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UDVALGENE ARBEJDER

Den nye retning i HB begynder at tage form. Det er nu ved
at vaere synligt at stilen er lagt om. Som noget nyt er der
udvalgsmgder og der arbejdes mellem mgderne. @konomi-
udvalget har dbnet op sa der nu sidder flere medlemmer og
dermed ogsa flere haender, og der arbejdes pa at regnskab og
budget bliver mere overskuelige. Lige nu er der stor fokus pa
besparelser, samt pa deadline for manedsbalance og kvartals-
regnskaber.

Kontaktudvalget blev lidt amputeret pga udtraedelser fra
HB, men med hjeelp fra lokalafdelinger bliver arbejdsop-
gaverne mere fordelte, og i dette udvalg arbejdes der med
programszetningen for det kommende landsmgde. Redakti-
onsudvalget har ogsa fokus pa nogle andringer i bladet. En
af nyhederne bliver en bgrneside. Der arbejdes pa at fa en
brevkasse med socialradgiveren. Der veegtes at indholdet
bliver en blanding af faglighed og stof fra lokalafdelingerne.
Der arbejdes meget pa at bladet er interessant for alle vores
laesere. Sekretariatsudvalget har faet en ny ledelse, sa her vil
endringerne blive tydelige med tiden. Der er sat gang i opda-
teringen af vores pjecer, og vi kigger pa fornyelse af forsider.
Der er arbejde i gang med fornyelse af hjemmesiden, sa den
bliver mere overskuelig, moderne og brugervenlig. Kursus-
udvalget har ogsa faet ny formand, og der er kommet nye
kreefter til i dette udvalg.

Selvom der pt. ikke er penge i kassen til alle de kurser vi
gerne vil afholde, star arbejdet ikke stille. Der taenkes nye
tanker, og der arbejdes pa en ny struktur pa kurserne. Ved-
teegtsudvalget er udvidet til ogsa at skulle udarbejde vores
forretningsorden samt opdatere den eksisterende udvalgs-
handbog. Dette udvalg har derved en del opgaver der skal
kigges ind i, og her er der ogsa gode kraefter til at tage fat pa
opgaverne. Legatudvalget er ogsa kommet godt fra start. Der
ligger allerede nogle ansggninger som skal behandles, og nar
ansggningsfristen er naet, sa ligger der et vigtigt stykke ar-
bejde i udvalget. Internationalt udvalg har faet en ny reprae-
sentant, og ogsa i dette udvalg er der kommet flere medlem-
mer ud over formanden for udvalget. Der har allerede veeret
et mgde i Polen, hvor vores nye internationale repraesentant
deltog i EFCCA mgdet. Lige nu arbejdes der pa planleegning
af Nordisk mgde til efteraret.

Sundhedsudvalget er ogsa kommet rigtigt godt igang og
arbejder pa rigtig mange fronter. Der er mange nye ting
omKkring medicin, som udvalget er med i. Derudover har ud-
valget lige deltaget i Folkemgdet pa Bornholm, og som noget
helt nyt blev der lgzbende opdateret pa vores Facebook side,
sa alle kunne fglge CCF pa Folkemgdet. Der arbejdes ogsa

malrettet med multisygdom, og ikke kun ensrettet pa mave/

tarm sygdomme. Formanden for folketingets sundhedsud-
valg, Liselott Blizt har deltaget i projektet "in their shoes”.
Der arbejdes pa at gge samarbejdet pa flere fronter end kun
medicinalfirmaer.

Aktivitetsudvalget holder et kick-of mgde efter sommer-
ferien, med en brainstorming pa de opgaver de vil forsgge at
lgse. Dette gaelder ogsa pa vores merchandice, og her har vi
allerede faet noget nyt pa hylderne, nemlig nogle flotte og
fortrinlige balloner. Stomiudvalget har haft det arlige mgde
med COPA og stomisygeplejerskerne. Her sker der fgrst no-
get igen sidst pa aret, nar der er den arlige konference med
IBD sygeplejerskerne, hvor dette udvalg selvfglgelig ogsa
deltager. KIT radgivningen kerer jo som det plejer. Her er der
ogsa kommet nye haender til, s den eneste fra tidligere er
vores Socialradgiver. Dette udvalg er jo vores forenings rad-
givende udvalg, og der ligger her en del viden, bade som pa-
tient og pargrende. Vi har jo stadig vores telefonradgivning,
og vi haber der fortsat er mange der vil benytte sig af denne
mulighed for hjelp, stotte og radgivning.

Fundraising udvalget er ogsa blevet lidt stgrre end tidligere
og her er det ene nye krafter der er kommet til. De er kom-
met godt fra start og har allerede gang i flere ansggninger til
fonde og puljer. De kaemper ihzerdigt for at fa sggt sa mange
midler at vi kan afholde alle de arrangementer som vi har i
stgbeskeen. Malet for den nye retning i HB er at nar der ar-
bejdes i alle udvalg, sa er arbejdsopgaverne fordelt pa mange
flere haender og flere har dermed mulighed for at saette deres
personlige aftryk pa foreningsarbejdet. Derved kan vi na til
at HB mgderne ikke bliver arbejdsmgder, men mere bliver
opsamling pa opgaverne i udvalgene, og udstikning af nye
retninger og opgaver der skal lgses.

Der er stadig et stykke vej fgr det hele har flasket sig, men
vi er pa vej. Stemningen til vores mgder er positiv, inspire-
rende, kreativ, inddragende, fuld af energi og der er mange
rigtigt gode grin. Man bliver hgj af at veere med til den slags

mgder, og det smitter af pa den energi der laegges i arbejdet.

! 1 4 1
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Charlotte Lindgaard Nielsen
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AKUPUNKTUR

Januar 2017 tages kontakt til Colitis-Crohn Foreningen, Kgbenhavn, med henblik
pa at fa etableret et projekt, hvor hensigten er at afprgve akupunkturens virkning
pa kroniske Colitis/Crohn/IBS-patienter med udbrud og symptomer i deres sygdom.
Projektet blev godkendt af Colitis-Crohn Foreningen, Kgbenhavn, annonceret i
CCFbladet og opstartes saledes ultimo februar 2017.

ehandlingen foregik
over en periode af 2
uger med behandling
4 hverdage hver uge,
onsdag som hviledag.
CCF stillede lokaler
pa Hvidovre Hospital til radighed. Delta-
gerne modtog behandling i et alminde-
ligt mgdelokale siddende pa en stol. Alle
deltagere fik samme naleszetning ved
hver behandling, alle klassiske akupunk-
turpunkter omkring handled og knae og
enkelte grenale. Behandlingstiden med
nalene var ca. 40 min. Alle deltagere ud-

T,

fyldte et fortrykt spgrgeskema hver dag,
inden nalene blev sat.

Der blev opstartet 2 hold med 9 delta-
gere pa hvert, som aldersmaessigt speend-
te fra 14-74 ar, kensmaessigt 75% kvinder
og 25% meend. Med et dagligt fremmgde
pa 80-100%. De enkelte deltageres gnsker
for projektet var af meget forskellig ka-
rakter: nogle gnskede hjeelp til at kunne
spise flere forskellige fgdevarer, afhjelpe
treethed, fa mere energi, et bedre humer,
leve et bedre liv med Morbus Crohn eller
fa et bedre immunforsvar. Symptomerne
var meget varierede. Nogle var meget
preeget af mavesmerter og uregelmaessige

Flere af deltageme ser klarere ud
1 gjnene, ser gladere og friskere
ud. Enkelte meerker allerede her

1 den fgrste uge bedrmg I mave-

tarmreglonen

AL A

affgringsmgnstre, andre plaget af oppu-
stethed.

Spgrgeskemaet, som deltagerne dagligt
udfyldte, spurgte ind til mavetarmfunk-
tion, smerter, humgr, energi/treethed og
sgvn. Deltagerne blev bedt om at rate de-
res daglige status pa en skala fra 0-10.

Derudover udfyldte alle deltagerne
et afsluttende spgrgeskema, hvor de
blev bedt om at forholde sig til den fulde
tidsperiode, hvor over projektet karte.
Spargsi'nélene i det afsluttende sporge-
skema var brede (Hvad har det betydet
for/dig at deltage i projektet i 14 dage?

Har du oplevet en bedring og pa hvilken
l,.-‘inéde?), dvs. deltagerne valgte selv, hvad

/ de syntes var vigtigt i besvarelsen.
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100% af deltagerne berettede om bed-

ring:

e 75 % havde oplevet bedring i humgr/
energi

e 60 % havde en bedring i deres mave/
tarmfunktion

e 50 % havde en reduktion af smerterne

e 20 % angav, at de sov bedre

Det skal her bemzerkes, at selv om ud-
gangspunktet for projektet var, at delta-
gerne havde aktive symptomer i deres
mavetarmsygdom, havde 16 % af delta-
gerne dog ikke symptomer ved projektets
start.

Endvidere skal bemeerkes, at der, i
forbindelse med projektets pabegyndel-
se, ikke er taget hensyn/stilling til den
enkelte projektdeltagers eventuelle me-
dicinindtag, kost eller gvrige livsstilspa-
rametre. Deltagernes tilkendegivelser er
udelukkende med baggrund i deres ople-
velser i forbindelse med behandling med
akupunktur over en 14-dages periode.

Vores subjektive vurderinger under-
stottes af ovenstaende. De fgrste sendrin-
ger sker i medio fgrste behandlingsuge,
hvor nogle af deltagerne spontant til-
kendegiver, at deres humer og sgvn er
bedret og at de oplever mindre traethed
og storre energi i lgbet af dagen. Flere
af deltagerne ser klarere ud i gjnene, ser
gladere og friskere ud. Enkelte maerker

. allerede her i den forste uge bedring i

mavetarmregionen (mindre oppustethed,
faerre smerter, ingen blod i affgringen).
Andre maerker fgrst andringerne i lgbet
af anden uge. Flere af deltagerne gnskede
efterfglgende, at projektet havde varet
leengere eventuelt med en pause pa to
uger inden naeste session indledes.
Projektet indikerer, trods det korte be-
handlingsbelgb, at det er muligt at ggre
en forskel for patienter i kategorien Coli-
tis/Crohn/IBS - en gruppe af mennesker
med ofte langvarige og kroniske forlgb.
Alle projektdeltagere har oplevet en bed-
ring i deres symptombillede/livskvalitet.
Deltagelse i dette projekt har veeret en
szerdeles leererig oplevelse og vi har med

glaede maerket CCF’s opbakning og nys-
gerrighed over for akupunkturens effekt.
Alle deltagerne var meget engagerede og
det var dejligt at se, hvordan deltagerne
begyndte at snakke og udveksle erfarin-
ger med hinanden. Flere var glade for at
blive taget serigst og opleve, at de ikke
star alene med udfordringerne i hverda-
gen i forbindelse med deres sygdom.

