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En diagnose kommer

sjeeldent alene

En diagnose kommer sjeeldent alene. Det er desvaerre virkeligheden, ndr man lever med en autoimmun
sygdom som kronisk tarmbeteendelse. Personer med tarmbetaendelse har en gget risiko for sygdomme
som gigt, psoriasis, regnbuehindebeteendelse, hudsygdommen HS og andre hud- og gjensygdomme.

Derfor er det vigtigt, at du er opmaerksom pa symptomer pa andre sygdomme, hvis du har tarmbetaendelse. Og
at du reagerer hurtigt pa symptomerne ved at tale med din laege - og eventuelt bliver henvist til en speciallzege.

Hvis du kommer i tvivl, kan du ogsa altid fa hjeelp ved at henvende dig til Colitis-Crohn Foreningen.
Tjek dine symptomer pa www.SeSymptomerne.dk - og reagér pa dem.

#SeHelheden
#colitiscrohn

Pludselige gjensmerter,
rgdfarvning af det ene
eller begge gjne, lys-
falsomhed, slgret syn,
og gjne, der ofte Igber i
vand, kan vare tegn pa

regnbuehindebetzndelse. Stivhed og steerke

smerter i l&enden eller
ryggen kan veere tegn
pa rygsejlegigt.

Smertefulde og ——
ardannende bylder fx pa
brystpartiet, i armhulerne,
i lysken og omkring kens-
organerne kan vare tegn
pa hudsygdommen HS.

Haevede og gmme led i
fx haender, handled eller
fodder kan vaere tegn pa
leddegigt.

Hud fx i harbunden,pa ——
albuerne eller knaene,
som skeeller, kigr eller
haever og bliver rod, samt
negle, der bliver misfar-
vede eller tykkere, kan
veere tegn pa psoriasis.

BEM/AERK: De symptomer, der er naevnt her, er ikke de eneste symptomer, som A
det kan veere relevant at reagere pa. De er udvalgt, fordi personer med kronisk

tarmbeteendelse har en gget risiko for de neevnte sygdomme. / ) ag B
iKli . , u?_éw;l Colitis-Crohn Foreningen
Udviklingen af www.SeSymptomerne.dk er stottet skonomisk af AbbVie. 2
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Allerforst sa vi jeg benytte lejligheden til at gnske jer
alle sammen godt nytar, jeg haber i alle er kommet
godt ind i 2018.

Nyt ar vil sige nye udfordringer samt arbejdsopgaver
der venter forude.

CCF vil ogsa i det nye ar blive ved med at vere syn-
lige. Det gor vi ved aktivt at deltage, der hvor vi kan fa
indflydelse samt give vores besyv med.

Det er vigtig at vi i CCF hele tiden arbejder intenst og
malrettet, for en stgrre synligggrelse ude i det ganske
land.

Vima og skal simpelthen gge kendskabet til Crohn
og Colitis hos den brede befolkning, sa der med tiden
ikke er nogen der er i tvivl om, hvad det vil sige at bli-

ve diagnosticeret med en mave tarm sygdom.

Her skal vi alle hjzelpe til.

Det store arbejde lokalafdelingerne allerede udferer,
med at informere samt afholde arrangementer det skal
fortsaette.

Til det har lokalafdelingerne brug for frivillige, som
kan veere med til at lgfte arbejdsopgaverne, samt veere
med til at preege samt saette dagsordenen ude i lokal-
afdelingerne.

Der er med andre ord brug for dig, hvis vi ogsa
fremover ude i lokalafdelingerne skal fastholde det

hgije niveau, der allerede er opbygget.

Sa en opfordring til dig.
Mgd op nar der i din lokalafdeling er generalforsamling,
for pa den made at styrke lokalafdelingerne.

Nar vi sammen er mange om arbejdsopgaverne, sa
er det ikke en umulig opgave at drive en lokalafdeling,
men hvis arbejdsbyrden kun ligger pa fa haender, sa kan

arbejdsopgaverne til tid fgles ganske uoverskuelige.

CCF har ganske enkelt brug for flere frivillige, der sam-
men med ligesindede, kan vaere med til at patage sig
arbejdsopgaver, sa vi ogsa fremover vil veere i stand til
at opretholde det hgje aktivitet niveau, som der er ude

i det ganske land.

Ingen frivillige ja sa er der ingen CCF
Afslutningsvis sa vil jeg benytte lejligheden til at takke
vores samarbejdspartnere.

Det geelder bade de laeger, som gratis stiller deres
store faglige ekspertise til radighed, samt CCFs gvrige
samarbejdspartnere som alle hver og en er med til at
seette fokus pa de udfordringer samt problemstillinger
som vores medlemmer har.

En stor tak skal ogsa lyde til vores patient ambas-
sadgrer, som yder en fantastisk arbejdsindsats, samt
CCFs frivillige ude i lokal afdelingerne, i har gjort et
kaempe arbejde, respekt for jeres indsats.

Hav et godt nytar samt husk nu at stgtte op ude lokalt,

for der er brug for dig.
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Feffihg introducerer VSL#3° pa det danske marked
— et kosttilskud med 450 milliarder levende bakterier

Tarmens betydning Sadan keber du VSL#3°®

for kroppens funktion Ferring har indgaet et samarbejde med Danmarks

Der er stigende interesse for tarmens mikrobiom og ferende online-apotek. Nar du bestiller VSL#3® via
dets betydning for helbredet. Forskning viser, at der er en webapoteket.dk serger de for hurtig levering til netop
sammenhaeng mellem ustabilitet og ubalance i tarmens den adresse eller pakkeshop, du ensker*.

flora og udfordringer med tarmens funktion.

