
hovedet malt i samlede i behandlingsud-
gifter, siger Pia Munkholm.
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(>) FAKTA

B Hos et voksent men-

neske udggr tarme-

nes bakterier cirka to
kilo. Tarmbakterierne

- mikrobiomet - kan i
dag betragtes som et
selvstaendigt organ, hvis
betydning endnu ikke er
kortlagt.

Cirka en million dan-
skere lider af irritabel
tyktarm, der er den mest
bekostelige mave/tarm-

lidelse i Danmark.

Cirka 30.000 danskere
lider af kronisk tarmbe-

teendelse.

Forskningssamarbejdet
mellem Nordsjeellands
Hospital og Ferring
Pharmaceuticals skal
sgge at afdeekke, hvilken
ind ydelse E-sundhed
har pa patienter med de

to sygdomme.

De hidtidige erfaringer
viser, at webbaserede
lgsninger medfgrer feer-
re symptomer, faerre ind-
leggelser og hgjere livs-

kvalitet for patienterne.

Kilde:
Nordsjzllands Hospital
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smartphone.

Af Kristoffer Kofod Vinding
2011 - Cand. med. Kgbenhavns Universitet

INTRODUKTION

l

eGastro var et telemedi-
cinsk lodtraekningsfor-
sgg som kgrte pa Herlev
Hospitals Gastroenhed
og Nordsjeellands Ho-
spitals Kirurgisk afde-
ling i 2013-2015 rettet
mod patienter med
inflammatorisk tarm-
sygdom. Det var et un-
derprojekt ved "Klinisk
Integreret Hiemmemo-
nitorering”, et tveerre-
gionalt og tveersekto-
rielt storskalaprojekt
omkring udvikling og
afprgvning af telemedi-
cinske lgsninger til un-
derstgttelse af patien-
ters aktive inddragelse i
eget behandlingsforlgb
og behandling af pa-
tienter i eget hjem.

12015 stgttede Colitis-Crohn For-
eningen Kristoffer Kofod Vindings

forskningsprojekt med 75.000 kr.

- KIH eGastro

Telemedicinsk hjemmemonitorering af patienter med
inflammatorisk tarmsygdom vha. et webprogram og en

2014-2015 Klinisk Forskningsassistent Herlev Gastroenhed, medicinsk sektion

FORMAL

Patienter med inflammatorisk tarmsyg-
dom lider af en kronisk, tilbagevendende
sygdom. Opblussen i sygdommen kan
findes ved undersggelse af betaendelses-
markgren faeces calprotectin, ofte inden
patienten maerker noget til situationen.
Svartiden er op til 14 dage i laboratoriet,
men jo tidligere behandling iveerksaet-
tes, jo bedre respons og jo kortere op-
blussen. Formalet med dette studie var
at undersgge om patienter selv kunne

udfgre denne test i eget hjem vha. en

Kristoffer Kofod Vinding

smartphone samt et lille "ggr-det-selv”
laboratorie-saet, samt om et webbaseret
overvagningsprogram sammen med en
hjemmetest af betaendelsesmarkgren
kunne andre a) sygdomsaktivitet og
tilbagefaldsvarighed b) antallet af ind-
laeggelser c) patienttilfredshed eller livs-
kvalitet.

METODE

222 IBD patienter blev fordelt vha. lod-
traekning til vanlig behandling (kontrol-

gruppen) eller hjemmemonitorering med




opfelgning i et halvt ar. Hiemmemonitore-

ringsgruppen skulle manedligt:

1) Indtaste deres sygdomsaktivitet i et
spgrgeskema i webprogammet egastro.
constant-care.dk

2) Lave hjemmetest af beteendelses-
markgren FC med smartphone-app'en
"CalproSmart” og et "ggr-det-selv” labo-

ratoriesaet (se billeder).

Patienten fik svar pa betaendelsestilstan-
den via et trafiklys i webprogrammet,

sa patienten og leegen kunne fglge syg-
domsforlgbet. Safremt patienten oplevede
tilbagefald i sygdommen, dvs. flyttede sig
fra gron til enten gult eller rgdt omrade i

trafiklysgrafen, instruereres patienten i at

kontakte afdelingen mhp. behandlings-
tiltag.

RESULTATER

Hjemmetesten fandtes valid og patien-

terne kunne godt selv udfgre den. Pa-
tienterne i hjemmemonitoreringsgrup-
pen oplevede en lille, men dog statistisk
betydende, stigning i livskvalitet og
helbred gennem forsgget. De var bety-
deligt mere tilfredse og trygge og mindre
i tvivl om hvornar de skulle kontakte
hospitalet ved en opblussen i deres
sygdom. Det telemedicinske udstyr op-
levedes ikke at forstyrre privatlivet, og
det vurderes af patienterne at kunne

udgare en erstatning for vanlig behand-

OKTOBER 2016

ling. Der sas ogsa en forbedring mht.
positiv og aktiv indstilling til livet og at
foretage sig ting med betydning for eget
velveere, forbedret accept af eget hel-
bred, gget handlekompetence, gget statte
og omsorg fra de naermeste, tryghed ved
samarbejde med og informationer fra
sundhedspersonale, samt oplevelse af at
fa deekket sine behov gennem eksiste-
rende sundhedstilbud. Endvidere fandt
vi en forbedring i sygdomsaktivitet hos
hjemmemonitoreringsgruppen ved pro-
jektafslutning. Opdelt pa sygdomsenhed
var denne forbedring dog kun statistisk
betydende hos colitis ulcerosa patienter-
ne. Der sas ikke nogen forskel mht. ind-

leeggelser under studiet.

Hjemmemonitorering af patienter med inflammatorisk tarmsygdom er mulig, accepteres i hgj grad af

patienterne og har flere fordele, ikke mindst mht. patient empowerment. Nordsjaellands Hospital har nu

KONKLUSION —>

abnet et telemedicinsk ambulatorium for patienter med inflammatorisk tarmsygdom, som ledes af pro-

fessor Pia Munkholm.

CCF MAGASINET
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|-CARE:

Nyt stort Europaeisk forskningsprojekt
for maend og kvinder med IBD

Er du interesseret i at deltage i et forskningsprojekt blandt 16.000 patienter med
IBD fra 15 Europeiske lande?

- igtig mange mennesker, som
lider af inflammatorisk tarm-

sygdom (Mb Crohn eller colitis

e ulcerosa) behandles i dag med
biologiske laeegmidler (fx Remicade, Humi-
ra el Entyvio) og/eller uden immundaem-
pende medicin (fx azathioprin (Imurel),
purinethol eller methotrexat). Behandlin-
gen fortsaettes ofte i adskillige ar. Derfor
er det vigtigt at undersgge, hvad lang-
tidseffekterne er, nar man som patient
behandles med disse laegemidler. Dette
for at kunne belyse risikoen for infektio-
ner og kreeft pa leengere sigt, men ogsa om
disse behandlinger pa lang sigt seendrer
sygdomsforlgbet i forhold til nedsat risiko
for kirurgi, faerre indleeggelser og derved
bedre livskvalitet.

For at undersgge ovenstaende er der
startet et stort Europeeisk projekt i 15
lande, heriblandt Danmark, hvortil vi
sgger personer, der lider af inflammato-
risk tarmsygdom, som gnsker at deltage.
Projektet lgber over 3 ar. Det indebezerer,
at du skal besvare et kort spgrgeskema
hver maned via smartphone eller com-
puter bl.a. vedr. din medicinske behand-
ling, indleeggelser, nye diagnoser og syg-
domsaktivitet. En gang arligt vil vi bede
dig besvare et lidt lzengere spgrgeskema
vedr. livskvalitet og sygdommens indfly-
delse pa din hverdag.

Deltagelse i projektet kraever ikke no-
gen specielle undersggelser eller behand-
linger. Din laege vil give dig den bedst mu-

lige behandling, som han/hun normalt
ville ggre. Du kan til hver en tid stoppe
din deltagelse i projektet. Dette vil ikke
fa nogen konsekvenser for din videre
behandling.

Med dette projekt haber vi pa at kunne
give endnu bedre radgivning om behand-
ling af bade nuveerende og fremtidige
patienter med IBD samt blive bedre til
at tilbyde den rigtige behandling pa det
rigtige tidspunkt. Projektet foregar i sam-
arbejde med European Crohn’s & Colitis
Organisation (ECCO) (det laegevidenska-
belige selskab for IBD) og European Fe-
deration of Crohn's and ulcerative Colitis
Associations (EFCCA) (den Europaeiske
paraplyorganisation for patientforenin-
ger for IBD).