Hvis du gnsker at hgre mere om aku-
punktur, er du velkommen til at kontakte os.

Minna Seir // minnaseir.dk
Charlotte Foldmand // foldmand.dk

Henriette Oest Kristensen // rygklinik-oest.dk
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Michelle far

gleede og energi

med gospel

Michelle Felby-Olsen
har Crohns sygdom,
men hun finder et fri-
rum i gospel, som giver
livsgleede og energi.
Det deler hun med
andre kronisk syge,
nar hun star bag
gospel-workshops.

// Af Anders Birch Breuning,
Context Media

@ MICHELLE FELBY-OLSEN

e 33ar

e Bor i Hillergd

o Gift med Morten

e Laborant hos Coloplast

e Formand for den nordsjellandske
lokalafdeling af Colitis-
Crohn Foreningen

e Crohn-patient

2012 sa Michelle Felby-Olsen en
notits i lokalavisen i Hillergd.
Der stod, at det lokale gospelkor
startede igen, og havde man lyst
til at synge, kunne man komme
og vaere med. Det havde Michelle
egentlig altid godt kunne teenke
sig, sd hun mgdte op. Normalt synger man
tekster fra en sangbog. Men netop den dag
havde gospelinstruktgren taget en anden
tekst med.

- Den hedder ‘One more day’ og hand-
ler om, at selvom man har vaeret meget
igennem, er man taknemmelig for at
veere her endnu en dag. Den sang ramte
noget i mig. Jeg tror simpelthen, at det
var meningen, at jeg skulle veere der den
dag, og at det lige var den sang, instruk-
toren havde med. Jeg har sunget gospel
lige siden. Det er et helt utroligt frirum
for mig, hvor jeg ikke skal teenke pa min
sygdom, men bare veere til stede, siger
Michelle.

Hun ngjes imidlertid ikke med at
synge. Hun har ogsa arrangeret to gos-
pel-workshops, hvor hun giver andre
kronisk syge mulighed for at fa det sam-

me frirum fra deres sygdom.

Ville bare have hjzlp

Der var en arsag til, at en sang om at
veere meget igennem og stadig holde mo-
det oppe vakte genklang i Michelle. For
da hun begyndte til gospel, havde hun

haft Crohns sygdom i mange ar. Det star-
tede i slutningen af 2. g i gymnasiet, hvor
hun fik ondt i maven og blev treet.

- Over de nzaeste ti maneder tabte jeg
17 kilo, inden jeg fik diagnosen. Det var i
slutningen af 3. g., og det var en befrielse.
Nu vidste jeg, hvad der var galt, og jeg fik
at vide, at jeg sagtens kunne fa et nor-
malt liv med den rette medicin, fortaeller
Michelle.

De naste fire maneder gik med at pre-
ve forskellige medicinske muligheder,
men Michelles krop reagerede voldsomt
pa det hele. Derfor blev hun indlagt, da
hun startede pa ny behandling. Og det
var heldigt.

- Jeg vagnede en morgen pa hospita-
let og skulle pa toilettet, og pa vej derud
faldt jeg om, og blgdte voldsomt fra min
endetarm. Da jeg kom til mig selv igen, l1a
jegien stor blodpgl. Sa var mulighederne
for medicinsk behandling fortid, og jeg
fik en stomi. Jeg var ligeglad - jeg ville

bare have hjealp, siger Michelle.

Uforklarlig angst
Det hjalp pa det fysiske problem, men
sygdomsforlgbet og den kroniske diag-
nose satte spor i den dengang 20-arige
Michelles psyke.

- Jeg havde ikke forestillet mig, at mit
liv udviklede sig sddan, og det er sveert at
fa en kronisk diagnose i den alder. Sam-

tidig fik jeg angst, men jeg kunne ikke
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Oplevelsen af at falde om pa
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hospitalet og vagne i en blodpgal
havde sat sig som et traume.

seette ord pa hvorfor. Nar nogle spurgte,
sagde jeg, at det var, fordi jeg var bange
for at fa ondt i maven, nar jeg spiste. Det
var det ogsa, men det var ikke hele arsa-
gen, siger Michelle.

Sygdomsforlgbet med konstante ma-
vesmerter, nar hun spiste, havde leert
hende at forbinde mad med smerte og
opkastning.

- Det er en fglgesygdom for mange. I
mange ar spiste jeg minimalt og tyggede
min mad utroligt meget for at spare min
mave. Jeg rgg ind og ud af somatiske og
psykiatriske afdelinger pa grund af un-

derernzering, og i nogle ar lavede jeg ikke

meget andet, forklarer Michelle og fort-
seetter:

- Men sa mgdte jeg Morten.

Vil ikke leve i frygt
Helt fra starten af deres forhold var Mi-
chelle meget zerlig om sin situation.

- Jeg teenkte, at vi kom leengst med
abenhed, sa jeg fortalte meget om min
sygdom, og Morten lyttede og var der selv
i de harde perioder. Han er min klippe, og
jeg ville ikke veere, hvor jeg er i dag, uden
ham. En dag da vi talte sammen, ndede
jeg frem til, at jeg ikke var bange for at fa

ondt i maven - jeg var bange for at dg. Da

jeg havde sagt det, greed og greed jeg. Men
efter otte ar havde jeg fundet kilden til
angsten, siger Michelle.

Hun begyndte til psykolog, hvor hun
bearbejdede sin dgdsangst.

- Oplevelsen af at falde om pa hospi-
talet og vagne i en blodpgl havde sat sig
som et traume. Det billede vil jeg altid
have - men man kan ikke ga hele livet og

vere bange. Da jeg gik hos psykologen,



Selvom man
er syg, skal
man ikke
leveifrygt,
men holde
fastide gode
tider, mener
Michelle

indsa jeg, at jeg ikke vil leve i frygt, selv-
om jeg er kronisk syg, siger Michelle.

Holder fast i det gode

Det valg lgste ikke alt, men selvom de
kommende ar bgd pa bade en tilbagefe-
ring af stomien, mere medicinsk behand-
ling, endnu en stomi, fjernelse af tykt-
armen og fistler, hjalp det hende med at

holde modet oppe.
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GOSPELSANG MED COLITIS-CROHN
FORENINGEN OG NYREFORENINGEN

Arrangementet fandt sted 22. april, og i ar var det for anden
gang. Medlemmer og pargrende fra Colitis-Crohn Forenin-
gen og Nyreforeningen samt andre interesserede var ind-
budt til gospel-workshop med en gospelinstruktegr. Arran-
gementet gav patienter og pargrende mulighed for at fa en
oplevelse med den energifyldte sang og skabte samtidig op-
marksomhed om de to patientforeninger. Gospel-workshop-

pen blev afholdt i Hillergd, og arrangementet var sponseret

af Volkswagen.

- Pa tre ar blev jeg opereret seks gange,
og det var hardt. Men Morten var med
mig hele vejen, og da jeg havde faet min
ileostomi, fik jeg hjeelp fra en mentor til
at sgge en praktikplads hos Coloplast, sa
jeg kunne faerdigggre min uddannelse
som laborant. Og allerede for jeg var feer-
dig, blev jeg godkendt til et fleksjob pa
20 timer om ugen og blev tilbudt et job
pa Coloplast, som jeg har haft siden, siger
Michelle og forsaetter:

- Mine forudsaetninger har forandret
sig meget med min sygdom. Selvom det
sa sort ud, er jeg gift i dag, jeg har det
job, jeg har villet have siden gymnasiet,
jeg har et frirum i min kolonihave - jeg
nyder livet. Det kan godt veere, at mit liv
ikke har formet sig, som jeg forventede,
men alle mgder modgang, og det er veerd
at holde fast i de gode ting og tider.

Det begejstrer folk

Gode tider er det bl.a., nar hun synger

gospel, og gar ind i sit frirum, hvor hun

bare skal synge, veere i nuet og vaere glad.
- Det giver mig livsgleede og energi.

For et par ar siden blev jeg formand for

lokalafdelingen i Colitis-Crohn Forenin-

gen, og sa teenkte jeg, at der maske var

andre, der ogsa kunne fa gavn af gospel,
forteeller hun.

Derfor har hun to gange arrangeret en
gospel-workshop. Sidste ar sammen med
den kgbenhavnske lokalafdeling af Coli-
tis-Crohn Foreningen og i ar i samarbejde
Nyreforeningen.

- Nar vi samarbejder, rammer vi dels fle-
re syge, som kan fa en god oplevelse, dels
hjeelper det os med at ggre opmaerksom pa
de sma patientforeninger, for vi drukner
lidt. Vi vil ogsa gerne have endnu flere pa-
tientforeninger med, siger Michelle.

Sadan bliver det maske naeste ar, for
Michelle forsgger helt sikkert at arrangere
det igen.

- Vikan se, at folk simpelthen er be-
gejstrede, nar de gar derfra, sa vi har helt
sikkert fat i noget. Der er sa meget glaede
og energi, og folk far en oplevelse, der
handler om noget andet end deres syg-
dom. Man tager kontrollen tilbage med
sadan et arrangement. Det kan godt veere,
at man er syg, men man kan stadig fa en
oplevelse og glaede ud af det her. Det viser,
at der er mere og andet i livet end deres
sygdom. Det gar en forskel for deltagerne,
og sa leenge det gor det, bliver vi ved, siger
Michelle.

n
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Mit fgrste mgde med EFCCA og andre europaiske landes IBD-patienter.

Af Pia Haurholm.

vert ar mgdes de-
legerede fra euro-
peeiske patient-
foreninger, med
repraesentanter fra
andre EU lande der er medlem af den in-
ternationale forening EFCCA.

EFCCA star for "European Federation
of Crohn’s and Ulcerative Colitis Associa-
tions” og har "hjemme” i Briissel.

Mgdet fandt sted den 26. - 28. maj
2017 i Warszawa i Polen. Vi havde sendt
2 delegerede med, hvoraf jeg, Pia Haur-
holm, var den ene, og Inger Gravesen var

den anden.

Det var forste gang jeg skulle med og
jeg var bade spzendt pa det og lidt nervas
for hvordan det nu skulle ga.