Hvad ger VSL#3® anderledes
end andre kosttilskud?

VSL#3® er et hgjkoncentreret kosttilskud med 450
milliarder levende bakterier (bl.a. maelkesyre- og bifido-
bakterier) fordelt over 8 forskellige stammer.

&
VSL#3® er et kaleprodukt, der er undersggt i mere end ‘; S I #3
45 videnskabelige studier. Malet med VSL#3® er at tilfaje = i

gunstige tarmbakterier, forbedre tarmfloraen og dermed L T e e s e
mikrobiomets funktion. T A A et e

—— e,
E‘ERHIHU} o jokainnas 4,4 g o
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; Keb VSI#3®pa — Ak
: webapoteket+dk

*Ved indmeldelse i Webapotekets kundeklub kan du opna fri fragt og 15% rabat pa VSL#3 Las mere pé VS L3.dk

FERRING BRGHEEE SIS
Kay Fiskers Plads 11/ 2300 Kebenhavn S
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o HOVEDBESTYRELSENS

ARSBERETNING

L \___J

Ligesom tidligere ar har 2017 ogsa vaeret et saerdeles speendende, men ogsa ud-
fordrende ar. Pr. 31. december talte Colitis-Crohn Foreningen 5.271 betalende

medlemmer. Dermed havde vi endnu engang fremgang i medlemstallet. Neden-
stdende er et uddrag af de aktiviteter vi har varet involveret i gennem 2017.

GENERALFORSAMLING(ER)
Den 7. januar 2017 blev der afholdt
ekstraordineer generalforsamling i
Odense, hvor der skulle valges en ny
formand frem til den ordinaere gene-
ralforsamling. Tidligere naestformand
Charlotte Lindgaard Nielsen blev valgt
uden afstemning. Den ordinaere gene-
ralforsamling blev afholdt den 8. april
2017 i Esbjerg.

o
O (

N .. 4
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VERDENS IBD DAG

I forbindelse med Verdens IBD dag 2017
havde Hovedbestyrelsen desvaerre ikke
mulighed for at lave aktiviteter eller hap-
penings pga. gget arbejdspres i perioden.
Vi kommer steerkt tilbage den 19. maj
2018.

HOVEDBESTYRELSEN
Hovedbestyrelsen har i 2017 haft en
del interne udfordringer, da vi har
veeret ramt af flere sygemeldinger
samt udtraedelser. Hovedbestyrelsen
har derfor arbejdet hardt pa at fa det
hele til at fungere efter bedste evne.
Der har i 2017 veeret fokus pa sam-
arbejdet med sekretariatet, sa den
viden og erfaring der ligger hos savel
medlemmerne i bestyrelsen, som hos
de ansatte kan udnyttes og anvendes
pa bedste vis, og ikke risikeres tabt i

kommunikationen.

Hovedbestyrelsen har afholdt besty-
relsesmgder pa fglgende datoer i det
forgangne ar: 28.januar, 26. februar,

25. marts, 6. maj, 18. juni, 24. juni, 16.
juli, 5. august, 7. oktober, 25. novem-
ber. Derudover har der vaeret afholdt
landsmgde med lokalafdelingerne
den 2. - 3. september i Kerteminde.

Hovedbestyrelsen har p3, opfordring
fra lokalafdelingerne pa Landsmegdet,
sat gang i en forandringsprocess, med
Kenneth Christensen fra lokalafde-
ling Nordsjzelland som tovholder.
Processen vil forega i teet samarbejde
med lokalafdelingerne, og har til for-
mal at skabe mere sammenhaengs-
kraft, struktur og overblik for med-
lemmerne i hovedbestyrelsen savel

som for lokalbestyrelserne.
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LOKALAFDELINGER

Der har i 2017 vaeret 13 fungerende
lokalafdelinger og to hvilende. Der
har igennem 2017 veeret gget fokus
pa lokalafdelingerne samt samar-
bejdet mellem lokalafdelingerne og
hovedbestyrelsen. Det har veeret
en prioritet for hovedbestyrelsen,
at ingen lokalafdeling skal sta alene
med udfordringer, og hovedbesty-
relsen har derfor forsggt at sta til ra-
dighed som sparringspartner, samt
til at hjeelpe med at lgse forskellige
opgaver.

Der har i ar desveerre kun veeret af-
holdt et enkelt samarbejdsudvalgs-
mgde (SU-mgde), den 6. maj 2017, i
stedet for de seedvanlige to mgder,
grundet gkonomiske udfordringer

samt sygdom i hovedbestyrelsen.

Nordjylland

Midtjylland

Dstjylland

Midtvestjylland
Nordsjaelland

Sydgstjylland Kgbenhavn

Midtsjeelland

T

Sydvestjylland

Sgnderjylland

Bornholm

W
v

SEKRETARIATET
Pa sekretariatet i Oden-
se har vi Jens Theil
Christiansen, boghol-
der Dorrit Weiglin
Iversen og socialradgi-
ver Maiken Guldborg
ansat. Derudover har
vi en journaliststude-
rende, Frederik Zeuner
Nielsen, ansat pa time-
basis, til at skrive til
CCF Magasinet.