Hvem kan deltage i undersggelsen
For at kunne deltage i undersggelsen
skal du veere fyldt 18 ar og have haft Mb.
Crohn eller colitis ulcerosa i mindst 3 ma-
neder. Derudover skal du enten:

- Veare i behandling med et biologisk
laegemiddel (fx remicade)

- Veare i behandling med et immun-
deempende legemiddel (fx imurel)

- Vere i behandling med bade et bio-
logisk og et immundaempende laege-
middel

- Aldrig fer have veret i behandling
med et biologisk eller immundaem-

pende leegemiddel

Kontakt gerne din mave-tarm afdeling
eller studiekoordinator Lizette Helbo
Nislev (lizette.helbo.nislev@regionh.dk),
hvis du gnsker at hgre mere om studiet.

Nedenstaende mave-tarm medicinske
afdelinger deltager i -CARE:

Aalborg, Aarhus, Bispebjerg, Gentofte,
Herning, Horsens, Hvidovre, Kolding,
Nordsjeellands Hospital (Frederikssund),
Nykgbing Falster, Odense, Rigshospita-
let, Randers, Silkeborg, Slagelse, Vejle,
Viborg.

Vi haber pa en stor dansk deltagelse i

studiet.

Pa vegne af det danske I-CARE team

Lizette Helbo Nislev
Projektsygeplejerske

Johan Burish
Laege, PhD

Mette Julsgaard
Laege, PhD

|-CARE
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FAKAL

MIKROBIOTA

RANS

Feeces transplantation ogsa kendt som ”Faekal mikrobiota trans-

plantation” (FMT) er overfgrsel af affgring fra en rask donor til ma-

ve-tarmkanalen hos en patient med henblik pa at kurere sygdom.

Det er en metode som er beskrevet sa langt tilbage som i det 4.

arhundrede i Kina.

Af Andreas Munk Petersen,
Gastroenheden, Hvidovre Hospital

50’erne blev FMT i nogle fa
tilfzelde og som sidste udvej
anvendt med succes til be-
handling af en helt speciel
tarmbetaendelse, "pseudo-
membrangs colitis”, som senere har vist
sig at veere forarsaget af bakterien Clo-
stridium difficile. Patienterne kom sig
hurtigt efter FMT og kunne udskrives
efter nogle dage. Fra 1980’erne er denne
behandlingsmetode blevet tiltagende
populeer, og siden da er der udgivet publi-
kationer med mange hundrede patienter,
som er blevet behandlet for gentagne
infektioner med Clostridium difficile med
FMT, og behandlings resultatet er be-
skrevet som overordentligt positivt, med
succes rater helt oppe omkring 80-90 %.

Clostridium difficile infektion er en tarm-

infektion, som primeert rammer seldre
indlagte patienter behandlet med anti-
biotika for anden lidelse sdsom lungebe-
teendelser og urinvejsinfektioner. FMT er
dog ogsa blevet forsggt som behandling
af inflammatorisk tarmsygdom (IBD),
irritabel tyktarm (IBS), forstoppelse og
ogsa ikke-gastrointestinale lidelser, som
f.eks autisme og multipel sklerose. Fzlles
for de naevnte sygdomme er, at tarmens
bakterier i antal og forskelligartethed er
reduceret betydeligt sammenlignet med
en rask person.

Tarmsystemet bebos af et enormt og
forskelligartet samfund af mikrober som
i dag kaldes den "intestinale mikrobiota”.
Tarmen indeholder mere end 100 billi-
oner af bakterier svt. 10 gange antallet

af celler i kroppen. Tarm bakterierne

SLANTATION

Andreas Munk Petersen, Gastro-

enheden, Hvidovre Hospital.

bidrager til fordgjelsen af ufordgjelige
flerkeedede kulhydrater, til beskyttelse
af tarmen mod sygdomsfremkaldende
mikroorganismer og til positiv inter-
aktion med immunsystem og tarmens
slimhinde. Det er sandsynligvis derfor at
overfogrsel af tarm bakterier fra en rask
person kan gavne patienter med syg-
domme, hvor tarmfloraen er seendret eller

mangelfuld.

Fremgangsmade:

Affgringen fra donoren opsamles og for-
tyndes i en veeske og blendes i en almin-
delig blender, hvorefter opsleemningen
filtreres for at fjerne de st@rste partikler,
som eventuelt vil kunne tilstoppe en
indfgringssonde, som indfgres via en-

detarmen (men en kort sonde) eller via



munden (med en ekstra lang sonde, der

gar langt ud i tyndtarmen). Vanligvis
bruges ca. 50 g faeces fra den raske do-
nor. Man kan ogsa give faekal mikrobiota
transplantation ved anvendelse af fros-
sen feeces haeldt pa kapsler, der indtages
oralt. Metoderne varierer dog betydeligt
fra behandlingssted til behandlingssted
tilsyneladende uden den store forskel i
hvor effektiv behandlingen er.

Donor screening:

Feeces donorer screenes for forskellige
sygdomme pa samme made som blod
donorer plus lidt mere: Donorerne ekslu-
deres hvis de har faet antibiotika inden-
for de sidste 3 maneder; har veeret udsat
for HIV/hepatitis indenfor 12 maneder;

misbruger stoffer; er blevet tatoveret

eller piercet indenfor 6 maneder; har
rejst til omrader indenfor 6 maneder
hvor diare-sygdomme er meget hyppige;
lider af smitsomme sygdomme eller har
mave-tarmsygdomme. Donorerne far
foretaget blodprgver for bl.a. HIV, Hepa-
titis A/B/C, syfilis m.m. Herudover testes
deres affgring for sygdomsfremkaldende

mikroorganismer.

FMT og IBD:

Blandt mulige arsager til at nogle udvik-
ler inflammatorisk tarmsygdom (IBD)
er: 1) genetisk disposition (dog kun en
mindre gruppe af alle patienter), 2) et
2ndret, overreaktivt immunforsvar

og 3) en anderledes sammensatning af
tarmfloraen i forhold til raske. I hvilket

omfang de forskellige mulige arsager
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bidrager til sygdommen er uvist. Men i
teorien kan a&ndring i tarmfloraen hos en
praedisponeret veert maske medfare IBD
og udbrud af IBD. Og i sa fald kunne gen-
tagne FMT'er maske kurere IBD? I en un-
dersggelse af i alt 9 studier inkluderende
70 IBD patienter, som alle var blevet be-
handlet med FMT, opndede man klinisk
fuld effekt hos mere en 30 % af patienter-
ne. Men sadanne studier skal altid tages
med et gran salt. Der er klart en tendens
til at de studier, der bliver publiceret i vi-
denskabelige tidsskrifter er mere positive
end gennemnittet af de studier, der rent
faktisk er gennemfgrt. Desveerre er de
eneste to publicerede lodtraekningsfor-
sgg, hvor FMT er testet overfor placebo
(snyde medicin) knap sa overbevisende.

I det ene studie fandt man dog en stati-
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stisk signifikant effekt pa helingsraten
hos Colitis Ulcerosa patienter behandlet
med i alt 6 FMT infusioner over 6 uger,
klinisk fuld effekt pa 24 % overfor 5 % i
placebogruppen. Men med de kroniske
inflammatoriske tarmsygdommes natur,
hvor symptomerne kan svinge meget
ogsa uafhaengigt af behandling, forekom-
mer helings raten pa 5 % i placebogrup-
pen som meget lav. Ydermere var der i
dette studie ingen forskel mellem FMT
og placebo nar det gjaldt klinisk respons
rate (altsd den andel af patienterne som
havde en grad af effekt). Det andet studie
ligeledes med Colitis Ulcerosa patienter
viste desveerre ingen forskel i klinisk fuld
effekt mellem aktivt FMT behandlede (to
infusioner i alt) overfor placebo behand-
lede (30 % vs 20 %).

FMT og Irritabel tyktarm:

DNA baserede undersggelser af affgrin-
gen hos patienter med irritabel tyktarm
har vist eendringer i bl.a. forekomsten
af lactobacillus og bifidobacterium sam-

menlignet med raske kontroller. Endvi-

dere fremstar tarmfloraen mere ustabil
over tid, og det er i flere studier antydet
at probiotika (helbredsfremmende bak-
terier) kan bedre symptomerne hos IBS
patienter. Det ma forventes at effekten
er endnu bedre ved FMT, som ma betrag-
tes som det ultimative probiotikum. Der
foreligger allerede mindre case-serier
hvor IBS patienter er blevet behandlet
med FMT med tilsyneladende succes, og i
den neere fremtid vil resultater fra igang-
veerende lodtraekningsforsgg og placebo
kontrollerede studier (bade inden- og
udenlandske) forhdbentlig kunne afklare
om FMT kan have en rolle ved behand-
ling af IBS.