Vel ankommet og installeret pa et
dejligt veerelse i Hotel Mercure, var der
frokost, hvor jeg leerte vores norske de-
legerede at kende. De har veeret med i
mange ar. Hotellet der ligger lige op ad
hovedbanegarden med et keempe stort
indkgbscenter i flere etager, kan godt an-
befales hvis man kunne fa lyst til at ople-
ve en fantastisk speendende storby.

Det forste mgde pa ankomstdagen
startede kl. 16 med en abning og vel-
komst samt en praesentation af de ca. 30
forskellige landes delegerede der er med.
Andre lande uden for EU er blevet inte-
resserede i EFCCA og New Zealand del-
tog ogsa. Canada havde ogsa vist interes-

se for det, men var ikke med denne gang.

Der var valg af nominerede lande til
medlemskab af EFCCA og Estland blev
valgt ind. Der var ogsa en preesentation af
en repraesentant fra Rusland og Litauen

De deltagere der stillede op til bestyrel-
sen holdt praesentation af sig og sit land.
Der var 4 pladser der skulle valges og der
var 4 som stillede op, sa alle blev valgt.

De fire lande var Irland, Polen, Cypern og
Italien.

Nogle lande havde pa opfordring lavet
et foredrag om hvad deres organisation
har foretaget sig og er i gang med.

Herefter slut pa dag et med aftensmad
kl. 19, hvorefter man kunne se lidt pa om-
givelserne pa egen hand. Der var bl.a. en
koncert under dben himmel ikke langt fra
hotellet. Vi andre slappede af i baren og
fik talt med nogle af de nordiske delegere-

de, som vi var "lidt teettere pa”.



Lordag startede med en rapport fra "EFC-
CA Youth Group”. Det er ungegruppen og
de har deres egen generalforsamling der
finder sted i Paris i ar ultimo juli maned.
Her har CCF 2 repraesentanter med.

Jeg fandt ud af at vores organisation
ikke hedder det samme i alle lande. Vi
hedder jo som bekendt "CCF”, I Polen
hvor vi er hedder den "J-elita”, i Norge
hedder den "LMF” i Island hedder den
"CCU samtoékin”

World IBD dagen startede i 2010, og
der er ca. 5.000.000 mennesker i verden
med IBD.

Om eftermiddagen arbejdede vi i
workshops. Der var 3 forskellige. Vi var i
den der hed "toilet finder and can’t wait
card european platform”. Desvarre kom
vi ikke i plenum og hgrte hvad de andre
2 workshops havde fundet ud af. Der var
stor uenighed om hvad man ville have
stdende pa et sddan kort. En ting var man
enige om og det var at man ville have sit

eget lands oplysninger pa den ene side og

sa en feelles bagside med engelsk skrift.
Vi var delt op i 5 grupper som fremlagde
hver sit forslag. Nogle ville have navn pa
kortet og andre ville absolut ikke for de
ville ikke skilte med at have sadan en syg-
dom bare fordi man skulle bruge et toilet
prompte. Vi nevnte og viste vores kort,
at vi kan og ma bruge handicaptoilet. Det
kan man ikke altid i udlandet pa ferie osv.
De er forbeholdt handicappede der far en
nggle som de gar rundt med, og udleveres
af laeger. Det bliver der sa arbejdet videre
med i Brussel efterfglgende.

Det blev ogsa klart at der er meget
forskel pa kriterierne for hvordan de for-
skellige landes medlemskort udleveres og
ser ud. Hvem udleverer dem osv. F.eks. Er
det nogen steder laeger der ma udlevere
og andre udleverer til alle der bare siger
de har brug for et kort. Det skal der ogsa
arbejdes med og fa "styr” pa.

Her sluttede sa det officielle mgde og
det var tid til at gere sig klar til middag

og en city tour. Polens delegation havde
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arrangeret en bustur. Vi blev kgrt rundt
med guide i stort set hele Warszawa og
sa fgrst den nye del som er bygget efter
2. verdenskrig og efter deres indmeldelse
i EU. Derefter en gatur i den gamle bydel
hvor der var fantastisk flotte huse og

en skgn atmosfaere. Vi skulle spise pa en
restaurant hvor medlemmer af Polens
J-elita sang og spillede noget opera (mon
vi ogsa har medlemmer med talenter hos
os). Vi hilste pa Formanden der var meget
interesseret. Efter maden blev vi kgrt til
hotellet igen, hvor vi lige skulle "slappe”
lidt af i baren med nordmaendene, som
vi kunne tale lidt dansk med, ligesom vi
kunne med pigerne fra Island.

Efter en god nats sgvn, skulle vi tidligt
op og hjemad, godt treette i grerne af en
hel weekend pa engelsk og fuld af dejlige
oplevelser med skgnne engagerede men-
nesker.

Nu ser jeg frem til vores skandinavi-
ske mg@de i november, hvor vi skal veere
veerter i ar.

13
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CCF til

Folkemgdet pa
Bornholm

nsdag ankommer vi til
Folkemgdet pa Born-
holm. Colitis-Crohn
Foreningen har sendt
Cornelius Krone af sted
til solskinsgen, sammen med foreningens
formand Charlotte Nielsen og naestfor-
mand Rita Baarsgaard Hansen. Vi deltog
i 3 dages debatter, relevante foredrag,
net veerkede, fik ny inspiration og havde
nogle politikerne i tale. Du kunne lgben-
de fglge os pa foreningens Facebook side.

Vi startede med den officielle dbning

16R DU
TALE MED EN
FLEXJOBBER?

Jeq smitter ikke
- bun pé holdninger

12:00 - 13:00: Officiel abning af Folkemgdet

13:30 - 13:45: Foredrag "Kan kommunikation via apps forbedre patienten oplevelse?”
14:00 - 14:15: Foredrag "Mere tid til patienter via digitale arbejdsgange”

14:15 - 15:15: Debat "Tager darlig sundhedsjournalistik livet af danskerne?”

16:00 - 17:00: Debat "Personlig medicin - en guidet tur til fremtidens behandling”
17:30 - 18:00: Prisuddeling for patientforeninger

19:10 - 22:00: Kom og mgd Det Fzelles Sundhedstelt - Abent telt og netveerk

til middag, og herefter brugte vi dagen pa
foredrag, debatter og oplysning. Alt var
meget relevant og virkelig spaendende.
Der var ogsa mange spaendende ting vi
matte velge fra. Vi huskede at drikke
vand, men spisning blev lidt nedpriori-
teret da vi ofte skulle vaere et nyt sted sa
snart det sluttede, hvor vi var. Vi var til-
bage i "Fingerbgllet" (den lille bitte hytte
vi boede i) ved 22.30 tiden og fik sa lige
aftensmad samt planlagt fredagens pro-
gram. En hard men fantastisk dag.
Fredag havde vi igen et langt program
foran os, sa vi tog tidligt til Allinge igen.
Vi kunne se det ville blive ngdvendigt at
dele os op nogle gange, da flere spaenden-
de debatter var pa samme tidspunkt.
Dagen startede med det mest depri-
merende regnvejr, men da vi ndede Fol-
kemgdet skinnende solen og regnen var
slut for den dag. Vi startede med et ming-

le/workshop med sygeplejerskerne i Det

feelles Sundhedstelt. Her havde vi ogsa
en snak med overleege Henrik Ullum,
formand for det Laegevidenskabelige Sel-
skab og overlaege Jeanett Bauer om sund-
hedsvaesnet. Sa ilede vi til Grgnbechs
Hotel til en debat om Patient inddragelse.
Her ndede vi ogsa hurtigt at veere med i
det sidste af en debat om sundhedsvaes-
net kan handtere den velinformerede
patient. Herefter hgrte vi Christine
Antorini i debat om kloge haender i pro-
duktionsskolerne. Dernaest aktiv debat
om hvor meget vil du involveres i din ho-
spitalsbehandling. Sa naede vi ogsa lige
en debat vedr. multi sygdom i det naere
sundhedsvaesen. Der var fokus pa hvor-
dan man tager hand om borgere med
flere samtidige sygdomme. Da vi heref-
ter stgdte pa Socialradgiver Forbundet,
sa var det pa sin plads at tale med dem
omkring alle de forskellige forlgb, vores

medlemmer gar igennem pa Jobcentre-
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SAMLET ANTAL HITS

PA VORES OPSLAG PA
FACEBOOK:

Torsdag den 15. juni:  21.171 hits
Fredag den 16. juni: 30.301 hits
Lordag den 17. juni: 8.886 hits

Det betyder at vi i alt er naet ud til:

14/6 78
15/6 6371
16/6 8742
17/6 5961
18/6 2411
19/6 929
20/6 186

ne. Derudover stgdte vi pa Osteoporose
Foreningen, og fik en snak med dem om
deres arbejde og forening. Herefter hav-
de vi en snak med radiologerne omkring

rgntgenstraler og indfgrelse af et natio-

nalt stralepas, se mere pd www.radiograf.

dk. Heldigvis lykkes det os, at fa kontakt
til Sarah, som er mor til en dreng pa 10
ar, som lige er blevet diagnosticeret med
Morbus Crohn. Mgdet med Sarah viser
at der er brug for os, og vi har noget at

tilbyde vores medlemmer. Anden dagen

09:00 - 10:00 Workshop: "Sygeplejersker gor en forskel”

10:30 - 11:00 Debat "Er du glad for dit sundhedsvaesen?”

10:30 - 11:30 Debat "Kolde fadder og varme fakta - om personlige data i sundhed”
11:45 - 12:45 Debat "Kan sundhedsvaesnet handtere den velinformerede patient”
12:00 - 12:45 Workshop "STU - 10 ar og under pres”

14:00 - 14:45 Debat "Kan vi fa mere lighed i sundhed?”

15:00 - 16:00 Workshop "Hvor meget vil du involveres i din hospitalsbehandling”
16:30 - 17:15 Debat "Multisyge i det naere sundhedsvaesen”

17:00 - 18:00 Debat "Er der en fzelles faglighed for jobcentermedarbejderne?”
18:15 - 19:00 Workshop "UNG OG SYG: Uddannelse og job trods sygdom i sin krop”

pa Folkemgdet endte med at vaere lige s&
kraevende og hektisk som fgrste dagen.
Vindede et par ting ud over programmet,
hvilket betgd at der var to debatter vi
ikke naede.

Lgrdag var vores sidste dag pa Fol-
kemgdet, da vi havde feergebilletter til
tidlig sendag morgen, og igen var det en
dag med et program der lagde op til at vi
delte os.

Sidste dag pa Folkemgdet startede kl.