DET LAGELIGE RAD
Det Laegelige Rad bestar af Anders Paerregaard, Ida Vind, Jan
Fallingborg, Jens F. Dahlerup, Karsten Lauritsen, Niels Qvist,
og Pia Munkholm. De har bistaet ved vurderingen af arets
ansggninger om forskningsstgtte, opdatering af bestaende
materialer, artikler og brevkassesvar til indkomne mails, samt
med foredrag ved landsforeningens og lokalafdelingernes arran-
gementer. Derudover har de i ar ogsa bistaet CCF
iudgivelsen af et nyt informationshafte om at
vere korttarmspatient.

Der blev desuden afholdt et mgde mellem

medlemmer fra hovedbestyrelsen og reprasentanter fra Det laegelige rad den
3. oktober 2017 i Odense.

KURSER

Der blev i ar afholdt fire kurser. Der blev afholdt kursus for unge mellem

16 og 30 ar d. 24.-26. februar, mens kolonien for samme aldersgruppe blev af-
holdt d. 28. september - 1. oktober. Kursus for forzeldre og bgrn blev afholdt
d. 10-12. marts. Det kursus der normalt afholdes for voksne over 25 ar (evt.
med partner) blev i ar aflyst. I stedet blev der afholdt et semi-voksen-kursus

for medlemmer i alderen 26-35 ar den 4.-5. november. Alle kurser blev af-

holdt pa Kerteminde vandrerhjem.




8 CCF MAGASINET | FEBRUAR 2018

LEGATER

Modtager af Birthe Stubbes Mindelegat 2017
blev Elin Randers. Elin har vaeret med i CCF
e KR. Nordjyllands bestyrelse i 25 &r og har desuden
Ssenmed O benzin veeret aktiv i CCFs hovedbestyrelse. Elin har
LEE I R oA med sit gode humgar og store vilje vaeret et

har Colitis-Crohn Foreningen

modtaget 20.094,92 kr. fra vores stort aktiv for CCF. Udover dette er der i 2017

medlemmer gennem aftalen. uddelt 5.000,- kr. i patient-legater, fordelt pa
Aftalen fortsaetter i 2018 og vi

haber at mange, bade nye og dem to ansggere.

der allerede har et OK benzin-

om sponsering af

kort, fortsat gnsker at stgtte
foreningen.

KIT-RADGIVNINGEN

~ ~
KIT-radgivningen er under udvikling, og

C
der blev derfor i ar afholdt workshop for n '

FORSKNINGSSTOTTE radgiverne den 4. november i Frivilligcenter

En vigtig del af Colitis-Crohn Forenin- Odense, i stedet for det seedvanlige KIT-kur-

gens arbejde er at stgtte forskning pa sus. Til workshoppen var fokus pa brain-

relevante omrader. [ forbindelse med storm og idégenerering under overskriften

arets generalforsamling den 8. april “Fremtidens KIT-radgivning”. Workshoppen gav mange gode
i Esbjerg blev der derfor igen i ar ud- ting at arbejde videre med, som forhabentlig bliver til gavn
delt forskningsstgtte. I 2017 havde vi for nye som gamle medlemmer i lgbet af 2018.

18 ansggninger. Der blev udvalgt 8

forskningsprojekter som hver modtog é CCF MAGASINET 2.
50.000;- kr. I alt blev der derfor uddelt
statte for 400.000,- kr. Modtagerne var: GODERAD MEDLEMSMAGASIN OG INFORMATIONS-

til pérorende HZAFTER

side 10

Mejeriingenigr & cand.scient i klinisk
ernaring, ph.d. studerende Dorit Ve- Der er i 2017 udgivet fire medlemsmagasiner: februar,
del Ankersen, Nordsjeellands Hospital; maj, august og november. Efter vi i 2016 skiftede sam-
Laege, PH.D. studerende Petra Weimers, arbejdespartner om CCF Magasinets udarbejdelse, er vi
Nordsjeellands Hospital; MD, PH.D.

Mette Julsgaard, Aarhus Universitets-

nu kommet godt ind i den nye rytme med udformningen
af Magasinet. Vi har ligesom i 2016, lavet en stor del af

hospital; Klinisk Epidemiolog, fysio- arbejdet med bladet selv, hvilket vi er meget tilfredse

terapeut, cand.scient.san. Ken Lund, med. Samtidig har vi valgt at lave sma andringer. Ek-

Odense Universitetshospital; Professor, sempelvis kan naevnes den nye bgrneside, og et stgrre

overlaege dr.med. Ole Thorlacius-Us- ’Er( g - RPN fokus pa hvad der rgrer sig ude i lokalafdelingerne med
; F M
1]

sing, Aalborg Universitetshospital; forskellige temaer, sdsom arets jubileeer samt personlige

Cand.med. Jacob Broder Brodersen, forteellinger. Vi har faet flere positive tilbagemeldinger