Konklusion:

FMT reetablerer en stabil, afbalanceret
intestinal mikrobiota, og har vist en im-
ponerende effekt overfor recidiverende
Clostridium difficile infektion. Det er
endvidere blevet brugt overfor en reekke
andre sygdomme (inklusive patienter
med irritable og inflammatorisk tarm-

sygdom), men antallet af patienter er

for smat til at man overbevisende kan
konkludere pa dette. Saledes er det kun
hos patienter, hvor den mave-tarm kana-
lens mikrobiota er blevet forstyrret som
folge af antibiotika kure givet mod f.eks.
lungebetaendelse og urinvejsinfektioner,
hvor man har set en overbevisende og
reproducerbar effekt af FMT behandlin-
ger. Med andre ord, hvor vi mennesker
har fiflet med tarmens naturlige miljg,
kan dette miljg genoprettes med FMT.

I Danmark gives disse behandlinger
i gjeblikket rutinemaessigt pa Arhus
Universitets Hospital og pa Hvidovre
Hospital. P4 begge hospitaler gives be-
handlingen i overensstemmelse med den
internationale konsensus og udelukken-
de mod recidiverende CDI. Flere steder
ilandet er der dog allerede nu planlagt
videnskabelige undersggelser af FMT
mod sa forskellige tilstande som irritabel
tyktarm, gigt og pouch-infektioner. Sa in-
denfor fa ar vil vores viden omkring den-
ne behandling veere meget storre, fgrst
og fremmest pa internationalt, men ogsa

pa nationalt plan.
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CCF'S LANDSM@DE 2016
— SET FRA EN LOKALAFDELING

Som forholdsvis nyopstartet lokalafdeling i 2015 har det vaeret dejligt igen i ar
at kunne deltage i CCF’s landsmgde. Landsmgdet blev afholdt i Kerteminde

den 3. - 4. september.

ihariar prioriteret i

bestyrelsen, at dem

der havde mulighed

for at deltage skulle

kunne komme med. Vi
deltog 3 fra Nordsjeelland, hvoraf 1 per-
son ogsa repraesenterede hovedbestyrel-
sen.

Dette da vi mener at det giver utrolig
god forstaelse for hvad vores medlemmer
har af udfordringer med et liv med disse
sygdomme, gennem den erfaringer og vi-
den vi hver iseer kommer med, men ogsa
ved at fa praesenteret erfaringer fra de
andre lokalafdelinger rundt om i landet
og fra vores hovedbestyrelse.

Mgdet forgar over 2 dage, der er fyldt
med spaendende og faglige samt sociale

samtaler.

Hver lokalafdelinger preesentere deres
arrangementer fra aret der er gaet og
fremtidige arrangementer, her er der mu-
lighed for at fa gode ideer med hjem til
egen lokalafdeling samt kontakter pa div.

fagpersoner/foredragsholder.

Hovedbestyrelsen prasentere deres ar-
bejde og hvad de szrligt har haft og har
fokus pa f. eks har de haft meget travlt i
debatten omkring kopimedicin og veeret
med til at ggre en forskel for vores med-
lemmer.

Der er ogsa mulighed for at stille
spergsmal til hovedbestyrelse og rart at
kunne veere i direkte kommunikation

med dem om det daglige arbejde.

Sekretariatet praesenterede ogsa deres
arbejde og svarede pa spgrgsmal, ogsa

dejligt at tale direkte med dem.

Aftenen gik med banko og hyggeligt so-
cialt samveer, hvor man ogsa fik gode rad
fra hinanden til at bedre arbejdet ude i

lokalafdelingen.

Sidste dag var der arrangeret et meget
spaendende foredrag, af professor Niels
Qvist fra Odense Universitets Hospital
der blandt andet beskrev kirurgi i forbin-
delse med Colitis / Crohn sygdommene,
samarbejdet mellem medicinere og ki-

rurger samt rundet div. fglgesygdomme.

Sproget var holdt meget forstaeligt og
suppleret med div fotoslides - meget in-
teressant og med ny viden for langt de
fleste af os i lokalet. Der blev spurgt in-
teresseret ind til flere ting og vi blev vist
alle lidt klogere.

Altialt 2 speendende og leererige dage.
kan kun opfordre til at lokalafdelinger-
ne rundt om i landet deltager for at dele
viden, erfaringer og skabe netveerk med
og blandt hinanden med hinanden og
hovedbestyrelsen til gavn for vores med-

lemmer.

I ar deltog 9 lokalafdelinger samt hoved-
bestyrelsen og der var ogsa 2 repraesen-

tanter fra Feergrene.

Vi glaeder os til et nyt og speendende ar
med nye ideer og fornyet motivation fra
landsmgdet og til at deltage igen naeste
ar ©

Med venlig hilsen

CCF Nordsjelland, Sharon Danelund

BIRTHE STUBBES MINDELEGAT

Kender du en person, der har ydet en
helt speciel indsats for foreningen? En
person der har stillet sig til radighed for
foreningens udadvendte arbejde pa en
uegennyttig made til gavn for patienter
og pargrende.

Sa kan du som medlem indstille den-
ne person til at modtage Birthe Stubbes
Mindelegat.

Hovedbestyrelsen besluttede i 1990

at indstifte en pris (Birthe Stubbes Min-
delegat) til aere for Colitis-Crohn For-
eningens stifter Birthe Stubbe. Birthe
Stubbe troede fast pa, at Colitis-Crohn
Foreningen kunne yde et veerdifuldt
arbejde for ramte af tarmsygdomme.
Det er bl.a. gennem hendes indsats, at
vi i dag har mulighed for at blive infor-
meret, fa opbakning og veere samme
om det, der desveerre er blevet en stor

del af manges hverdag - kroniske tarm-
sygdomme. Gennem inspiration, tro og
ikke mindst steedighed formaede Birthe
Stubbe at give og satte andre i gang.

Alle med tilknytning og medlemskab
af CCF kan indstille en person. Indstil-
lingen med en begrundelse skal sendes
til mail til: info@ccf.dk. Indstillingen
skal veere modtaget senest 15. decem-
ber.
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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 hjzelpe 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.
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Den NYE Brava Beskyttende Taetningsring er let at handtere
Den er designet til at beskytte mod leekage og samtidig beskytte huden

|
®
Brava” Beskyttende Taetningsring skaber en sikker forsegling mellem stomien og kleeberen

Den nye opskrift har szerlige fordele
Let at handtere
Taetningsringen er let at forme, sa den
passer ngjagtigt omkring stomien, og
kan anvendes pa huden, hvor der er
fordybninger, folder og rynker.
Den forbliver sikkert pd plads og

fiernes let i ét stykke

Dobbelt beskyttelse
Teetningsringen beskytter mod laekage
eftersom den er modstandsdygtig overfor
aggresivt output. Den beskytter huden, da
den absorberer fugt, og efterlader ingen

eller minimale rester, ndr den aftages

Se filmen "Sadan ggr du”, og bestil en vareprgve
Coloplast Kundeservice telefon 49 11 12 13 eller www.coloplast.to/ringny
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@fra socialradgiveren

// Fra Ankestyrelsen

Nye principafggrelser fra Ankestyrelsen vedrgrende merudgifter efter

Servicelovens § 100

FORST vil jeg beskrive de generelle regler
for hjeelp til merudgifter efter Service-
lovens § 100 derefter de to nye princip-
afggrelse fra Ankestyrelsen, som jeg teen-
ker vi i Colitis-Crohn Foreningen kan fa
stor gavn af.

For at veere omfattet af personkredsen
for Servicelovens § 100 skal der vzere tale
om en varigt nedsat funktionsevne, hvis
konsekvenser for den enkelte har ind-
gribende karakter i den daglige tilvaerel-
se, og som medfgrer, at der ma seettes ind
med betydelige hjelpeforanstaltninger
for at opna en tilnsermelsesvis normal
tilveerelse.

Ved betydelig hjelpeforanstaltninger,
vurderes det bl.a. hvor meget kommunen
stiller til radighed i form af hjeelpemid-
ler og praktisk hjaelp. Men det er vigtigt,
at du ogsa oplyser kommunen om den
hjeelp og stotte, du far fra din familie og
netvark. Ofte kan det vaere sadan, at fa-

milie og netveerk yder en stor hjzelp i det
daglige.
Du kan ogsa veere omfattet af Service-
lovens § 100, hvis du uden behandling
af din daglige medicin vil blive akut livs-
truet - eller er i umiddelbar risiko for vee-
sentlig og varigt nedsat funktionsevne.
Det er en betingelse at merudgiften er
en konsekvens af din nedsatte funktions-
evne og at udgiften ikke kan daekkes efter

anden lovgivning.

Nar kommunen skal behandle en ansgg-
ning om deekning af merudgifter, skal
borgerens funktionsevne vurderes. Til
brug for denne vurdering bruger kommu-
nen voksenudredningsmetoden. Metoden
gar ud p4, at sagsbehandleren sammen
med borgeren beskriver borgerens livssi-
tuation, behov og barrierer i dagligdagen
for derved at sikre, at der foretages en
helhedsvurdering af borgeren og dennes
families samlede situation. Der udarbej-
des et samtaleskema og et aftaleskema for
bl.a. at sikre synlighed, medinddragelse
og dokumentationsgrundlag.