9 med en debat i Sundhedsparlamentet,
"I lommen pa industrien-eller til gavn

for patienterne" Nikolai Brun fra leege-
middelstyrelsen, Henrik Ullum fra Laege-
videnskabelig Selskab, Ida Sofie Jensen
koncernchef for LIF, Camilla Hersom for-

mand for Danske Patienter, Lars Pram di-

rekter i Forbrugerradet Teenk. Debatten
gik pa, om hvorvidt industrien gor leeger-
ne inhabile nar de sponserer samt sender
laeger pa betalt konference. Det samme
geelder patientforeningerne ved stgtte.
Kunne laegerne samt patientforenin-
gerne sa vare habile kontra inhabile i
brugerradet/medicinradet fordi de havde
modtaget gkonomisk stgtte? Uden stgtte
fra Industrien sa vil det ikke veere muligt
at kunne gore meget af det vi allerede
gor for vores medlemmer. Sa debatten
handlede meget om veerdier, legitimitet,
tillid, uafheengighed, habilitet og aben-
hed. Herefter netveerkede vi med Danske
Patienter, Laegevidenskabelig Selskab og
et par medicinal firmaer. Derfor matte vi

springe to korte debatter over, og naede



Guts4

SUPPORT, INFORMATLON &

[NSPIRATLON

www.guts4dlife.dk

Du er ikke alene!
Ferring introducerer en ny hjemmeside om det at leve med en inflammatorisk
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09:00 - 10:00 Debat "I lommen pa industrien - eller til gavn for patienterne?”

10:00 - 10:50 Debat "Hokus Pokus, du er rask - Retssikkerhed i forvaltningen”

10:45 - 11:30 Debat "Hvor er jobcentrene med krummer i?”

11:00 - 11:45 Debat "Mennesker med flere sygdomme - ny virkelighed, nye lgsninger’

12:10 - 12:55 Debat "Social ulighed i sundhedsjunglen - hvem har ansvaret?”
13:00 - 14:00 Debat "Det vi misser, mens vi tisser”

13:30 - 14:15 Debat "#Bedreforforebyggelse - er sygdom et frit valg?”

14:30 - 15:00 Foredrag "Under kaerlig behandling - Simon Emil Ammitzbgll”
17:00 - 18:00 Debat "LGBT og ulighed i sundhed”

Torsdag den 15. juni, tilbagelagde vi 7.130 skridt 5,1 km.
Fredag den 16. juni, tilbagelagde vi 6.606 skridt 4,8 km.
Lordag den 17. juni, tilbagelagde vi 10.130 skridt 6.1 km.
Det blev i alt 23.866 skridt og 16 km.

sa til et mgde med Danske Regioner, Lage-
foreningen, Dansk Sygeplejerad som hand-
lede om "Mennesker med flere sygdomme,
ny virkelighed, nye lgsninger”. Det skulle
have veeret en debat, men kom i stedet for
til at handle om begrzensninger i sund-
hedsvaesnet som ikke tilgodeser multisyge.
Herefter var vi til debatten "Social ulighed
i sundhedsjunglen" om hvor vidt vi svigter
de svageste medborgere, hvis vi overlader
dem til deres eget frie valg uden indblan-
ding, eller om vi tveertimod fratager ud-
satte borgere ansvaret for eget liv, hvis vi
som samfund blander os for meget i deres
valg. Sa var vi til debat om emnet "Bedre
forebyggelse - er sygdom et frit valg" det
handlede om at vi skaber et samfund uden
mange og samtidige sygdomme, og vi ikke
far flere og flere der lever med en kronisk
sygdom, som en betingelse i livet. Sd naede
vi lige at spise lidt. Imens fik vi fornemt
besgg af CCF’s formand fra lokalafdeling
Kgbenhavn, Kenneth Hoffmann. S var vi
lige forbi en debat i Sundhedsparlamentet
vedrgrende "At veere ung med diabetes -
hvordan" hvor det handelede om forskelle-
ne i kommunerne og det at leve med en

kronisk sygdom som ung.

Vi har efterfglgende teenkt over de tre
dages arbejde og hvad vi fik ud af det som
forening. Er det virkelig veerd at bruge tid
og mange penge pa, eller er det bare noget
opreklameret gejl. Vi syntes virkelig det
var hele besvaret veerd. Vi fik skabt nogle
gode kontakter som vi efterfglgende vil
gore brug af, og vi vil efter sommerferien
have et mgde med de 4 andre autoimmune
foreninger som vi var derovre sammen
med. Vi vil ogsa gerne have noget samar-
bejde op at std i tiden mellem Folkemgder-
ne. Vi fik meget positiv respons pa vores
arbejde og vores synlighed i dagene, og
der var virkelig mange der fulgte os pa
Facebook. Mediet Facebook har veeret et
meget vigtigt redskab i vores synlighed til
Folkemgdet, og har i lyst til at se hvad der
blev lagt op, sa kan i stadig se det pa vores
CCF side pa Facebook. Vi er klar over at
det er farste gang der har veeret sa meget
information omkring hvad vi har brugt
Folkemgdet til, men det er vores hensigt at
dette bliver maden fremadrettet. Det er i
trad med den nye retning for CCF - aben-

hed, gennemsigtighed og overskuelighed.
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UNGEKOLONI 2017

I efteraret 2017 afholdes der igen koloni for dig i alderen 16 - 30 ar.
(OBS! Der er kun ledige plads for unge mellem 16 og 25 ar!)

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

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

I lgbet af weekenden vil der vaere foredrag med forskellige
fagfolk, det kunne f.eks. veere medicinske laeger, kirurger, so-
cialradgiver, terapeuter og lignede. Det endelige program for-
ventes at veere klar midt 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 sygdom, som det kan vaere
sveert at tale med familier og venner om det. Og alt i alt vil du

opleve, at du ikke er alene.

Du kan laese mere om kolonien og tilmelde dig pa:
http://www.ccf.dk/kurser/ungekoloni. Sidste tilmelding er den 8. september, men der er begraenset antal af pladser, sa skynd at
@ tilmelde dig denne hyggelige og lzrerige forleengede weekend.

Som medlem af Colitis-Crohn Foreningen har
du mulighed for at benytte dig af forskellige
de forskellige toiletaftaler foreningen har
faet hjem. Det betyder at du f.eks. nemme-
re har adgang til et toilet nar du er ude og
handle eller er pa festival. Vi har lige faet en
aftale hjem med MENY og SPAR butikker-
ne. Sammen med vores "gamle” aftaler med
COOP (Brugsen, Fakta og Kvickly) og Dansk
Supermarked (Fatex, Bilka, Salling og Netto),
daekker vi nu et bredt udvalg af danske dag-
ligvare butikker.

Henover sommeren har det desuden vae-

ret muligt at komme nemmere pa toilettet

pa mange danske festivaller, som Roskilde,
Tinderbox, Smukfest, Wonderfestiwall, Grgn
Koncert og Tender Festival.

Vi er rigtig glade for at de forskellige butik-
ker og festivaller viser forstaelse for at vi kan

have akut brug for toilet. Det er med til at

gore hverdagen bare lidt nemmere for vores
medlemmer.

Husk ogsa at du kan bruge vores app
"Flush it - find et toilet” Denne indeholder
over 3000 toiletter i Danmark og gor det
nemt at finde frem til naermeste toilet nar
man er pa farten.

Desuden har du som medlem af for-
eningens ogsa mulighed for at rabat ved
forskellige butikker. Det kan vzre pi alt
fra attraktivt tgj til kvinder og mzend
med mavegener hos bybonnesen, al-
lergivenlige fadevarer hos Allergikost,
motion hos bl.a. Fitnessdk og LOOP og
redskaber og hjzelpemidler til hjemmet

hos LivetSomSenior.

Du kan se alle rabatter og toiletaftaler pa
foreningens hjemmeside: https://ccf.dk/med-

lemsfordele/rabatter-og-fordele.
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thier shoes

Pa Verdens IBD dag den 19. maj, fik CCF lokket Liselott
Blixt til prgve at ga i patients fodspor. Liselott hentede
en app der, over 10 timer i hendes arbejdsdag lgbende
instruerede hende i, hvad hun nu skulle ggre. Det var
ting som "Find det naermeste toilet” (og dokumenter du
har fundet det med et billede), "Nu skal du pa toilet igen”,
En opringning fra en "sygeplejeske” der bl.a. instruerede
i hvordan en affgringsprgve skal tages og en opringning
fra en "leege” der ville tale om mulighederne for at fa an-
lagt stomi. Altsd en masse af de problemer, fglelser og for-
styrrelser, vi som patienter kan blive udsat for i lgbet af
vores dag, ogsa mens vi f.eks. passer vores job.

Liselott Blixt er valgt til Folketinget for Danske Folke-
parti. Hun er bl.a. uddannet social- og sundhedsassistent,
og er i dag formand for Sundheds- og Zldreudvalget i
Folketinget. Vi er rigtig glade for at Liselott gav sig tid til
at sette sig ind i og fa en starre forstaelse for vores syg-

domme.




FACEBOOK OPSLAG
FRA LISELOTT:

"IN THEIR SHOES”
ER UDVIKLET AF
TAKEDA DANMARK.

Her forklare Business Unit
Head Jesper Hauton, som er an-
svarlig for IBD-omradet i Takeda
Danmark om formalet:

"Den vaesentligste drivkraft for vores
arbejde er at hjeelpe patienterne - og det kan man kun,
hvis man forstar de udfordringer, patienterne slas med.
Sa i stedet for kun at have et medicinsk perspektiv,
straeber vi efter at fa et komplet 360 graders syn pa IBD
patienternes livsvilkar bade fysisk, mentalt, socialt og

arbejdsmaessigt - bade internt og eksternt.

Selvom vi ikke kan genskabe patienternes hverdag 100
pct. kan vi med et projekt som dette, hvor Liselott Blixt
far mulighed for ‘at ga i patienternes sko, komme et skridt
naermere at forsta patienternes liv endnu bedre og skabe

opmarksomhed samt dialog med den danske befolkning.

Formalet med "In Their Shoes” er at fa skabt opmaerksom-
hed omKkring patienternes behov og gnsker, sa omverde-
nen kan vaere med til at forbedre forholdene og tage hen-

syn til denne patientgruppe”.