Sydvestjysk Sygehus; Overlaege, ph.d. pa disse sma sendringer, og fortsaetter som udgangspunkt
Alice Hgjer Christensen, Aleris-Ham- med denne nye linje
let Hospitaler; Overlaege, ph.d., klinisk
lektor Christian Lodberg Hvas, Aarhus I starten af 2017 kom der ny informationsfolder om
Universitetshospital. KIT-radgivningen, og der er siden ogsa lavet et helt nyt
heefte vedr. korttarmssyndrom. Derudover er vores
hverve-folde revideret og genoptrykt. Det samme geelder
vores to informationshaefter om henholdsvis colitis og
Crohn. Alle informationshafter ligger til download pa

vores hjemmeside www.ccf.dk

-

(
(((




SAMARBEJDSPARTNERE

Colitis-Crohn Foreningen har mange forskellige

samarbejdspartnere, som hver iser gor deres til at vi

i CCF kan ggre livet med kroniske tarmsygdomme

bedre. I det fglgende naevnes nogle af dem:

e Hvert ar afholder CCF et mgde med Fagligt
Selskab for Sygeplejersker i Stomiplejen og St-
omiforeningen COPA. CCF plejer ogsa at veere
repraesenteret i IBD sygeplejerskerne arlige kon-

ference, men det var desvaerre ikke muligt i ar.

e CCF indgar stadig i sammenslutningen IMID (Im-
mune Mediated Inflammatory Diseases) sammen
med Psoriasisforeningen, Foreningen for Ryg-
sgjlegigt og Morbus Bechterew, Gigtramte Bgrns
Forzeldreforening, Foreningen af Unge med Gigt
(FNUG) samt HS Danmark. Alle foreninger arbej-
der med autoimmune sygdomme, og har derfor
en feelles vision om at udbrede kendskab til auto-
immune sygdomme, samt forbedre forholdene for
de sygdomsramte og deres pargrende. Det er sam-
men med nogle af disse foreninger, at CCF delta-
ger pa Folkemgdet pa Bornholm. I ar deltog CCF i
mange debatter pa Folkemgdet, og havde desuden
fokus pa at mgde medlemmer og samarbejdspart-

nere rundt omkring til arrangementerne.

e CCF har i det forgangne ar haft stor fokus pa felge-
sygdomme, og har i den forbindelse afholdt et
rundbordsmgde sammen med flere gastro-leeger
for at arbejde med problemstillingen. Der udar-
bejdes pa den baggrund et notat, som gerne skal
veere med til at klarlaegge alt det, der kan vaere
med til at komplicere livet med IBD. Notatet skal
vaere med til at udbrede kompleksiteterne i for-
bindelse med at leve med en autoimmun sygdom
og dertilhgrende fglgesygdomme.

I forbindelse med sit medlemskab af Danske

Patienter har CCF deltaget i flere forskellige mg-
der og arrangementer. Blandt andet har projektet
"Skole for mig” veeret igang i hele 2017. Det er et
projekt der skal veere med til at forbedre under-
visnings-forholdene for bgrn med meget fravaer

grundet kronisk eller langvarig sygdom.

CCF sidder desuden med i Medicinradets fagud-
valg vedrgrende inflammatoriske tarmsygdom-
me, samt i baggrundsgruppen vedrgrende leege-
midler.

e [2017 har CCF fortsat haft et godt samarbejde
med Klinisk diaetist Mette Borre, samt en utal af
gastroleeger som jeevnligt har stillet op til oplaeg
for foreningen i bade lokalt regi og pa landsplan,
samt bidraget til CCF Magasinet.

FEBRUAR 2018 | CCF MAGASINET

INTERNATIONALT SAMARBEJDER

Generalforsamlingen i EFCCA blev afholdt den 26.-28. maj i Warszawa, Polen.
CCFs internationale repraesentant Pia Haurholm og Inger Graversen deltog.

I ar var det sa CCFs tur til at veere vart for Nordisk mgde, som fandt sted den
18.-19. november i Kgbenhavn. Repraesentanter fra CCFs sgsterforeninger i
Sverige, Norge, Finland og Island deltog i mgdet. Gaestetaleren var professer
Pia Munkholm, som gav et oplaeg omkring biologisk behandling samt den nye
CalproSmart app.

TOILETAFTALER

Der har ogsa i 2017 veeret indgaet aftaler med diverse festivaler
og butikker om lan af handicap- og personaletoiletter eller hur-
tig adgang til almindelige toiletter. Flere er ogsa kommet til, sa

blandt andet er Meny- og Spar-butikkerner kommet med i 2017.

Oplysninger om geeldende aftaler kan findes pa foreningens g
hjemmeside www.ccf.dk. Forslag til nye aftaler kan indsendes pa
info@ccf.dk, sa undersgger vi mulighederne. ;-

Foreningens toilet-app “Flush-it - find et toilet” kan hentes i App Sto-
re og Google Play. Med app’en kan du hurtigt finde dit naermeste toi-
let, samt selv tilfgje nye steder. Pt. er der over 3100 toiletter registeret i app’en,

og der kommer stadig flere til.

FUNDRAISING OG SPONSORATER

e Janssen-Cilag A/S har stgttet med 108.375;- kr, sa vi har
haft mulighed for at holde et rundbordsmgde med nogle
af landets fgrende gastro-leeger.

e Vi modtog 19.395- kr. til afholdelse af Nordisk mgde i Kg-
benhavn fra Nordens Valfardscenter. Her deltog vores 4
sgsterorganisationer fra Norge, Sverige, Island og Finland.

e AbbVie stgttede med samlet 100.000- kr. til de 5 auto
immune foreninger, sa vi igen i ar kunne deltage pa
Folkemgdet.

e Fra Ingrid og Johan Hansens Mindefond modtog vi 75.000 kr.
til afholdelse af et semi voksen kursus for medlemmer i alde-
ren 26- 35 ar.

e Takeda har stgttet et livsstilsprojekt, som er under udar-
bejdelse, med 31.000;- kr.

e Rita Baarsgaard Hansen har givet 2.000;- kr. til at sende
foreningens socialradgiver pa kursus.