Voksenudredningsmetoden skal bl.a.
belyse, hvorvidt du kan feerdes ude og
inde. Deltage i den almindelige hushold-
ning. Renggring, madlavning og ga pa
indkegb. Varetage personlig pleje. Kan du
benytte offentlige transportmidler, delta-
ge i fritidsaktiviteter, kommunikere med
andre og indga i socialt samveer.

Herefter konkluderes det, hvorvidt der
er tale om en varigt nedsat funktionsev-
ne, om den er gennemgribende nok, og
hvorledes der kan kompenseres.

Tilskuddets stgrrelse:
Merudgiftsydelsen bliver udmalt pa bag-
grund af de sandsynliggjorte merudgif-
ter, og der rundes op til hele 100 kr.
Bagatelgraensen pa 6.288 kr.(2016) om
aret eller 524 kr. (2016) om maneden.

Det vil sige, at du skal have merudgifter
for over 6.288 kr. om aret, har du ikke
det, sa er du ikke berettiget til merudgif-
ter.

Hvilke merudgifter kan man
fa tilskud til:
Der ydes alene hjelp til deekning af ngd-
vendige merudgifter, som er en fglge af
den langvarige lidelse. Behovet vurde-
res i forhold til ikke-handicappede eller
syge pa samme alder og i den samme livs-
situation.
Der leegges vaegt pa, at man selv skal af-
holde udgifterne pa linje med, hvad an-
dre pa samme alder og i samme situation
har. Men man skal have deekket merud-
gifterne, der er en fglge af den nedsatte
funktionsevne.

Eksempler pa merudgifter kan veere:

Egenbetaling til den del af medicinud-
gifterne, der ikke daekkes af sygesik-
ringsloven og Sygeforsikring Danmark.
Dieetpraeparater, energidrikke og vitami-
ner, hvis det er leegeligt dokumenteret.
Befordring, der ikke er deekket af andre
ordninger f.eks. regionen. Kurser, be-
kleedning, udgifter til vask og hygiejne,
ekstra skyl i toilettet, toiletpapir og dag-
lige handsraekninger etc., listen er ikke
udtgmmende.

Der gives ikke hjeelp til behandling.



Genvurdering

Kommunen skal mindst én gang arlig
genvurdere de forventede ngdvendige
merudgifter for det kommende ar. Hvis
der opstar uventede og hgje merudgifter,
som forventes at veere blivende, skal afta-
len revideres snarest. Det samme geelder,
hvis merudgifterne er lavere end oprin-
deligt antaget.

Hvis der opstar behov for deekning af
en enkeltstdende merudgift, kan dette ske
ved en enkeltstdende udbetaling uden
regulering af det manedlige belgb. Det
forudseetter dog, at man allerede er beret-
tiget til merudgiftsydelsen efter Service-
lovens § 100.

Ophgr

Hvis merudgifterne er mindre end oprin-
deligt antaget og de samlede udgifter ikke
mindst overstiger 6.288 kr.(2016) arligt,
bortfalder tilskuddet ved udgangen af
den maned, hvor dette konstateres.

Merudgiftsydelsen bortfalder, nar du
bliver folkepensionist.

Principafggrelser fra Ankestyrelsen

I principafggrelse nr. 52-12 tager Anke-
styrelsen stilling til om en person med
Morbus Crohn er omfattet af personkred-
sen til deekning af ngdvendig udgifter.
Ankestyrelsen har i vurderingen lagt
vaegt pa at NN lider af Morbus Crohn i

A

fere

sveer grad. NN er alvorligt ramt af syg-
dommen bade i tyktarmen og tyndtar-
men.

Ankestyrelsen har endvidere lagt
vaegt pa, at hvis sygdommen ikke blev
behandlet med biologiske laegemidler, vil
sygdommen veere akut livstruende eller
medfgre en umiddelbar risiko for vaesent-
ligt og varigt nedsat funktionsevne.

NN er berettiget til hjeelp til deekning af
ngdvendige merudgifter.

I principafggrelse nr. 35-16 har Ankesty-
relsen behandlet 2 sager principielt for at
belyse og pracisere personkredsspgrgs-
malet, nar det drejer sig om personer, som
lider af indgribende medicinske sygdom-
me, hvor sygdommene er s sveere, at den
medicinske behandling er ngdvendig for
at undga umiddelbar risiko for vaesentlig
og varig nedsat funktionsevne. I begge
situationer har personerne svaer Morbus
Crohn.

I den forste afggrelse anses det ikke for
realistisk eller sandsynligt, at NN vil
kunne klare sig uden immundraebende
behandling.

Ankestyrelsen leegger veegt pa, at hvis
den medicinske behandling ophgrer, vil
der med betydelig sandsynlighed opsta
tarmbetaendelse pa ny.

En tarmbetaendelse er seedvanligvis en

OKTOBER 2016

tilstand, der progredierer over tid, sa den
akutte livsfare opstar i det gjeblik, der er
betydelig tarmbetaendelse og hvor der i
sadanne situationer opstar mulighed for
hul pa tarmen. I en sadan tilstand vil krae-
veintensiv behandling med antibiotika
og eventuel operation vare ngdvendig,
og kan medfgre betydelig funktionsned-
saettelse.

I den anden afggrelse ligger Anke-
styrelsen vagt pa, at NN aktuelt er fint
medicinreguleret for sygdommen Morbus
Crohn, men ved den seneste undersggel-
se, er NN betydeligt undervaegtig, hvorfor
NN bliver henvist til hospitalsdiaetisten.
Ankestyrelsen leegger veegt pa at NN som
folge af sin sygdom er steerkt underveeg-
tig. NN keemper dagligt for at tage p3,
eller som minimum at holde sin vaegt. NN
har sveer Morbus Crohn med en tyndt-
arm, der har arveev og forsnaevring med
passage pa kun 2 millimeter. NN skal der-
for tage sine forholdsregler, da NN ellers
risikerer, at tarmen stopper helt til og der-
med far tarmslyng, som er dgdelig, hvis
man ikke bliver opereret herfor.

Veaer opmaerksom p3, at du godt kan
vare omfattet af personkredsen for Ser-
vicelovens § 100 uden at veere berettiget
til en ydelse, safremt man ikke nar over
bagatelgraensen 6.288 kr. i ngdvendige

merudgifter om aret.

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

// Styrelsen for Patientsikkerhed - =. ..

:‘i'li‘—--- o v g .
. . . . s Sl e
Patientombuddet hedder nu Styrelsen for Patientsikkerhed og kan findes pa e
hjemmesiden www.stps.dk. P4 denne side finder du vejledning til, hvordan e
du kan rapporterer en utilsigtet haendelse. Klage over sundhedsvaesenet —_— ===

og sgger erstatning for behandlingsskader eller laegemiddelskader.

// Digital post

Din kontakt med sundhedsvaesnet, kommuner og jobcentre er

idag digital medmindre du er fritaget for digital post. Derfor er

det vigtigt, at du husker at tjekke din e-Boks.

En principafggrelse fra Ankestyrelsen beskriver, hvis der er

uenighed om et brev sendt digitalt fra en myndighed er kom-
met frem til modtageren, sa er det myndigheden, der skal do-
kumentere, at brevet er kommet frem.

Et brev sendt digitalt anses for at veere kommet frem, nar
det er tilgaengeligt for adressaten - for eksempel i indbakken
i e-Boks. Det er ikke et krav, at brevet er abnet og indholdet
leest af modtageren. Det er sdledes op til modtageren selv.

Nar et brev bliver sendt fra den offentlige digitale postlas-
ning, sker der en digital registrering af forsendelsen fra start

til slut. Det er derfor muligt at dokumentere, at brevet er kom-

met frem til adressatens digitale postkasse.

B Boks.dk

// Patientvejleder i regionen

Hvis du har brug for vejledning om frit og udvidet frit valg af sy- E—
gehus. Klage - og erstatningsmuligheder, ventetider og forskellige
behandlingsmuligheder, sa kan du kontakte en patientvejleder i
din region.

En patientvejleder har tavshedspligt og kan hjelpe dig og dine
pargrende med rad og vejledning i mgdet med sundhedsvasenet.

Hvis du Googler patientvejleder - kan du se, hvilke traeffetider

. | B

m.v. patientvejlederne har i din region.

Y

'.'r‘.‘ -i"-';?

o

‘f‘.\.

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




Mere end 70 % af vores
udviklingsprogram
handler om lzegemidler
mod sjeeldne
sygdomme

Hidtil har vi
udviklet ni
laegemidler mod
sjeeldne diagnoser

En person ud
af tusind gor en
sygdom almindelig

:";-., ¢ " F;lr'_ ;_ F .? \ “

N T Mere end tyve nye T\
| . lzegemidler testes
nu pa patienter

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.