] =* 19. maj 2017 Kl. 08:21
<—=- | dag bliver en spgjs dag. Jeg er med i projektet "i
mine sko" jeg udstyres med en app p& min mobil, hvor jeg
deltager i et rollespil, hvor jeg er en person som har faet
diagnosen Morbus Crohn. Appen vil kommme med beskeder
hen af dagen om hvordan jeg har det og jeg vil fa opkald fra
personer der skal tale med mig om min sygdom. Dette fore-
gér fra k1.10.00 til kl.20.00 og samtidig med at jeg passer mit
arbejde. Dette for at forstd de mennesker der dagligt lever
med det. Jeg har faet en fin avatar p& app'en og jeg vil i lebet
af dagen forteelle lidt om min dag som kronisk syg.

] == 19.maj 2017 kl. 17:27
<=~ Min dag som Morbus Crohn patient.

Starter dagen med at finde ud af hvad jeg helst skal undgd af
madvarer, her vil jeg savne min morgenmeelk og kaffe, da jeg
skal undga laktoseprodukter og koffein.

Til aftens vil jeg savne mine friske grentsager, som ellers er det
jeg spiser mest af, og jeg ma ikke drikke alkohol og noget med
brusi.... S& er det godt at jeg har vand i vandhanen, men lidt
kedeligt i l,engden.

Blev ringet op af en sygeplejerske der ville hare hvordan min
affgring s& ud....og fik en tid til ambulatoriet om 2 uger, her
skal jeg s& medtage en affgringsprove, i det proveglas jeg

har faet medsendt, der mangler dog den lille ske, men mon
ikke det ogsé sker for mange andre der stér i den situation.
Irriterende ik?

Til frokost valgte jeg at spise nogle nedder, det gav smerter i
maven (sagde min app) et stykke tid efter, s& det skal man nok
ikke spise nar man har Crohn. En vedvarende trykken over
maven skal jeg vist veenne mig til resten af dagen (et bezelte
spaendt rundt om livet).

Jeg har métte lgbe pa toilettet 5 gange til nu, en af gangene
ndede jeg det ikke da jeg sad i made, men kunne sa lukke en
pakke op med en luftfrisker.

Det er ret hardt og tidskraevende at have denne diagnose, men
er heldigvis feerdig med maderne nu, s den gar hjemad.

(Vil oplyse at dette er en rolle der spilles, da jeg prover at falge
hvordan det er at have en tarmsygdom, som Morbus crohn
eller colitis ulcerosa.)

;'_.‘ 19. maj 2017 kl. 20:21

<~~~ 8a blev min dag som crohnpatient feerdig. Slut-
tede af med stiklagner pa sengen og en ble.... hvad jeg har
oplevet i dag med flere toiletbesag( skulle tages billede af
forskellige ting som bevis) baelte om maven ( for at opleve
den gene ) maling i toilettet( som blod), mad der ikke matte
spises, opkald om min affering og meget andet, er kun en
lille del af hvad en med IBD oplever til daglig. Jeg havde jo
ikke smerter og det var jo kun "en prgve pa 10 timer". Men
klart det saetter tankerne igang og jeg forstar at min dag er
kun en brgkdel af hvad man skal klare i dagligdagen. Man
er ikke herre over noget selv. Mine tanker gar til alle der lider
af disse sygdomme. Haber at i far dage med fred og ingen
smerter, samt har pargrende og venner til at stette jer.
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DEN INTERNATIONALE
IBD-DAG 2017

5.

A

en 19. maj er hvert ar

den internationale IBD-

dag. Dagen, der er til

for at saette fokus pa in-
flammatoriske tarmsygdomme, er dog ikke
sa kendt i Danmark endnu. Udover ma-
ske for os, som lider af sygdommene. Det
skyldes nok, at tarmsygdomme ikke rigtig
er noget, man taler om. I ar tog CCF’s Kg-
benhavn afdeling et skridt mod at bryde
tabuet og fa mere fokus pa sygdommene.
Pa dagen var to aktiviteter pa programmet
- et foredrag hos medicinalvirksomheden

Pfizer og en kampagnefilm pa Facebook.

Pfizer mgder IBD-patienten
I anledningen af IBD-dagen satte Pfizer
fokus pa inflammatoriske tarmsygdom-

me ved at arrangere et foredrag for deres

medarbejdere. Ida, bestyrelsesmedlem i
Kgbenhavn-afdelingen, var patienten, og
en ansat i Pfizer var interviewer. Fore-
draget startede med et kort opleeg fra

Ida om hendes person og sygdomsforlgb.
Herefter blev hun stillet spgrgsmal fra
intervieweren om alt fra hendes fgrste
indleeggelse, medicinbivirkninger til

job- og privatliv. Til slut kunne publikum
stille spgrgsmal. Foredraget var en rigtig
positiv oplevelse for bade Ida og for Pfi-
zer. Det har givet anledning til en masse
ny viden om livet som IBD-patient og
inspiration for medarbejderne at arbejde

videre med.

IBD-dagen pa Facebook
Formalet med at producere en kort film

til Facebook var at give andre et indblik i,

Tv: Ida, bestyrelsesmedlem i
CCF Kgbenhavn. Th: Reprae-

sentant fra Pfizer

hvordan det er at have en tarmsygdom. Fil-
men viser derfor en person, der i lgbet af
sin dag er plaget af hyppige toiletbesgg pa
ubelejlige tidspunkter, smerter og mang-
lende overskud, der gar udover socialt
samveer. Filmen blev annonceret pa dagen
og kerte ca. en uge, hvor den blev ekspo-
neret for 125.468 personer, blev set 67.000
gange, delt 625 gange og har faet 1.964 til-
kendegivelser, som fx "synes godt om”.

Vi er rigtig stolte og glade over de re-
sultater vi opnaede i ar, men har endnu
stgrre ambitioner for neaeste ar. Naeste ar
falder IBD-dagen ligeledes pa d. 19. maj,
sd skriv dagen i kalenderen og vaer med
til at stotte op om dagen. Og har du ikke
faet set filmen endnu, kan du stadig na
det inde pa Colitis Crohn-Foreningens

Facebookside.



Ceramid - en naturlig del af sund hud £
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— Komplet produktserie

CeraPlus og CeraRing - en komplet serie

CeraPlus og CeraRing produkterne fra Hollister er tilsat ceramid, et fedtstof, som forekommer naturligt i det
yderste hudlag. Ceramid binder cellerne sammen til en vandteet og beskyttende barriere, hvilket hjaelper til at
opretholde hudens naturlige fugtbalance. Ved at anvende produkter med ceramid holder du huden sund omkring
stomien, samtidig med at ceramid kan modvirke klge og ter hud.

Fa mere information p& www.hollister.dk eller bestil en vareprove ved at kontakte kundeservice pa tif.: 4846 5100
eller maile til hollister.dk@hollister.com.

% Hollister: Ostomy Care

Healthy skin. Positive outcomes.
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@fra socialradgiveren

Udskeaeldt lov
Ikke aandret

REFORMEN af fleksjob og fartidspension
med de dermed tilhgrende ressourcefor-
lgb fra 1. januar 2013 lever fortsat. Der
har veret skrevet mangt og meget om
ressourceforlgb, alle har hgrt om sen-
gepraktik ned til nogle fa minutter om
ugen, dgdsfald eller forringelse af liv og
helbred. Der har veeret et udtal af kro-
nikker og artikler, hvor holdningen har
veeret og er, at ressourceforlgb i de store
hele er mishandling af syge mennesker.
Malgruppen for ressourceforlgb er
borgere, der har komplekse problemer
ud over ledighed. Det er isar borgere,
hvis arbejdsevne er sa begraenset, at der
er risiko for at fa tilkendt fertidspension,
hvis der ikke gores en ekstra, tveerfaglig
indsat for at understgtte vejen mod job
eller uddannelse. Det kan ogsa veere bor-
gere med aktuelle komplekse problemer
i form af f.eks. helbredsproblemer, mis-
brug, sociale forhold m.v., hvor udsigten
til at komme ordineer beskaeftigelse eller

uddannelse er lang.

I FLERE artikler fra Denoffentlige.dk, har
man set pa beskaftigelseseffekter af de
hidtidige ressourceforlgb. Kun 79 borge-
re ud af knap 19.000 etablerede ressour-
ceforlgb kommet i ordineer beskaeftigelse,
mens knap 350 borgere har faet et fleks-
job, hvilket omregnet til fuldtidsstillinger
svarer til ca. 54 stillinger. Dette skulle
fremga af en aktindsigt Nordjyske Stifts-
tidende har faet i landets kommuner.

Flertallet af de borgere, der har vaeret
i et ressourceforlgb er altsa fortsat pa of-
fentlig forsgrgelse. Enten fordi man har
faet tilkendt fgrtidspension, eller fordi
de har faet et nyt ressourceforlgb eller er
overgaet til andre ydelser, primaert kon-
tanthjeelp.

En formentlig utilsigtet effekt er at
2.368 borgere, der har afsluttet et res-
sourceforlgb star helt uden forsgrgelse,
viser en opggrelse fra Styrelsen for Ar-
bejdsmarked og Rekruttering basset pa
tal fra DREAM databasen. Dette bl.a. pga.
gensidig forsgrgelsespligt, ndr man er gift
og modtager kontanthjeelp.

FORSKER Iben Ngrup fra Aalborg Uni-
versitet, der har skrevet Ph.d. om res-
sourceforlgb skriver i artikel fra Denof-
fentlige.dk, at reformen har altsa indtil
videre ikke haft nogen naevneveerdig
virkning i forhold til at give borgere flere
muligheder for at realisere deres poten-
tiale i et aktivt arbejdsliv.

Ifzlge Iben Ngrup viser hendes forsk-
ningsresultater, at de tilteenkte effekter
af reformen simpelthen udebliver. [ veer-
ste fald vil den have den modsatte effekt.

Forskningen peger nemlig pa, at pres-
set for at deltage i arbejdsmarkedsind-
satser eller pa arbejdsmarkedet, nar
ressourcerne ikke i tilstraekkelig grad er
til stede, forvaerrer den sociale situation.
Seerligt for borgere, der er allersvageste

rent helbredsmaessigt. Reformen risike-

rer altsd ggre mennesker mere syge, som

ogsa mange enkeltsager har vist.

EN enig forligskreds (S, SF, RV, K og La)
vil skabe bedre rammer for ressourcefor-
lgb og sterre tryghed for borgerne lyder
det fra Beskaeftigelsesministeriet den 14.
marts 2017 samtidig med at der udsendes
skrivelse om ressourceforlgb til landets

kommuner.

Forligskredsen er enig i tre tiltag:

o Styrket sundhedsfaglig radgivning skal
skabe stgrre tryghed.

o Malgruppe og formal for ressourcefor-
lgb tydeligggres for kommunerne.

o Pulje med 40,4 mio. kr. til at forbedre og

malrette ressourceforlgb.