TAK FOR ARET DER GIK

Til slut vil Colitis-Crohn Foreningen gerne takke alle der i 2017, har veeret
med til at ggre en forskel i kampen for at gge kendskabet til foreningen, og
de patientgrupper vi repraesenterer. Ingen naevnt, ingen glemt, men vi er
utrolig taknemmelige for jeres hjalp. Uden jer ingen CCF. Fortsat god
arbejdslyst til alle - vi glaeder os til at keempe videre sammen med jer!
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Nordisk m@de blev den 18 til den 19 november 2017 afholdt i Kgbenhavn,
hvor CCF denne gang var veerter. De deltagende lande var Island, Norge, Sverige,
Finland og Danmark.

gdet startede lgrdag ki 14.00 og sluttede

sgndag k115.00

Landsformanden bgd velkommen til de delege-

rede, og fortalte hvad vi i Danmark i gjeblikket

arbejdede med, samt hvilken udfordringer vi
har i Danmark.

Dernaest en kort praesentation af alle.

Som oplaegsholder havde CCF faet professor Dr. Med. Pia
Munkholm, til at komme og fortaelle om biosimilaer behandling
og tidlig kontakt til hospital og hjemme monetorering samt
Calpro Smart appen, som de pa Nordsjzellands Hospital gastrolo-
gisk afdeling har udviklet.

Appen fungerer pa den made, at man hjemmefra via en affg-
rings prgve og et malesaet, hurtig er i stand til at konstatere om
der er en opblussen af ens sygdom. Svaret pa prgven viser sig i
rgd, gul og gren. Svaret bliver sendt til hospitalet, og leegen be-
slutter s om man seettes op i dosis hjemmefra, eller det er ngd-
vendigt fysisk at komme pa ambulatoriet. Selve ideen med appen
er, at man uden fysisk at mgde til kontrol pa hospitalet, og endda
hjemmefra hurtig kan blive behandlet, for man behgver ikke at
vente til at man har en ambulatorietid. Man sparer pa den made
tid, imens at man har en stor tryghed i, at selv om man evt.skal
pa ferie, sa kan man have prgvesaettet med, og det er da virkelig
smart og praktisk. Det eneste man skal huske, det er at selv om

proverne foregar hjemmefra, sa skal der altid veere en leege ind

over, for at vurdere samt iveerksaette behandling eller yderligere

behandling. Appen kan og skal aldrig sta alene.
Der blev sa stillet spgrgsmal fra salen, og Pia Munkholm svare-

de velvilligt pa alle spgrgsmalene til stor gleede for de deltagende.

Dag nummer to

Hvert land fortalte om hvad de i det forgangne ar havde ivaerk-
sat samt gennemfgrt. Det landene havde tilfelles var, at mange
af de samarbejdspartnere hvert land har, er de samme i hvert
land. Derfor er det ogsa nogen af de samme tiltag samt kam-
pagner der kgrer pa tveers af landegreenserne. I den forbindelse
talte vi om en feelles nordisk IBD dag den 19 maj 2018. Det bliver

desveerre ikke til noget i 2018, da flere lande allerede har iveerk-



sat deres egen dag, men fremadrettet kan det maske vaere hen-
sigt maessigt samlet at kordinere en feelles nordisk dag.

Der blev desuden drgftet, at de nordiske lande havde proble-
mer med lysseetning pa bygninger pa IBD dagen idet det var alt
for lyst i vejret og nogle steder ikke engang blev rigtig mgrkt
som der gor i de sydligere lande. S& vi ma fremover finde pa
andre mader at "belyse” dagen p3, og der igennem ggre opmaerk-
som pa at CCF eksisterer.

Der blev ogsa drgftet EFFCA og hvad der skete der. Her var de
nordiske lande enige om, at det var vigtigt at vi i Norden havde
et samarbejde. Vi talte ogsa om vigtigheden om, at vi skal vaegte
betydningen af EFFCA mere end vi hidtidig har gjort. EFFCA
kan nemlig veere med til at kordinere samarbejdet de enkle lan-
de imellem, men sandelig ogsa pa global politisk plan. Sa selv
om der ikke er mange er kender til EFFCA, sa skal man absolut
ikke undervurdere betydningen af at have et overordnet globalt
samarbejde, som kan vaere med til at belyse problemstillingerne
som dem der er ramt af IBD har.

Det er derfor besluttet, at EFCCAS magasinet fremover
vil veere at finde pa CCFs hjemmeside, deres hjemmeside er
http://efcca.org

Altialt et udbytterigt nordisk mgde, hvor der blev talt, draftet
samt oprettet en nordisk IBD Facebook side, sa vi ad den vej i
fremtiden, hurtigere kan etablere samt netvaerke de nordiske
lande imellem.