DK/C-ANPROM/TED/15/0004 DEC 2015 LINDH & PARTNERS

Shire Nordic Regional Office -
Svéardvagen 11D, 182 33 Danderyd, Sweden Ire
Tel +46 8 544 964 00 | www.shiredanmark.dk
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UNGEMO@D

Lardag den 3. december 2016

' Er duialderen 18-30 ar, sa er det tid til arets sidste
ungemgde i Odense. Kom til en sjov og hyggelig dag
@ sammen med andre unge med colitis ulcerosa, mor-
bus Crohn eller irritabel tyktarm.

Denne gang starter vi med en omgang bowling, inden vi
tager til Restaurant Flammen i Odense for at indtage deres
store buffet. Buffeten indeholder bl.a. minimum 15 slags
kad fra deres grill og keempesalatbar med over 50 varian-
ter, sa der skulle vaere noget for en hver smag. Selvom du
ikke har lyst til at bowle, er du selvfglgelig meget velkom-
men. Opgiv dog blot dette ved tilmeldingen.

Dato: Lgrdag den 3. december 2016

Mgdested:

Odense City Bowling,
Rugardsvej 46,

5000 Odense

Program:
Vi mgdes kl. 14:30 przecis. Bowling kl 15:00. Buffet pa
Restaurant Flammen kl. 17:00.

Colitis-Crohn Foreningen betaler alle udgifter for med-
lemmer.

Medlemmer far desuden refunderet transportudgifter
efter billigste DSB-takst.

City Bowling Odense ligger 15min. gang fra banegar-
den i Odense. Hvis du oplyser i tilmeldingen at du kom-
mer med tog, vil vi prgve at se om vi kan hente dig ved
banegarden i bil.

Tilmelding senest torsdag den 24. november - enten via
foreningens hjemmeside: www.ccf.dk/kurser/ungemoe-
der, eller pa info@ccf.dk.

Ved tilmelding betales 100,00 kr. i depositum for med-
lemmer. Pengene refunderes ved fremmgde.

UNGEKURSUS 2017

SKYND DIG! FORST TIL M@LLE!

Er du medlem af CCF, og lider du af

Kurset vil byde pa forskellige foredrag

Du vil fa din transport refunde-

Crohn, colitis ulcerosa, mikroskopisk ko-
lit eller irritabel tyktarm? - I starten af
2017 afholdes der kursus for dig og andre

unge i alderen 16-30 ar, der lider af en af

sygdommene.

Kurset foregar pa Kerteminde Vandre-
hjem den 24. februar - 26. februar 2017.
Prisen for hele kurset er 500,- kr. pr. del-
tager.

med fagfolk. Det kan f.eks. veere medi-
cinske laeger, kirurger, socialradgiver,
terapeuter og andre. Herudover vil der
laegges stor vaegt pa det sociale. Der vil
veere rig mulighed for at snakke sammen
deltagerne imellem. Tid til at snakke om,
hvor sveert det kan vaere at have en kro-
nisk sygdom, at det kan veere sveert at
snakke med familier og venner om det.
Du vil opdage, at du ikke er alene.

ret efter billigste DSB-takst.

Du kan se mere om kurset og
tilmelde dig pa: http://www.ccf.dk/
kurser/ungekursus

Sidste frist for tilmelding er den
5. februar 2017.



NY VEJLEDNING

abner for individuelle hensyn til patienter,
der skal skiftes til biosimilaere lsegemidler

I juni 2016 udsendte RADS (Radet for An-
vendelse af Dyr Sygehusmedicin) et nyt
baggrundsnotat vedrgrende biosimileere
leegemidler til behandling af inflam-
matoriske sygdomme. Heri lyder det, at
man anbefaler et skifte til det billigste
biosimileere leegemiddel, "med mindre

der foreligger helt szerlige individuelle pa-
tienthensyn”.. RADS abner hermed op for,
at der i skiftet fra det originale produkt til
et biosimileert kan tages saerlige hensyn
til patienterne. Hvad formuleringen "helt
saerlige individuelle patienthensyn” deek-
ker over, vil bero pa det enkelte tilfzelde.
Det vil veere rimeligt at antage, at formu-
leringen muligger, at patienter kan forbli-
ve i behandling med det originale produkt
i seerlige situationer i patienternes liv, som
eksempelvis eksamensperioder, jobskifte,
efter et kompliceret sygdomsforlgb eller
lignende situationer.

Hvordan sikres patienternes
rettigheder?

Netop patienternes rettigheder, sikker-
hed og inddragelse i egen behandling
var temaet for et undervisningsseminar,
som blev afholdt af patientforeningerne
under 'De Autoimmune’ d. 1. juni. Her
deltog fire fremtraedende eksperter pa
omradet: Professor Robin Christensen
fra Parker Instituttet, professor ved In-
stitut for Sundhedstjenesteforskning

pa Syddansk Universitet, Lise Aagaard,
overlage Ove Gaardbo fra Dansk Sel-
skab for Patientsikkerhed samt ph.d.
Alexandra Ryborg fra Videnscenter for
Brugerinddragelse i Sundhedsvaesenet.
Undervisningsseminaret indeholdt des-
uden beretninger fra tre autoimmune
patienter om det tvungne skift til bio-
simileere leegemidler og et besgg af Bo
Barfoed fra RADS, der talte om forbedret

1 http://www.regioner.dk/media/3488/rads-notat-
om-anvendelsen-af-biosimilaere-juni-2016.pdf

patientinformation og deltog i en debat

om patienternes mulighed for at forblive

i eksisterende behandling?2.

Politisk interesse

Problemstillingen har for nyligt ogsa

faet politisk opmaerksomhed. Bente Buus
Nielsen fra CCF (Colitis-Crohn Forenin-
gen) havde tidligere pa aret foretreede for
Sundhedsudvalget angaende de biosimi-
leere laegemidler, hvilket forte til sporgs-
mal fra Sundhedsudvalget til Sundheds-
ministeren. [ august er der igen blevet
stillet spgrgsmal til Sundhedsministeren
angaende de biosimileere leegemidler,
denne gang fra Yildiz Akdogan (S) pa veg-
ne af Sundhedsudvalget. De to sporgs-
mal handler om, hvorvidt velbehandlede
patienter aktivt skal inddrages i skiftet af
behandlingsform og om der er tilstraek-
kelig evidens for at skifte velbehandlede
patienter til et biosimileert leegemiddel.
Sundhedsministeren har i skrivende
stund ikke svaret.

Ny forskning om effekten af
biosimilzere lzegemidler
I sine spgrgsmal omtaler Yildiz Akdogan

2 Se Psoriasisforeningens hjemmeside for referat fra
seminaret: http://www.psoriasis.dk/biosimilaere-laege-
midller

et nyt dansk studie, der blev praesenteret
pa EULAR 2016 (den europeeiske gigtkon-
gres) i juni. Danmark er det fgrste land

i verden, der har valgt at skifte alle vel-
behandlede gigtpatienter fra leegemidlet
Remicade til det biosimileere Remsima

og studiet har undersggt, hvordan det
har pavirket patienterne i de fgrste tre
maneder efter skiftet. Merete Hetland,
der er klinisk professor ved Kgbenhavns
Universitet er en af forfatterne bag studi-
et, som viser, at 6 % af patienterne matte
stoppe behandlingen pa grund af mang-
lende effekt eller milde bivirkninger?. Re-
sultaterne er baseret pa 647 gigtpatien-
ter, der var velbehandlede i behandling
med Remicade og blev skiftet til det bio-
simileere Remsima. Merete Hetland un-
derstreger, at tre maneder er for kort tid
til at komme med en endelig konklusion
vedrgrende de biosimileere laegemidler,
hvorfor resultaterne er forelgbige. Pa-
tienterne vil derfor fortsat blive fulgt og
til november vil resultaterne efter et ars
behandling med det biosimileere medicin

blive fremlagt.

3 Abstract: 0P0225: http://www.congress.eular.org/
myUploadData/files/eular2016_final_online_r.pdf
(Side 142)
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Bornholm

Formand: Kirsten Westh
TIf. 3195 1801

E-mail: kirsten.westh@gmail.com

Afholdte arrangementer:

August:

Tur til Bornholmertaarnet ved Dueodde,
lgrdag den 27. august 2016.

[ dejligt sommervejr, mgdtes 10 medlem-
mer. Vi fik en guidet tur pa ca. 1 time.
Derefter kunne vi selv tage turen op i
Tarnet og ga rundt og se udstillingerne.
Vi sluttede turen af med at spise smgrre-

brgd, kaffe og kage.

Oktober:

I samarbejde med COPA, Bornholms
holdt vi et medlemsmgde den 20. oktober
2016 pa Bornholms Hospital, k1. 19.00.
Her kom Focuscare Denmark ApS og vi-
ste og fortalte om deres produkter, bl.a.

stomiposer. Focuscare gav kaffe/kage.