JEG kan kun tilslutte mig Iben Ngrups
holdning, at det synes ude af proportio-
ner, at man tilfgrer endnu flere penge og
sa massivt beskaftigelsesmaessigt fokus,
mod en gruppe borgere, der netop star
uden for arbejdsmarkedet, fordi deres ar-
bejdsevne har veeret vurderet ikke tilste-
devaerende samt at alt tyder pa, at der sa

godt som ingen effekt har.

DA fgrnaevnte skrivelse fra Beskaefti-
gelsesministeriet til landets kommuner
skulle udkomme, troede mange, at der
f.eks. ville fremga, at leegefaglige udta-
lelser skulle respekteres, at der blev ind-

fort en maksimal leengde af antal ar for
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Det kunne ogsa veere pakraevet med en holdningssendring
i forhold til kronisk syge borgere. Forstaelse, respekt og
ikke mindst ro kunne lette tilveerelsen for mange i stedet
for, at man skal kastes rundt i det ene uforstaelige forlgb
efter det andet. Der dbenbart ikke har nogen effekt.

udredning og et maksimum af antal af
virksomhedspraktikker, man kunne sen-
de borgere ud i. Ligesom vi teenkte, NU
ma der kommer helt faste regler om, at et
ressourceforlgb skal resultere i en slutud-
redning, der leder enten til fleksjob eller
fortidspension.

Troede ogs3, at der blev indfgrt en ned-
re graense i restarbejdsevne, for deltagelse
i ressourceforlgb samt at ressourceforlgb
skulle veere frivilligt basseret pa tilbud og

ikke som tvang med sanktioner.

I STEDET en 20 sider vagt formuleret
skrivelse, hvor det fortsat synes op til
kommunens skgn at vurdere, hvornar der
skal oprettes et ressourceforlgb, pa hvil-
ket tidspunkt og hvor langt.

Det er ifglge skrivelsen en forudsaet-
ning for at ressourceforlgbet er relevant,
at der er udviklingsperspektiv i forhold
til ordineere arbejdstider, herunder fleks-
job. Det er en forudsaetning for at iveerk-
seette et ressourceforlgb, at der kan peges
pa indsatser, hvor der er en realistisk
forventning om, at borgeren kan drage
nytte af indsatsten, og pa sigt forbedre sin
situation og blive i stand til at deltage pa
arbejdsmarkedet, f.eks. et fleksjob.

Er det borgeren, der bestemmer om ved-
kommende kan drage nytte af indsatsen?
Naeppe!

Der star ligeledes, at kommunen skal
lgbende vaere opmaerksom p3, at forlgbet

ikke traekker ungdigt i langdrag. Heller

ikke noget nyt her. Det er stadig op til
kommunen at vurdere, hvornar nok er
nok. Ellers viser tidligere erfaringer, at det
ofte lykkedes i kommunerne at finde et
"smuthul”.

Af skrivelsen fremgar det, at ved snit-
flade til fleksjob pa fa timer, at der er et
krav om udviklingsperspektiv inden for
en rimelig periode.

Den "rimelig periode” er ikke naermere
fastsat i loven. Der skal anlaegges et "ud-
viklingsperspektiv”

I min optik er dette "gummiord”, hvad
hvis borgeren ikke er enig i hverken den
rimelige periode eller udviklingsperspek-
tivet? Sa kan en periode fra1 - 5arires-
sourceforlgb veere meget lang - iseer, hvis
borgeren har vaeret i jobafklaringsforlgb i
en laengere periode eller har veret pa kon-
tanthjeelp i rigtig mange ar.

Man kan selvfglgelig klage over afgg-
relserne - det ggres ogsa flittigt rundt
omkring.

Af skrivelsen fremgar det, at det anbefa-
les, at kommunen er seerligt opmaerksom pa
folgende punkter, nar den skal etablere og
gennemfgre et ressourceforlgb:
¢ Grundig forberedelse med fokus pa bor-
gerens job- og uddannelsesressourcer.

e Fokus pa muligheder og ikke begraensnin-
ger for at udvikle borgerens arbejdsevne.

e Borgeren skal inddrages og have ejer-
skab og indflydelse pa sit forlgb.

o Der skal veere et beskaeftigelsesmal for

borgeren, der skal sikre fokus i indsatsen.

o Beskaftigelse og forbedring af helbred
supplerer hinanden.
e Opfelgning er vigtigt for et succesfuldt

ressourceforlgb

DET kunne ogsa veere pakraevet med en
holdningseendring i forhold til kronisk
syge borgere. Forstaelse, respekt og ikke
mindst ro kunne lette tilveerelsen for
mange i stedet for, at man skal kastes
rundt i det ene uforstaelige forlgb efter
det andet. Der abenbart ikke har nogen
effekt.

Fremadrettet skulle der jo sa veere en
grundig forberedelse af borgeren - lad
os nu se!!

I Colitis-Crohn Foreningen kunne
vi godt taenke os et overblik over, hvor
mange af vores medlemmer, der har vee-
ret, er i eller pa vej til et ressourceforlgb,
saledes at vi fremadrettet kan fa dette pa

dagsordenen.

Jeg vil gerne hgre om dine erfaringer
med ressourceforlgb - gode som darlige.
Sa skriv til social@ccf.dk eller ring

5057 4982.

Socialradgiver Maiken Guldborg
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FORKORTELSER:

I Colitis-Crohn Foreningen bruges der ofte mange forkortelser. Disse kan ?
vaere sveere for nye/udenforstaende at fglge med. Derfor vil vi her prgve u
at samle de mest brugte her. Er der nogen du gnsker at fa med/fa forkla-

ring pa, sa send en mail til info@ccf.dk, sa kigger vi det pa.

IBD Inflammatory bowel disease. Daekker over de kroniske

tarmsygdomme som colitis, Crohn, mikroskopisk kolit m.fl.

IBS Irritable bowel syndrome. P4 danske irritabel tyktarm
MC morbus Crohn
CU colitis ulcerosa

EFCCA The European Federation of Crohn's & Ulcerative Colitis
Associations. Sammenslutningen af Crohn og Colitis foreninger.

CCF Colitis-Crohn Foreningen

HB Hovedbestyrelsen

Nvye bgger 1 webshoppen

Falger du Low FODMAP dizten og mangler ny inspiration? Har du
ogsa problemer at finde nok grgnne opskrifter, der overholder Low

FODMAP dizten?
S )‘ Vi har netop faet 2 nye bgger hjem, der sa kan hjeelpe dig.
ﬂ "Top Trimmede Tarme" er skrevet af forfatterne bag de 3 bgger
_I.MHHEM [ om Low FODMAP diet, og har fokusere pa gren kost og Low
T A . FODMAP. Der er bade teoretisk gennemgang og guides til grgn
R”E kost der passer til diseten. Pris 200,- kr.

-.-'if
* Lpw L L I i
R iray L -

Bogen "Glade tarme med Low FODMAP Diet-salater" giver
dig 40 dejlige og inspirende saltatopskrifter. Pris 120,- kr.

Du kan kgbe bggerne i Colitis-Crohn Foreningens webshop
www.ccf.dk/shop/boeger.

Eller spar porten og kom forbi foreningens kontor i Odense,
pa Klingenberg 15, 2.th., 5000 Odense C
(abnet alle dage 9-13, tirsdag til k117 ).

HUSK! Du betaler samme porto om du kgber den ene eller
begge bgger samtidig!

BS

VOKSEN-
KURSUS

Voksenkurset i
efteraret 2017,
er desvaerre
udsat til foraret
2018 pga. af
gkonomi.



Giv iriteret hud
detrade kort !

Dgjer du med Icekage ? @m irriteret hud ?
Eller har du behov for beskyttelse mod begge dele ?

Sa kan eakin Cohesive® ringe hjcelpe dig.

Ved at danne en absorberende barriere rundt om stomien, forhindrer de,
at affgring ger skade, ndr den kommer i kontakt med huden, og lader dig
komme videre med det, der er vigtigt.

Vi hos eakin og Focuscare mener ikke, at en
stomi skal definere dig.
Kontakt os for gratis

Vi mener, at stomien kun er en lille del of livet. varepraver/radgivning:

#

)
49 26 13 99

info@focuscare.dk

s e A SMALL PART
eOkln a OF A BIGGER LIFE . n Vi er nu pd Facebook

Felg os pa : focuscare.dk
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@fra lokalardelingerne

Bornholm

Formand: Kirsten Westh
TIf. 3195 1801

E-mail: kirsten.westh@gmail.com

Kommende arrangementer:

August/september maned:

Efter aftale med Sundhedscenter Born-
holm vil vi i samarbejde med dem arran-
gere et medlemsmgde.

Der vil blive udsendt meddelelse seer-
skilt.

November maned:

Medlemsmgde:

Forslag til emne efterlyses.

Har du et emne du gerne vil have bragt
op, sa kontakt formanden.

Fyn

Formand: Rikke Vium
TIf. 2168 9663

E-mail: crocofyn@hotmail.com

Kommende arrangementer:

e Lokalafdeling Fyn har i ar 25 ars jubi-
leeum, og det ligger nu fast at det bliver
fejret fredag den 15. september pa
Mgdecenter Odense. Buchwaldsgade 48,
5000 Odense C.

Vi forestiller os en festlig aften med god
mad og underholdning i bedste Elvis stil.
Det bliver gratis for medlemmer af

CCF Fyn, men ledsagere skal betale kr.
200,00. Alle drikkevare for egen regning.
Mere udfgrlig indbydelse udsendes til

medlemmerne efter ferien.

o Stattelotto
Bestyrelsen har udtrukket vindere for de
forste 4 maneder, men der stadig 8 ud-

treekninger endnu.

Ledige lodder fas ved henvendelse til
naestformand Ib Jensen TI1£.51555201.

Faergerne

Formand:

E-mail: ccf@mail.fo

Kgbenhavn

Formand: Kenneth Hoffmann
TIf. 6138 5461
E-mail: kenneth.hoffmann48@gmail.com

Kommende arrangementer:

o Fglgesygdomme
NB! Foredraget er flyttet fra Hvidovre
til Herlev Hospital

Foredrag af overlaege Ida Vind om
Sygdomme udenfor tarmsystemet ved
Crohn og colitis ulcerosa, samt virkning
af og bivirkninger til den medicinske
behandling.