Naeste ars nordiske mgde kommer til at forga i Norge naerme-
re eksakt Oslo.
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Systemet
forvandlede |
mig fra leder g
til snylter |

Efter naesten 3 ars kamp med
sygdom, utallige operationer, |
medicinske behandlingerma '
jeg opgive at passe mit arbejde.
~ Jegerforsygsas

-
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eg traeder ind ad dgren pa syge-
huset. Lugten af medicin, klorin
og sygdom rammer mig. Jeg er
syg og jeg kommer fordi jeg har

brug for hjeelp.

P4 sygehuset har alle jeg mader hver de-
res hgje faglighed. De er uddannet til at
udfgre deres job til perfektion. Laegen har
gennemgaet en af landets laengste og dy-
reste uddannelser og den lzege jeg bliver
tilknyttet har specialiseret sig i at tage sig
af netop min sygdom.

Ikke al sygdom kan udredes eller diagno-
sticeres i lgbet af kort tid, men laegerne
kan se at jeg syg og de ggr hvad de kan for
at hjeelpe mig. Selv om jeg er meget syg, er
min sygdom ikke livstruende. Derfor er
formalet med min behandling, at forbed-
re min livskvalitet. Alle, der ikke er ramt
af livstruende sygdomme, kommer fordi
deres livskvalitet er forringet - og leeger
og sygeplejersker arbejder intenst pa at
forbedre den ud fra den enkeltes forud-

seetninger og livssituation.

Det gar op og ned, jeg er hjemme, jeg pro-
ver at passe mit arbejde, jeg bliver indlagt.
Sadan gar tiden. Der er dage hvor jeg er
rigtig ked af det. Min sygdom teerer hardt,
bade pa mig og min familie, og jeg ma igen
og igen sygemelde mig. Pa sygehuset ople-
ver jeg en stor forstaelse for min situation.
Et klap pa kinden, et par trgstende ord
eller et lille smil.

Min arbejdsplads er rummelig og de er
glade for mig. Netop min gleede ved at
arbejde holder mit mod oppe. Jeg vil ikke
give op - og jeg vil ikke bytte min faglige
identitet ud med en sygdomsidentitet.
Alle mine kolleger og ledere anerkender
mig netop for min meget store arbejdsi-
dentitet, min keerlighed til mit fag, mit job
og det at praestere. Heldigvis er jeg psykisk
robust og kan arbejde meget uden at bli-
ve stresset. End ikke min sygdom giver
anledning til stress. Sa selv om der ofte
bliver rykket godt og grundigt i det solide
gulvtaeppe under mig, bliver jeg bliver sta-

ende og genfinder balancen.

Efter neesten 3 ars kamp med sygdom,
utallige operationer, medicinske behand-

linger ma jeg opgive at passe mit arbej-

de. Jeg er for syg. Det er det hardeste og
sveereste tidpunkt i mit liv. Teenk at jeg af
alle ma kapitulere. Jeg er vred og jeg fyl-
des med en stor sorg. Det er ikke lzengere
kun mit helbred der er ramt - nu rammes
ogsa min gkonomi. At ga fra min hgje
faste indteegt til syge- dagpenge er meget
voldsomt. Min mand regner og skeerer i
budgettet. Abonnementer opsiges, gaver
til bgrn og bgrnebgrn minimeres, ingen
rejser eller weekendture. Nyt tgj kgber
jeg ikke og tandlaegebesgg aflyses. Men vi
skal nok klare den.

Heldigvis har jeg mit lille firma - selv-
steendigt bierhverv - sa jeg mellem ind-
leeggelser og operationer, kan udfgre lidt
radgivninger og dermed bevare en lille
tilknytning til arbejdsmarkedet, vedli-
geholde mine kompetencer og pleje min
arbejdsidentitet. Uden det, ved jeg ikke
hvordan jeg var kommet igennem mit
forlgb.

Jeg abner glasdgren ind til den slidte Ner-
rebro-ejendom. Dgren jeg abner fgrer ind
til Jobcenteret. Jeg er sygemeldt - og jeg
kommer fordi jeg SKAL. Lugten af mistro,
stgv og gamle mgbler rammer mig. Sam-
me sekund jeg treeder over dgrteersklen
sker det. Tranformationen. Med et slag
aendrer alt sig. Jeg bliver til én, der vil for-

sgrges af det offentlige.

Jeg maerker tyngden pa mit bryst - tyng-
den fra det meerke, der kleeber til mig - og
er synligt for alle der gnsker at se det. Det
minder mest om en stjerne, der skal huske
mig og alle andre p3, at jeg er én af dem!

Meerket kan ikke rystes af.

Min lyst til at klare mig selv er som sun-
ket i jorden lige uden for jobcentret. Ly-
sten til at rejse, til god mad, til at kunne
give gaver, til medlemskab af kunstklub
eller motionscenter, er forsvundet som
dug for solen. Det samme har ramt alle
andre, der sidder pa beenken i jobcentret.
Den jobkonsulent som skal varetage min
sag kalder pa mig. Hun kaster et hurtigt
blik op og ned af mig, hun behgver ikke
kigge efter meerket pa mit bryst, hun ved
det sidder der. Mistillid er en fast del af
hendes blik.

Det arbejde jobkonsulenten udferer,
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LENE ROMER HALBY
54 3r, Projektleder og Socialfaglig
konsulent i Huset Venture - fleksjob

Blev syg i 2010 i forbindelse med rej-
se til Vietnam, hvor en faldulykke
medfgrte Irreversibel atonisk colon.