Kommende arrangementer:

Februar 2017:

e Generalforsamling den 2. februar 2017,
k1. 19.00 pa Bornholms Hospital.

Fyn

Formand: Rikke Vium
TIf. 2168 9663

E-mail: crocofyn@hotmail.com

Afholdte arrangementer:

Cafedag

Viafholdte sgndag d. 23.10.16 igen en
hyggelig og uformel cafédag i Odense
med snak, erfaringsudveksling m.m. Vi
havde denne dag besgg af en stomisyge-

plejerske.

Kommende arrangementer:

o Generalforsamling og foredrag

Tirsdag d. 28. februar 2017 afholdes arets
generalforsamling. Efterfglgende har

vi foredrag med leege, Mette Julsgaard
Nielsen, som vil fortalle om graviditet,
fertilitet og IBD. Foredraget kan anbefa-
les bade maend og kvinder, da det bl.a. vil
omhandle nogle af de medicinske aspek-
ter ift. fertiliteten for begge kegn, herun-
der blandt andet biologisk behandling.
Arrangementet er gratis og foreningen
vil veere vaert med kaffe/the, frugt m.m.
Information omkring tid og sted kommer
senere, s hold gje med din postkasse og
indbakken i mailboksen. Szt dog allerede

nu kryds i kalenderen!

25 ars jubileeum

2017 er jubileeumsar for Lokalafdeling Fyn,
hvor vi kan fejre 25 ars jubileeum. Vi vil i
lgbet af aret gogre mindre tiltag for at gore
opmarksom pa jubileeet, samt i lgbet af
sommeren afholde et stgrre arrangement.

Info herom kommer i lgbet af foraret.

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.

Stgttelotto

Kan du lide at vinde og vil du samtidig
veere med til at stotte et godt formal? Sa
deltag i foreningens stgttelotto for blot
150 kr. pr. ar og stgt Colitis-Crohn For-
eningen. Der bliver hver maned udtruk-
ket én gevinst 4 200 kr. samt fire gevinster
4100 kr. Hvert ar pa generalforsamlingen

udtraekkes arets hovedgevinst pa 500 kr.

Kontakt neaestformand Ib Jensen pa tlf.
51555201 eller send en mail. Ledige lod-
der kan ses pa vores hjemmeside.

Faergerne

Formand:

E-mail: ccf@mail.fo

Kgbenhavn

Formand: Kenneth Hoffmann
TIf. 6138 5461

E-mail: kenneth.hoffmann48@gmail.com

Kommende arrangementer:

o Julehygge med banko

Tid: tirsdag den 15. november 2016,
kl. 18:30.

Sted: Valby Kulturhus, Valgardsvej 4,
2500 Valby.

Sa er det blevet tid til julebanko. 9 almin-
delige spil, samt et ekstraspil.

Vi haber du har lyst til at deltage og vaere
med til at ggre det til en hyggelig aften.
Maske det skal veare en juletradition i
CCF Kgbenhavn?

Der vil naturligvis blive serveret glogg/
gl eller vand, ligesom der vil veere tid til
at snakke sammen inden, mellem og ef-
ter spillene. De heldige vindere vil blive
begavet med nogle ganske fornuftige
preemier. Bl.a. er hovedpraemien i ekstra-
spillet en flot kgbmandskurv.

Afprgv dit held, sa bestyrelsesmedlem-

mer ikke skal rende med alle preemierne.

Pris for deltagelse: 40 kr. for medlemmer
og 50 kr. for pargrende.



Prisen dakker et glas Glggg eller en gl/
vand, samt 3 plader til bankospillene.
Der kan kgbes yderligere plader til kr.,
10,- pr stk. (husk lige penge).

CCF giver derudover et paent tilskud til

medlemsmgdet.

Tilmelding sker ved

1. at indsaette belgbet pa: Regnr. 2253
kontonr: 6885 766 607 senest den 8. no-
vember. Husk navn(e) i beskedfeltet og
2. send mail til: ccf kbh@gmail.com med
navne pa tilmeldte, og gerne medl.nr. pa
medlemmer, og/eller ring pa 6138 5461,
ligeledes senest 4. november.

NB! VIGTIGT! Husk at det af tilmeldingen
skal fremga, om man gnsker Glegg, ol
eller vand. Fremgar det ikke ved tilmel-
ding vil der blive serveret glggg. CCF er
veert ved forste "drik” Resten er for egen
regning.

Priserne er for gl: 22 kr. / vand: 19 kr.
Husk lige penge, eller betal via MobilPay

pa dagen.

Hurtig tilmelding tilrades. Der er kun 70
pladser.

Parkering:

Det vil veere muligt at parkere i kgresko-
lernes treeningsomrade, hvorfra der er
ogsa direkte indgang til Kulturhuset. Kgr
ind ved Gammel Kgge Landevej nr. 3.

Med venlig hilsen
Bestyrelsen i CCF'’s lokalafdeling
Kgbenhavn

o Indkaldelse til generalforsamling i CCF
lokalafdeling Kgbenhavn, tirsdag den
2. februar 2017 kl. 19:00-21:00.

Dagsorden ifglge vedteegterne. General-
forsamlingen afholdes pa Hvidovre Ho-
spital, i mgderum 3 pa 1. sal. Dagsorden
til GF samt Information om medlemsar-
rangement ifm. generalforsamlingen
udsendes i januar pa mail, og vil i gvrigt
fremga af hjemmesiden http://ccf.dk/lo-
kalafdelinger/koebenhavn/arrangemen-
ter senest 10. januar 2017.

Midtjylland

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

Midtsjeaelland

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.

Midtvestjylland

Formand: Lars Slavensky
TIf: 5325 0976

E-mail: Isslavensky@gmail.com

Afholdte arrangementer:

Foredrag med David Rasmussen lgrdag
den 24. september 2016

Det var et meget speendende og leererigt
foredrag, som de 30 fremmgdte aktivt
deltog i. David er selv tidligere MC pa-
tient og fortalte om, hvordan han har
studeret kostens betydning for vores
tarm, og hvad vi kan ggre for at fa for-
bedret vores levevilkar. Tilhgrererne
havde sveert ved at slippe David, hvorfor
vi lovede de fremmgdte at se pa, om vi
kan fa David til Midtvestjylland igen en
anden gang. CCF Midtvestjylland siger
tak for en god lgrdag eftermiddag i godt

selskab og tak for det store fremmgde.

Kommende arrangementer:

o Tirsdag den 8. november 2016 kl. 19.00
er der foredrag med Mette Juelsgaard

i Holstebro (Mabjerg Skolevej 48 ved
Kirsten Hardam). Mette Juelsgaard for-
sker i seksualitet, fertilitet, graviditet

og amning ved meaend og kvinder 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 medlemmer,
og der vil blive serveret kaffe/the, frugt

og kage, og tilmelding gnskes pa mail:
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cillebr@hotmail.com eller Isskavensky@

gmail.com

¢ Onsdag den 7. december 2016 kl. 19.00
er der Julehygge med indleeg fra Smer-
teklinikken i Herning Frivillige Center
(Fredensgade 14 - Lokale: Kantinen).
Aften starter med et indleeg af to syge-
plejesker fra Smerteklinikken i Silkeborg,
som vil fortzelle om, hvilke typer af kro-
niske smertepatienter, som de behandler,
hvordan man bliver henvist til dem samt
hvad de kan ggre for disse patienter. Her-
efter er der julehygge med amerikansk
lotteri med flotte praemier samt ableski-
ver, kaffe/the og julesmakager. Arrange-
mentet er gratis for medlemmer, og til-
melding gnskes pa mail: cillebr@hotmail.

com eller Isslavensky@gmail.com

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 mgde.

Facebook

Du kan ogsa mgde os pa Facebook under
CCF Midtvestjylland, hvor du kan leese
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 hjzelp 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 Colitis-Crohn Forenin-
gens sekretariat (info@ccf.dk) gerne sna-

rest muligt.
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Nordjylland

Nordsjzelland

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

Kommende arrangementer:

Michelle Felby-Olsen
TIf. 2534 4702

E-mail: michellefelby@gmail.com

e "Hul i sundhedssystemet”

9. november 2016 k1. 19.00 - ca. 21.30

pa Aalborg Sygehus Syd, mgdelokale pa
1.sal

Kom og hgr Christine Walter, sygeplejer-
ske, certificeret mBIT og Organisations
Coach og mBIT Trainer holde et speenden-
de foredrag omkring det at blive syg og
samtidig "keempe” med/mod systemet.

"Som sygeplejerske (debut 1998) oplever jeg
et voksende hul i sundhedsvaesnet, hvor
fokus rykkes til producering pa tid. - og
ikke pa, hvordan hele mennesket bag pa-
tient rollen har det. Dialogen forsvandt og
du blev et nummer. I dag far du som patient
en kronisk diagnose med hjem, men hvem
spgrger dig: Hvordan har du det med din
"nye livs ven - Hvad teenker du? Etc.