Tid og sted: Onsdag den 6. september
kl. 19:00 - 21:00 pa Herlev Hospital
Hospital, i det lille auditorium pa 1. sal.
Adressen er Herlev Ringvej 75, 2730
Herlev.

Ida Vind er tilknyttet Gastroenheden

pa Hvidovre hospital. Hun kommer i
foredraget ind pa symptomerne, bade i
og uden for tarmen, og bivirkninger og
risici til den medicin der tilbydes, bl.a. i
forhold til teender, ledsmerter, knogle-
skgrhed, hudproblemer, fglgeproblemer i

andre organer fx lever og galdeveje.

Der vil vaere mulighed for at stille spgrgs-
mal til Ida Vind efter en kort pause, hvor

CCF sgrger for vand og frugt.

NB! Emnet for dagens foredrag har i leen-
gere tid vaeret meget efterspurgt blandt
vore medlemmer, s tgv ikke med din

tilmelding.

Deltagelsen er gratis for medlemmer af
CCF samt deres pargrende.

Tilmelding senest fredag den 1. septem-
ber via mail til ccfkbh@gmail.com evt.

tlf. 6138 5461.

e Foredrag om bl.a. funktionel medicin

mm den 6. november.

Vi har netop faet en aftale i stand med
ernzringsterapeut Mia Damhus, med-
stifter af Center for Ernezering og Terapi,
(CET) hvor hun bl.a. arbejder med funkti-

onel medicin.

Yderligere informationer om foredraget
fremsendes i invitation pa mail 3-4 uger
for, til CCF medlemmer i Storkgbenhavn.
Vil ogsa kunne laeses i CCF-Magasinet
der udkommer 1. nov. Hold ogsa gje med
CCF’s hjemmeside https://ccf.dk/lokal-
afdelinger/koebenhavn/arrangementer
da vi ikke kan garantere at CCF-Magasi-
net nar frem inden tilmeldingsfristens
udlgb.

Med venlig hilsen
Bestyrelsen i CCF Kgbenhavn
TIf. 6138 5461

Midtjylland

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



Midtsjeelland

Der er i gjeblikket ingen fungerende lo-
kalforening pa Midtsjeelland. @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

Nordjylland

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

Kommende arrangementer:

© 25 Ars jubileeum i CCF Nordjylland

I anledningen af CCF Nordjyllands 25 ars
jubileeum i 2017 vil vi gerne invitere vo-
res medlemmer til foredrag med efterfgl-
gende spisning:

L@RDAG DEN 16. SEPTEMBER 2017

Vi starter kl. 15.00 med foredrag af tid-
ligere landsholds-handboldspiller Rikke
Nielsen. Rikke kommer og fortzeller om
hendes handboldkarriere, tiden pa lands-
holdet i de vilde ar, jagten pa hurtig suc-
ces, men ogsa om den modbydelige bagsi-
de, nar tingene ikke kgrer. Hun forteeller
ogsa omkring oplevelsen ved at blive mor
til en datter med Downs og efterfglgende
hendes egen kreeftsygdom, hvor hun igen
star overfor hendes livs vigtigste kamp;

hvordan hun havde det med pludselig at

blive syg. At skulle helt ned i "graesset og
bide”, far hun igen kunne kravle op og
nyde det fantastiske liv.

Sa kom og hgr, hvordan man klarer ud-
fordringer og far ny energi til at ga hjem

(ud pa banen) og hive sejren hjem.

Vi forventer at foredraget er feerdigt om-
kring k1. 17.00, hvor der er en lille pause,
inden vi kl. 17.30 serverer en buffet. Der
serveres gl & sodavand under spisningen
og kaffe/te og isvand under foredraget.

Vi forventer at slutte omkring kl. 20.00.

Foredrag og spisning foregar pa
BBBB Aalborg Hostel, Skydebanevej 50,
9000 Aalborg.

Vi haber at se sa mange af vores med-
lemmer som muligt. Der er plads til 100
deltagere og det er fgrst-til-mglle-prin-
cippet, der gaelder. Sa skynd dig allerede
nu at tilmelde dig til: Jannie Jensen, tlf.
nr. 41 96 16 72 eller jnj@bdo.dk. Alle far
en bekraeftelse pa tilmeldingen pa SMS
eller mail. Du ma gerne invitere en med
til dette arrangement. Hele arrange-
mentet er gratis for vores medlemmer
og en ekstra person. Hvis du skulle blive
forhindret i at deltage, bedes du melde
afbud til Jannie Jensen, pa SMS pa tlf.nr.
419616 72.

Sidste frist for tilmelding er den
1. september 2017.

Med venlig hilsen

Bestyrelsen CCF Nordjylland

Nordsjeelland

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

Kommende Arrangementer:

e Starwars-dag

Nordsjeelland afholder Starwars-dag for
bgrnene lgrdag den 23. september.
Neermere info fglger pa mail og vores
Facebook side i lgbet af sommeren nar

detaljerne er pa plads.
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e Julebanko

Den sgndag den 19. november afholder
vi vores arlige julebanko i Hillergd.
Info fglger pa mail og Facebook efter
sommeren, men saet kryds i kalenderen

allerede nu.

Hvis du vil fglge med pa Facebook
hedder vores gruppe CCF Nordsjeelland.

Storstrgm

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

Afholdte arrangementer:

Colitis-Crohn foreningen Storstrgm
havde lgrdag den 10. juni 2017 inviteret
medlemmer med pargrende pa ‘'madpak-
ke’ besgg i Guldborgsund ZOO og Botani-
ske Have.

Vi var en paen flok pa 29 i alle aldre. Dej-
ligt vejr, skenne bgrn og voksne, naturle-
geplads, neergadende pafugle, ildelugtende
rensdyr, hurtigt lgbende geder og ponyer

og mange mange andre sgde dyr.

Haven er lgbende blevet renoveret og der
sker hele tiden nyt.

Bestemt et besgg veerd!

29
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Kommende arrangementer:

e Foredrag

Naeste gang bliver et foredrag med Claus
MOFFE Nielsen og Jack Mikkelsen. Vi
skal hgre om det for tiden meget omtalte
Cannabis som flere og flere tager mod de-
res 'skavanker’.

Hvordan politikerne har vaegret sig ved
.... og opfundet forhindringer - hvordan
det er at bruge cannabis, ndr man er syg -
hvad er cannabis - hvilke sygdomme can-
nabis kan hjelpe imod - myter og fakta

om cannabis.

Onsdag den 20.09.2017 k1. 19.00 pa
SoSu skolen i Nykgbing Falster.

Billetter SKAL kgbes via dette link:
https://place2book.com/da/choose_tick-
et_sales_workflow?seccode=
927a1bbd88

Eller ved at scanne

qr-kode

Sydvestjylland

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

Afholdte arrangementer:

Landsgeneral forsamling

I ar var det CCF Sydvestjylland der stod
for den arlige landsgeneralforsamling.
Det var en succes pa trods af at der blev
andret pa lokaliteten. CCF Sydvestjylland
er glade for de positive tilbagemeldinger

vi har faet.

Minigolf

Lordag d. 10/6 afholdte vi i foreningen et
minigolf arrangement. Vi var 21 voksne
og 2 bern der hyggede os i det gode vejr,
et par timer med minigolf og brunch bag-
efter. Der var nogen der var gode til at
spille minigolf og fik "hole i One” og andre
der matte fiske bolden op af vandet.
Vores idé om at der maske, var stgrre
opbakning fra medlemmer med familier,
nar det 14 pa en lgrdag viste sig ikke helt
at holde stik.

Kommende arrangementer:

e Panel mgde

Lordag den 16/9 k1. 11.00 har CCF Syd-
vestjylland arrangeret et, kirurgi og me-
dicinsk panelmgde med Niels Quist og
Torben Knudsen.

e Julebanko

Tirsdag d. 5/12 afholdes det arlige jule-
banko i CCF Sydvestjylland. Sa reserver
allerede nu datoen og kom og vaer med til
en hyggelig aften.

e Andet bestyrelses arbejde

Torsdag d. 13/4 var der motorcykel traef
i Esbjerg. Her var CCF Sydvestjylland at
finde i gdgaden hvor vi delte lidt infor-

mation ud om vores forening.

Lardag d. 7/10 deltager CCF Sydvestjyl-
land med en stand pa sundhedsmessen
der foregar i Seedding centeret i Esbjerg.

Vi vil gerne opfordre vores medlemmer

om at blive medlemmer af vores lokale

CCF facebook side- CCF,Sydvestjylland
(det gamle Ribe Amt). Det er her vi bl.a.
saetter opslag op om kommende arran-
gementer, korte referater fra afholdte
arrangementer og evt. billeder op.

Vi vil gerne opfordre vore medlemmer
til at komme med gnsker og forslag til

arrangementer og foredrag som vi skal
arrangere, sa der kan blive sat fokus pa
det som [ som medlemmer gar og gerne

vil vide noget mere om.

CCF Sydvestjylland vil gnsker alle en rig-
tig god og sygdomsfri sommer.

Sydgstjylland

Formand: Elisabeth Brandt
TIf. 6013 2019
E-mail: ccfvejle@gmail.com

Afholdte arrangementer:

Lokalforeningen for CCF Sydgstjylland af-
holdt d. 2.5. 2017 medlemsmgde pa Vejle
bibliotek. Der var 25 deltagere til arran-
gementet. Aftenensindhold var et meget
interessant foredrag af Ph.d. Palle Bager
fra institut for klinisk medicin Risskov,
der ud fra et forskningsbaseret studie for-
talte om den overveeldende traethed, pa-
tienter kan opleve, nar de har en kronisk
sygdom som colitis ulcerosa eller chrohn.
Palle fortalte om de resultater han havde
fundet ved studiet og der var god spgrge-
lyst efterfglgende fra deltagerne. En lille
quiz blev der ogsa plads til. I kaffepausen
var der god mulighed for at kigge i for-
eningens mange pjecer og tage relevante

med hjem, hvilket flere benyttede sig af.

Kommende arrangementer:

Nu er det tid til en hyggelig og social
aften i vores lokalafdeling! Vi gleeder

os derfor til at mgdes med jer til et spil
minigolf med efterfglgende medbragte
grillmad, tirsdag d. 8. august 2017. Vi
mgdes kl. 16.45 ved Hus nr. 1i Madsby
Parken, Lumbyesvej 45, Fredericia. Vi
starter med at spille minigolf en time fra
kl. 17.00. KI. 18 skulle grillen sa vaere klar



til, at vi kan grille vores medbragte mad,
som Vi spiser sammen. Vi haber pa en af-
ten med hyggeligt samvaer med rige mu-
ligheder for erfaringsudveksling - bade
mellem pargrende og sygdomsramte. S&
pak grillkurven og tag gerne pargrende
med. Foreningen star for minigolf og leje
af grill - drikkevarer skal man selv med-
bringe! Vi glaeder os til at se jer og haber
selvfglgelig pa fint vejr.