Ikke diagnosticeret med Crohns
eller Colitis.

Stomiopereret i 2013 (permanent
Ileostomi).

Udnzevnt til Patientambassadar i
CCFi2014.

kraever ingen szerlig uddannelse eller
faglighed, og fordi alle med meerkatet pa
brystet har samme motiv, behgves der
ingen specialisering. Jobkonsulenten som
jeg bliver tilknyttet, har faet mig pa grund
af mit cpr. nummer. Ikke pa grund af min
situation eller baggrund. Ikke pa grund af
omstendighederne, min faglighed, eller
min tidligere tilknytning til arbejdsmar-
kedet - men ene og alene pa grund af mit
cpr. nummer. Den specialisering og faglig-
hed der eksisterer pa sygehuset eksisterer
ikke her.

Det jobcenter jeg hgrer til, forholder sig
loyalt til de rammer, der er udstukket gen-
nem den politiske diskurs om sygemeldte

borgere.

Det hele handler om at jeg skal genop-
drages. Det er blevet en offentlig opgave,
at sta for min genopdragelse. Al kontakt

foregar pa systemets preemisser.
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De skal vide alt om min sygdom og de

skal vide hvad jeg laver derhjemme. Alle
sporgsmal er beregnet pa, at bevise mit
snyderi. Kun i forbindelse med min stomi-

operation far jeg lidt fred.

Min gkonomi blgder, min geeld er vokset,
afdrag sat pa standby. Det sygdomsforlgb
jeg troede ville veere kortvarigt, har truk-
ket ud i flere ar. Det er blevet tilialt 12
operationer - og jeg lever nu med en per-
manent stomi. Jeg har faet det bedre, men
de mange operationer, og komplicerede
efterforlgb, betyder at jeg har kroniske
mavesmerter og mange akutte smerte-
anfald. Psykisk star jeg stadig solidt pa
gulvteeppet.

Telefonen ringer. Det er den manedlige
kontrolopringning fra jobkonsulenten.
Jeg har et stort gnske om at fa afprgvet
hvor mange timer om ugen jeg kan holde
til at arbejde. Jeg tillader mig at foresla en
virksomhedspraktik, og jeg indrgmmer, at
jeg har fundet et sted som gerne vil tage
imod mig. Systemet rystes. Det er slet ikke
meningen at jeg skal blande mig i min
genopdragelse. Min jobkonsulent medde-
ler, at hun ikke kan etablere den gnskede
praktik. Det er jo ikke sikkert at jeg skal i
praktik og hvis, sa er det ikke sikkert, at
det skal veere det sted jeg selv har fundet.
Jeg er sat 100 % under administration, jeg
er umyndiggjort, og jeg skal ikke selv have
en mening om min fremtid. Om jeg skal i
praktik, og hvor det skal veere, skal en an-
den og ny jobkonsulent hos en af kommu-

nens leverandgrer vurdere og bestemme.

For forste gang oplever jeg faktisk en
kommunal autonomi. Min nye jobkonsu-
lent, lytter til mig og jeg har fornemmel-
sen af at min fortid og min hgje arbejdsi-
dentitet bliver set.

Jeg far lov til at komme i praktik i den
selvfundne virksomhed. Jeg er glad, men
ogsa fyldt med en stor sorg. Jeg prgver at
gleede mig over at kunne arbejde 15 timer
om ugen - men sorgen over at mangle
mindst 22 arbejdstimer om ugen er stor.
Sorg der dagligt forsteerkes af de spaen-
dende arbejdsopgaver, der ligger pa mit
bord, opgaver jeg tidligere ville have ka-
stet mig over uden at skele til tiden. Nu er
jeg ngdt til at ga hjem, hjem og sove. Jeg

Jeg er sat 100 % under administra-
tion, jeg er umyndiggjort, og jeg skal
ikke selv have en mening om min

fremtid.

ma tage kraftigt smertestillende medicin
hver dag. Men jeg veelger at fokusere pa
alt det de 15 timer giver mig af glaede.
Der gar 6 mdr. Min praktik er fulgt teet af
kommunens leverandgr, som synes det er
gaet godt, og at mine opgaver og fleksibi-
liteten i jobbet matcher min nuvaerende
helbredssituation. Praktikvirksomheden
er glad for mig, og jeg for dem. Jeg bliver

tilbudt ansaettelse 15 timer om ugen.

Jeg gar ind ad dgren til Rehabiliterings-
centret. Igen maerker jeg hvordan meerket
klaeber til mit bryst. Meerket, der viser

at jeg snyder og bare er en snylter. Jeg
skal i dag mgde det berygtede Rehabili-
teringsteam. Teamet, der skal sikre mig
en tveerfaglig vurdering af min sag. Mit
liv er blevet en sag. Inden mgdet har jeg
skriftligt svaret pa en lang raekke spgrgs-
mal f.eks. "hvilken konkret type job kan
du tenke dig (fx at arbejde med bern,
keokkenarbejde, gartner)” og "kan din fa-
milie hjeelpe dig med at genindtraede pa
arbejdsmarkedet”.

Stemningen i lokalet rammer mig som en
mur. Arrogance, nedladenhed, ligegyldig-
hed. Det er ikke meningen at jeg skal fgle
mig velkommen.