For f.... - det er ikke selvvalgt, at du far en
kronisk sygdom og andre kan ikke se det!!!!
Mit gnske er at fglge "til dars”, for foran-
dringer er tit en udfordring, et vilkar og
ikke noget man bare gar (gar hjem og lever
med). Det kraever accept og involvering. En
forandring sendrer os som enkelt personer,
bade til os selv med diagnosen, men ogsa til
og fra vores pargrende. En kronisk diagno-
se er en forandring og et vilkar man ikke
kan fjerne eller pakke vak, vi kan stgtte og
hjelpe forandringen pa vej. Du kan vide
det, nér du gor det”

Tilmelding skal ske senest den 2. november
2016 til Jannie Jensen, tif.nr. 41 96 16 72 eller
pa mail til jnj@bdo.dk. Der vil vaere mulig-
hed for at kgbe kaffe/te og kage i pausen til
25 kr. pr. person. Du er velkommen til at tage
en veninde eller anden med til foredraget.

o Generalforsamling 2017

Szt allerede nu kryds i kalenderen den
12. februar 2017. Generalforsamlingen
afholdes pa Aalborg Sygehus. Neermere
info folger.

Afholdte arrangementer:

Gospel

Den 10. september afholdt vi sammen
med Kgbenhavn, et helt fantastisk Go-
spel. Der var mange, men der var ogsa
plads til dig. Hvis tiden lgd afskreekkende
for dig, sa feltes det ikke langt. Alle der
ikke plejer at synge en strofe, sang af lun-
gernes fulde kraft. Det gav s meget til
ens velbefindende, og alle gik derfra med
en fantastisk fglelse, sa vi overvejer at

gentage succesen til neeste ar.

Kldremesse

Den 3. oktober 2016. var der ZLZldremesse
i Gribskov Kommune. Gribskov Kultur-
sal, @stergade 52, 3200 Gribskov.

Vi stillede op med en lille stand for at tale
med interesserede om bla. vores sygdom-
me, og til oplysning om at vi eksisterer
altsa her i Nordsjeelland. Vi havde diver-
se foldere med til uddeling af interessere-

de forbipasserende.

Kommende arrangementer:

e Julebanko

Sgndag den 20. november k1. 14. til ca. 17.
er det tid for arets bankospil, som igen i
ar bliver afholdt i Hillergd Frivilligcen-
ter. Dette medlemsmgde star i julehyg-
gens tegn, og vi skal have juletree, godte-
poser, glggg og &bleskiver samt en masse
dejlige gevinster. Der vil blive udsendt
invitationer pa CCF’s hjemmeside, pr
mail eller brev, samt pa Facebook.

e Generalforsamling

Inden den 1.3.2017. skal vi have afholdt
generalforsamling. Mgdet er pa tegne-
breettet, sd mere om det senere. Hold gje
med CCF’s hjemmeside under lokalafde-
lingen og din mail. Invitationer udsendes
nar programmet er feerdigt.

Opfordring

Vi opfordrer alle vore medlemmer til at
opgive deres mailadresse til CCF’ sekre-
tariat, sa vi kan spare den dyre porto, sa
pengene kan bruges til jer medlemmer i
stedet for.

Venlig hilsen
Bestyrelsen Nordsjzlland

Storstrgm

Formand: Morten Friis Hansen
TIf. 2293 9840

E-mail: mofriha@gmail.com

Afholdte arrangementer

CCF - Storstrgm har netop haft et meget
interessant foredrag ved professor Niels
Qvist, Odense Universitetshospital, som
fortalte om den kirurgiske behandling
ved tarmsygdomme og de problemer det
kan give, men ogsa om hvilke mulighe-
der der er. Niels Qvist kom ogsa ind pa de
forskningsprojekter som hospitalet har
kgrende samt viste en del meget ubeha-
gelige 'close up’ billeder af blandt andet

fistler.

I oktober har vi besgg af klinisk disetist
Bettina Birk-Sgrensen men mere om det i

naeste nummer.

Ved sidste ars julemgde havde vi besgg af
(nu tidligere) overlaege pa Nykgbing Fal-
ster sygehus, Lars Martinsen som fortalte
om 'Fglgesygdomme ved CU og MC'. Den
gang naede Lars ikke at blive helt faerdig
sd vi har inviteret ham endnu en gang til
at afslutte og fa svaret pa medlemmer-
nes mange spgrgsmal. Vi var mange der
blev noget overrasket og lettere chokeret
sidste ar efterhanden som Lars naede
ned i reekken sd der er nok dukket en del

spgrgsmal op siden.



Kommende arrangementer:

e Den ordinare Generalforsamling 2017
er fastsat til tirsdag den 21. februar kl. 19.00.

Medlemmerne far invitation med post/
mail efter Nytar.

Alle arrangementer holdes i mgdelokalet
pa Nykgbing Falster sygehus kl. 19.00

Sgreme om det ikke allerede er blevet
den tid pa aret, hvor vi skal gnske alle en
rigtig glaedelig og fantastisk juletid og et
dejligt NYTar!

Vi haber og gnsker for jer alle, at I
kommer raske ind i 2017 og vi gleeder os
til at se jer alle igen til arrangementerne
iarets lgb!

Sydvestjylland

Formand: Ulla Arnum
TIf. 7518 1362

E-mail: ullaccf@gmail.com

Vi haber alle har haft en god sommer og
er klar til resten af det tilbagevaerende ar.

Afholdte arrangementer:
Vilagde ud med, den 6/9 at havde et fore-
drag med Torben Knudsen og Osama Abde.

Et super mgde, hvor Torben og Osama
var i deres es. Der var ca. 50 fremmgdte,
som blev meget mere klog pa vitaminers
betydning, specielt D- vitaminet, be-
handlings principperne for Colitis Ulce-
rosa og Mb. Crohn samt retningslinjerne

for anvendelse af biologiske laegemidler.

Vi ser frem til neeste mgde med lige sa

mange deltagere.

Kommende arrangementer:

e Julebanko d. 24. november
o Generalforsamling tirsdag d. 24. januar
2017.

Vi gnsker alle vore medlemmer en rigtig

glaedelig jul samt et godt nytar.

Med venlig hilsen
Sydvestjylland

Sydgstjylland

Formand: Elisabeth Brandt
TIf. 6013 2019

E-mail: ccfvejle@gmail.com

Kommende arrangementer:

e Julemgde

Sydgstjyllands lokalafdeling indbyder
hermed alle medlemmer og pargrende til
mgde mandag d. 28. november 2016 kl.
19.00 i Spejderhuset, Skovvej 48, 7000
Fredericia.

Aret gar nu pa held, og inden vi ser os
om, er juletravlheden over os alle - plud-
selig star der 2017 i vores kalender. Men
inden da skal vi mgdes til et speendende

foredrag i Colitis-Crohn Foreningen.

Denne gang har vi inviteret kiropraktor
Sgren Jakobsen og fysioterapeut Henrik
Laursen fra Kiropraktisk Klinik, Frederi-
cia, som bl.a. vil informere om:

Artrit (gigt) i forbindelse med de kroniske
inflammatoriske tarmsygdomme.

- Leendesmerter, en folkesygdom.

- Undersggelse af ledsmerter/laendes-
merter pa Kiropraktisk klinik, Fredericia.
- Rygsmerter og refererede smerter fra
indre organer.

- Behandling af l&endesmerter.

- Treening og forebyggelse af leendesmer-
ter.

Seren og Henrik vil selvfglgelig ogsa ger-

ne svare pa spgrgsmal.

OKTOBER 2016

Ilgbet af aftenen skal vi ogsa hygge
os med glagg, ableskiver og andre ju-
legodter! Derudover vil der ogsa vare
amerikanske lotteri med mange flotte
gevinster.

Tilmelding senest torsdag d. 17. november
2016 pa mail til ccf.vejle@gmail.com eller
formand Elisabeth Brandt, tlf. 60 13 20 19.

Med venlig hilsen og pa gensyn!
Bestyrelsen for CCF Sydgstjylland

Senderjylland
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Formand: Casper Nagel

E-mail: caspernagel@live.dk

Vestsjzelland

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

I sidste CCF Magasin var der desveerre
lidt bgvl med opsatning. Derfor var
vores arrangement havnet under Stor-

strgm. Vi beklager fejlen.

Afholdte arrangementer:

Indlaeg fra medlem:

Sendag den 19. juni havde CCF Vestsjeel-
land arrangeret en tur til Karrebaeks-

minde.

Vi mgdtes i Neestved. Vi var ikke mange.
Synd for dem, der ikke var med.

Derfra gik turen, med turbaden Frihe-
den, til Eng, efter en runde forbi Gavng
slot. Vi blev sat af pa Eng. Gik over broen
til Karrebaeksminde op til Kanalkroen,
hvor der var blevet bestilt buffet/frokost.

og i fantastisk selskab.