Tilmelding senest tirsdag d. 1. august
2017 pa mail ccfvejle@gmail.com eller
Helle Sand, tlf. 22 99 08 00

Sgnderjylland

Der er i gjeblikket ingen fungerende lo-
kalafdeling i Sgnderjylland. @nsker du at
veere med til at starte lokalafdelingen op
pa ny, sa kontakt da CCF pa info@ccf.dk

Vestsjaelland

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

Afholdte arrangementer:
Sundhedsdagen i Holbak

med 10 ars Jubileeum i ar.
SUNDHED - Iyt til dine signaler.

Lordag den 24. juni 2017 fra 10-14.30
deltog CCF Vestsjeelland.

Sundhedsdagen bgd pa bl.a. "Stress af
med TV leegen” v/leege Peter Qvortrup
Geisling, hjertestop pa Ahlgade af am-
bulancefolk, Region Sjeelland og meget
mere. Interesserede startede med at an-
komme allerede inden vi var klar til at
abne standen, da mange af dem havde
lagt meerke til Colitis-Crohn foreningens

reklame i de omdelte lokalaviser.

Der var mange, der sggte radgivning om-
kring deres egen sygdom eller deres parg-
rendes, og der var en hel del gode emner,
som vi forsggte at svare pa. Spegrgsmale-
ne drejede sig om bl.a. luft i maven, kost-
vejledning, stomi, hvad er Colitis samt
hvad er Crohn. Der var ogsa interesse for
indmeldelse i foreningen, som ville give
dem mulighed for at ringe ind og sgge om
rad og vejledning, samt veere med i vores
super gode arrangementer, som ikke kun

handler om sygdom.

Der kom nogle med smerter, darlig mave,
kvalme, manglende appetit og problemer
med at fungere socialt, som vi henviste

til egen leege for neermere undersggelse.

Vi hgrte ogsa om, hvor frustrerende det
kan veere med manglende behandling

og forstaelse i sygehussystemet. De fglte
ikke de blev taget alvorligt og blev kastet

byt ol dine signaler

SUNDHEDSDAGEN

17 - PA AHLX
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rundt til de forskellige sygehuse i Region

Sjeelland.

Vihavde samtidig den forngjelse at ud-
dele informationshaefter - merchandise -
bolsjer - balloner til de sgde bgrn -
hjemmebagt kage med gulerod/nagdder/
banan og kaffe til alle interesserede.

Halvvejs under arrangementet fik vi en
ordentlig omgang regn, og her fik vi ogsa
hyggeligt selskab af besggende, der sggte
ly og selvfglgelig blev budt pa kaffe og
kage.

Altialt en meget positiv dag, hvor vi fik for-
talt og leveret budskabet om Colitis-Crohn
Foreningen. Samtidig haber vi pa, at det
farer til mere deltagelse hos nuvaerende
medlemmer, og maske ogsa nogle nye med-

lemmer, efter denne fantastiske dag.

Bestyrelsen CCF Vestsjeelland
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Kommende arrangementer:

e Den 19. august 2017

Fredag den 17. november afholder vi
julefrokost med bowling.

Seet allerede nu kryds i kalenderen, til en
hyggelig aften med CCF Vestsjeelland. Neer-

mere info fglger, nar vi kommer taettere pa.

Bstjylland

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

Afholdte arrangementer:

Den 20. april 2017

Denne aften var 50 fremmgdte fundet
frem til Vejlby Sognegard.

Vihavde besgg af overleege Christian
Hvas, afd. V, Aarhus Universitetshospital.
Christian fortalte om biodiversitet, bakte-
riesammensatning i tarmen, probiotika,
feecestransplantation og meget mere.

Som altid svarede Christian velvilligt pa de

mange spgrgsmal.

Den 7. juni 2017

Gik turen endnu en gang til Den Gamle
By. Trods regnvejr ville 38 medlemmer og
pargrende deltage i rundvisningen, hvor
vi skulle se den nye udstilling "Aarhus
Forteeller” - en tidsrejse i 1200 ars histo-
rie. Udstillingen er museets stgrste bidrag
til Aarhus 2017 (Europeeisk Kulturhoved-
stad). Det var virkelig speendende, Det

kan anbefales.

Kommende arrangementer:

e Den 19. august 2017

Er der en guidet tur i Feengslet i Horsens,
hvor man har mulighed for at ga i flugt-
kongens fodspor gennem den nye rekon-
struktion af Lorentzens flugttunnel. Nar
vi gar rundt i feengselsmuseet, ender vi
nede i Lorentzens celle, hvor han flygtede
fra. Vi magdes k1. 12:45 - ca. 14:30 pa Hor-
sens Museum/Statsfaengslet.

Som altid vil der blive udsendt invitati-
oner pr. mail eller brev, hvor I kan leese

mere om de forskellige arrangementer.

e Ungegruppen:

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

Dato for ungegruppens naeste mgde er
endnu ikke fastlagt, men vil blive aftalt i

feellesskab pa Facebook-gruppen.

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

Vi haber, I alle har haft en god sommer
og vi glaeder os til at se jer til de kommen-
de medlemsmgder.

Pa bestyrelsens vegne

Inger Graversen
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Meelkesyrebakterier med mere

Vita Biosa er en fermenteret drik
med aktive malkesyrebakterier
og urteudtraek

Frifor sukker, meelk, gluten og konserveringsmidler

Kabes ihelsekostbutikker, Matas, og p&

www.matas.dk og www.helsam.dk
Laes mere p&d www.biosa.dk

@ BIOSA




VELKOMMEN TIL MIT HIGRNE!
Jeg hedder Cornelius og er Colitis-Crohn Foreningens bgrnebamse. Jeg
har leenge spurgt om ikke jeg kunne fa lidt plads i vores medlemsmagasin,

sd der ogsa bliver plads til lidt sjov for bgrn og barnlige sjeele. Det har jeg nu

faet lov til. Pa denne side vil der veere lidt sjove opgaver du kan hygge dig med. Kan du
lgse krydsordet har du mulighed for at vinde en Cornelius bamse og en CCF drikkedunk. - =i i | ,
Du kan ogsa sende en tegning ind til: Colitis-Crohn Foreningen, Klingenberg 15, 163 I. ‘ ; ; ; '|
2. th., 5000 Odense C, sd kan det vaere den kommer med pa siden! SRt -

FIND FUGLE ‘ . : f
Lgs krydsordet og find ¢+
pitete e als -_ frem til ordet der skal
indeholder bogstaver, 2 P Sté under. Lgsningen
der tilsammen danner P i .
seradirs 0 sender du ind til

lus et ekstra : :
g:gsm e - K, info@ccf.dk. I emnefel

?’f“dseds‘;‘kzj‘l;g:‘ede' - tet skriver du K.rydsord.
ocrarydonde R Husk at skriv din adres-
gngta%er' se og alder, sa kan vi
) sende preemien til dig,
hvis du er den heldige

vinder. God forngijelse.

L
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TeRING | LITER | Dacs | TYPE |USIKRE| TON |GRANIT|KIGGER | 7grct ﬂ DANSKE | SNUE | F@R F | RED- : .
BILER SKAB / .
8 2 VD¢
BADE * DYRET
74 DRIK INSTRU- 11
DYR /7 N MENT
v TONER VALUTA RETNING .
5 KORT AF- 10 3 Pe .
VIDE @ LOSER
A RYGER
VAND- KAMME- 1 op- TO ENS
NORGE il RAT HANGET
VEJ GRINE VOKSE
DYR 6 BE- 7
ROG + HOLDER
TOENS IMAGE
FILM- MZDES -+ -
4 9
GENLYD % *
1 2 3 4 5 6 7 8 9]  10[ 11




34

CCF MAGASINET | AUGUST 2017

OK BENZINKORT

En OK aftale

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

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

Det koster ikke noget at fa et OK Benzinkort.
Intet oprettelsesgebyr, rentefri konto, og du betaler kun

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

14-03-0114DK

din benzinregning én gang om maneden. Benzinen bliver ~ ordner vi det for dig.
selvfglgelig ikke dyrere - OK sponsorerer hele stgttebelg-
bet.

Modtag CCF-magasinet som PDF-fil

Du kan nu velge at modtage CCF-maga- te sekretariatet pa mail: info@ccf.dk eller
tlf. 3535 4882.

posten. Finder du i fremtiden ud af at du hel-

kontakter du ogsa bare sekretariatet og
sinet som PDF-fil, i stedet for fysisk med vi eendrer det tilbage.
Det er ikke muligt at modtage bladet

Hvis du gnsker dette, bedes du kontak- lere vil have CCF Magasinet fysisk igen, BADE med post og som PDF.

Glem alt om at huske piller
=M alt ¢

UCME

Den farste virtuelle pilleaeske

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

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

Oversigt over medicin Nem at betjene Hurtigt overblik

sygdommen.

Nu er der hjaelp at hente. Med den nye
app bliver du mindet om, hvornar du skal
huske medicinen. Samtidig kan du fere

Download fra Download fra
App Store Android Market

1J AM Pharm. Assoc. 2013;53:172-181

logbog over dine symptomer. Alt sammen
for at sikre, at du far den rigtige behand-
ling og har det godt.

@ TILLOTTS PHARMA

ZERIAGROUP
GI-health is our passion™
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COLITIS-CROHN FORENINGEN

Landsforeningen til bekaempelse af caolitis ulcerosa

0g morbus Crohn samt andre relaterede tarmsygdomme

Klingenberg 15, 2. th. - 5000 Odense C - tif. 35635 4882 - mail: info@ccf.dk
Abningstider i sekretariatet: Mandag, torsdag og fredag kI. .00 - 13.00 - tirsdag kl. 9.00 - 17.00
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Den telefoniske radgivning

Mandag k1. 18.00-20.00
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TIf. 7020 4882

Mail: kit@ccf.dk

28. september - 1. oktober

Deadline for materiale til neeste udgivelse er 24.9 2017.
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Magasinpost SMP
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Vi er 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 laeger, patienter og andre interessenter i flere end 140 lande om vores receptpligtige
legemidler, vacciner, biologiske praeparater og veterinaerlaegemidler 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. Lees 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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