Sejlede tilbage til Naestved med skibet. Sa
s@d en skipper. P4 hjemturen fik vi kaffe

og arranggrerne havde kappes om at lave
de fineste kager. Alle en bagedyst veerdig.

Kampe stor tak for en kanon tur.

Kh. Lise og Sgren.
Kalundborg.
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Kommende arrangementer:

e Hermed inviteres du/I til bowling-
aften fredag d. 18. november 2016

kl. 18.00 i Mega Bowl, Mellemvang 5,
4300 Holbzek.

Vi mgdes kl. 17.30 hvor vi vil fa udleve-
ret sko etc.

Vibowler fra 18-19, hvorefter foreningen
er veert ved stort jule ta” selv bord + en
genstand til hver.

Der vil vare en egenbetaling pa 125 kr.
pr. person, som ved tilmelding bedes
indbetalt pa konto nr.: 5356 0000345663.
Tilmelding til arrangementet skal ske til
Annette Mikkelsen senest d. 8. Novem-
ber pa mail: at.mikkelsen@gmail.com el-
ler mobil: 42 19 59 94, skriv venligst antal
og mobil vi kan treeffe jer pa.

Vi haber at se rigtig mange glade med-

lemmer til en hyggelig aften.

Venlig hilsen
Bestyrelsen i CCF Vestsjeelland

@stjylland

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

Afholdte arrangementer:

24. august 2016

Guidet tur i Den Gamle By.

30 medlemmer mgdtes denne dejlige
seneftermiddag til feellesspisning. Vejret
var med os, sa det var dejligt at spise i
det fri.

Rundvisningen startede k1. 19,00 med 2

hold med hver sin guide.

Temaet for denne rundvisning var "Den

Nye By - 70’%er tema.

De 2 guider var meget veloplagte og kom

godt rundt i 1974 kvarteret. Det var rig-

tig sjovt og megen nostalgi.

Der var mange der blev mindet om deres

barndom og ungdom.

Til maj 2017 vil der blive abnet endnu en

udstilling.

28. september 2016

Nar du laeser dette blad, har der vaeret
et medlemsmgde pa Silkeborg Regions-
hospital med overlaege pa medicinsk
afdeling Henning Glerup. Henning vil
fortzelle om det grundleeggende i vores
sygdomme samt et emne, der optager
ham meget, samtidig forekomst af flere

autoimmune sygdomme.

Pa grund af deadline til bladet, har det
ikke veeret muligt at fa et referat med.

Mere herom i neeste Blad.

27. oktober 2016

Foredrag om mindfulness

Nina Grgnbech Pheiffer er mindfuld-
ness-instrukter, stress-coach, yogaleerer
og foredragsholder. Denne aften var der
mulighed for at hgre om mindfulness,

fordybelse, neerveerstraening og stress-

forebyggelse.

Nina har selv colitis ulcerosa, og kender
saledes til en hverdag med en kronisk

sygdom.

Ogsa dette arrangement har veeret af-
holdt pa et tidspunkt, s& det ikke er mu-
ligt at fa et referat med i dette Blad. Mere
herom i Blad 105.

Kommende arrangementer:

1. december 2016

Sa er det igen tid for arets sidste med-
lemsmgde. Dette mgde star som altid i
julehyggens tegn.Der vil veere hygge med
bankospil, juleknas og masser af tid til
sjov og snak.

Det koster kr. 30,00 pr. person.

Vi kan allerede nu lgfte slgret for, at vo-
res naeste generalforsamling finder sted
den i februar 2017 i Vejlby Sognegard.

Som altid vil der blive udsendt invitati-
oner pr. mail eller brev, hvor I kan leese
mere om de forskellige arrangementer

samt de endelig 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 fglg med i
hvad der sker.

Invitation og oplysning til alle unge-ar-
rangementerne kommer pa hjemmesiden
og facebook.

Vi haber, I alle har det godt og ser frem
til at se jer til vores kommende arrange-
menter.

Pa bestyrelsens vegne

Inger Graversen



OK BENZINKORT

En OK aftale

Stet Colitis-Crohn Foreningen, med 6 gre pr. liter benzin
eller diesel du tanker.

Tanker du mindst 500 liter inden for et ar, udlgses yder-
ligere 250 kr. i bonus.

Det koster ikke noget at fa et OK Benzinkort.
Intet oprettelsesgebyr, rentefri konto, og du betaler kun
din benzinregning én gang om maneden. Benzinen bliver
selvfglgelig ikke dyrere - OK sponsorerer hele stgttebela-
bet.

OKTOBER 2016

Hyvis du allerede har et OK Benzinkort, kan du nemt til-
knytte en sponsoraftale til Colitis-Crohn Foreningen. Ring
til OK pa 70 10 20 33, sa ordner de det. CCF har aftalenum-
mer 561098 hos OK-benzin, og det er denne aftale du skal
tilmeldes. Ellers kan du kontakte CCF pa info@ccf.dk eller
telefon 3535 4882 og oplyse dit navn og kortnummer, sa
ordner vi det for dig.

Modtag CCF-magasinet som PDF-fil

CCF MAGASINET 33

Du kan nu vealge at modtage CCF-maga-
sinet som PDF-fil, i stedet for fysisk med
posten.

Hvis du gnsker dette, bedes du kontak-

te sekretariatet pa mail: info@ccf.dk eller
tlf. 3535 4882.
Finder du i fremtiden ud af at du hel-

kontakter du ogsa bare sekretariatet og
vi eendrer det tilbage.
Det er ikke muligt at modtage bladet

lere vil have CCF Magasinet fysisk igen, BADE med post og som pdf.

KOSTTILSKUP
oaber balance og
Pavirker immyp,.
forsvarets

mave glad

med Coliorega°

Kosttilskudet indeholder en
kombination af oregano-olie
og flere vigtige vitaminer, der
er med til at holde fordgjelses-
kanalens mikroflorainaturlig
balance - og samtidig styrker
detimmunsystemet.

BaNic

Keb online pa
www.banic.dk

%

Mere end bare maelkesyrebakterier

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

Fri for sukker, maelk, gluten og konserveringsmidler

Kobesihelsekostbutikker, Matas, og
pd www.matas.dk og www.helsam.dk.

Lees mere pd www.biosa.dk Biosa Danmark




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

'J AM Pharm. Assoc. 2013;53:172-181
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FORSKNINGSSTQ@TTE 2017

Colitis-Crohn Foreningen uddeler midler til statte for specifikke forskningsprojekter
inden for sygdommene colitis ulcerosa, Crohns sygdom og irritabel tyktarm (IBS).

Ansggningsprocedure:
Ansggning modtages elektronisk pa
info@ccf.dk.

Ansggning skal indeholde:
e Short-form CV, hgjst 4 sider
e Protokol, hgjst 5 sider
e Lzegmands rapport, hgjst 1 side
e Budget, hgjst 1 side

Forskningsleder indenfor omradet an-
gives ved navn og e-mailadresse, og an-
spgningen signeres af forskningsleder
og afdelingsleder (eller dokumentation

fra disse medsendes).

Der kan ikke sgges til deekning af rej-
seudgifter, lon og indkegb af EDB udstyr.

Ansggningerne vurderes af foreningens
Det Laegelige Rad som bestar af:

Anders Peaerregaard, Overlaege, dr.med.
Karsten Lauritsen, overleege dr.med.
Pia Munkholm, professor.

Ida Vind, Overlaege, ph.d.

Niels Qvist, professor overlaege dr.med.
Jan Fallingborg, overlaege dr.med.

Jens F. Dalerup, overlaege dr.med.

ANS@GNINGSFRIST til forskningslegat

er den 31. december.

Bemgzerk: Deadline for ansggninger til
IBS, er den 1. maj.

Ansggningen sendes til:
info@ccf.dk

eller

Colitis-Crohn Foreningen
Klingenberg 15, 2. th
5000 Odense C

Mrk. Forskning

Neermere oplysninger kan indhentes
ved bbn@ccf.dk

Glem alt om at huske

—

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

Download fra
Android Market

Download fra
App Store

piller

Nem at betjene

Hurtigt overblik

@ TILLOTTS PHARMA

ZERIA GROUP
GI-health is our passion™
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L

KURSER 2007 oo Gledelig jul @
Ungekursus: 24. - 26. februar o
Forzeldre/bgrn: 10. - 12. marts Og gOdt nytar
Landsmgde: 2. - 3. september Vi holder julelukket - fra
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Ungekoloni: 28. september - 1. oktober sendag den 1. januar 2017.

Begge dage inklusive.

Deadline for materiale til naeste udgivelse er 15.12 2016.



Udagiver: Colitis-Crohn Foreningen, Klingenberg 15, 2. th., 5000 Odense C

P P DANMARK

Magasinpost SMP
ID-nr. 46659

~ 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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