Der star de - 5 mennesker udpeget af
kommunen. De ser straks stjernen pa mit
bryst. Deres uddannelse eller faglighed
kender jeg ikke, men de har faet magten
til at faelde dom over mig og min fremtid.
En kommunal domstol. Jeg er under den
strengeste anklage - jeg har veeret syg og

lader som om jeg stadig er det.

Efter forhgret far jeg min dom, en dom
de siger jeg bare kan anke. En ankesag vil
vare omkring 8 maneder og i den tid, skal

jeg afsone min straf.

De er ikke onde mennesker - de 5i reha-
biliteringsteamet. De er produkter af den
fremherskende politiske ideologi, en so-
cialfascistisk ideologi uden partifarve.
Medlemmerne af den kommunale dom-
stol, har enten tilsluttet sig ideologien og
tror pa dens retfeerdighed, eller er ngdt
til at lukke gjnene for konsekvenserne,
fordi ideologien er deres levebrgd. Vi har
tidligere i Europa set hvordan ideologier,
gor helt almindelige mennesker til bgdler
overfor deres naboer.

Den kommunale domstol ved med sikker-
hed, at jeg skjuler arbejdstimer - for det
gor alle der baerer meerket. Min dom lyder
pa, at jeg ikke skal ud i lannet job i 15 timer
om ugen.

Som vi sa det i forrige arhundrede er det
nemlig virksomt at sende samfundsforrae-
dere som mig i arbejdslejr, sa vi kan blive
rehabiliteret. Derfor skal jeg ud i leengere-
varende jobtraening for at fa udviklet min
arbejdsevne. Jeg skal sattes ned til 9 timer
om ugen, og over de naeste par ar, skal jeg
sa ga op i tid. Hvor mange timer man reg-
ner med at finde med den metode melder

dommen intet om.

Jeg skal over de naeste par ar, genfinde min
arbejdsmarkedsmotivation ved at udfere
ulgnnet arbejde. Jeg ma ikke beskaeftige
mig med noget jeg tidligere har beskaef-
tiget mig med, hverken branche eller op-
gaver. Den gverste dommer har besluttet,
at min genopdragelse skal finde sted i et
supermarked, i en kirke, pa et bibliotek
eller et museum. [ dommen star "selv om
vi ved du vil fgle dig overkvalificeret til

opgaverne”.

Den motivation de siger jeg ikke selv har

fundet til at komme op i tid, skal preesten



eller brugsuddeleren mirakulgst finde for
mig.

I denne retssal betyder begrebet "bred
afklaring til arbejdsmarkedet”, at afprgve
mig i erhverv uden fremtidige jobmulig-
heder.

At jeg er vant til at have og tage ansvar,
har styrke og store ressourcer og har et
braendende gnske om fortsat at udvikle
mig fagligt, ses ikke. Og hvis det ses, opfat-
tes det som en trussel mod systemet. At
jeg er den mest kompetente til at vurdere
hvad der bgr ske i mit liv, kan ikke rum-

mes i denne ideologi.

De kroniske smerter efter 12 operatio-
ner, som mine hgijt specialiserede leeger
ikke kan fjerne, mener mine kommunale
domsmeend uden kompetencegivende
uddannelse, at de kan fjerne i lgbet af et

par ar.

De medicinske behandlinger og kirurgi-
ske indgreb, jeg har veeret i gennem pa
sygehuset er, inden de tages i brug, testet
under skarp kontrol i arevis. Af min laege
informeres jeg grundigt om risici og muli-
ge komplikationer. Hvis leegen kommer til
at skade mig, straffes han.

Pa jobcentret bruges metoder, som an-

giveligt skal ggre mig rask. Der findes

ikke nogen videnskabelig evidens for at
metoderne virker og hvorfor de vil have
den gnskede effekt. Om metoderne ska-

der mig, og forringer min livskvalitet er

Jeg har ikke
mere at keempe
for. Alt hvad der
har holdt mig
oppe 1 de sidste
ar, har mine
domsmeend
valgt at tage fra
mig.

underordnet. Argumentet for at min dom
skal virke er "man kan jo ikke vide” og

"det siger lovgivningen”.

Jeg star uden for dgren til Rehabiliterings-
centret i januarkulden. Min krop ryster og
mine tanker er ramt af katastrofalt kaos.

I dag blev der ikke blot trukket lidt i gulv-
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teeppet. Den kommunale domstol valgte
at braekke hele gulvet op under mig. Jeg
er i frit fald. Jeg ved ikke hvor jeg lander.

Jeg har ikke mere at keempe for. Alt hvad
der har holdt mig oppe i de sidste ar, har
mine domsmeend valgt at tage fra mig.

I dette system handler det ikke om livs-
kvalitet. Her handler det om at udgve

ideologiens magt.

Da jeg gik ind ad dgren var alt hvad jeg
havde behov for, en lille hdndsraekning
til at ga direkte i job. I stedet valgte man
at give mig et skub. Et skub, der sender
mig ud over kanten, et skub, der i de
naeste ar skal holde mig ude af arbejds-
markedet, et skub, der skal sende mig fra
syge- dagpenge og over pa en kontant-
hjeelpslignende ydelse.

100 % social, faglig og gkonomisk de-
route.

For fgrste gang i mit liv oplever jeg hvad
det vil sige at miste livslysten. Min kol-
lega, der har overvaeret den kommunale
retssag, kgrer mig hjem. Hun tgr ikke

lade mig veere alene.

Stigmatiseringen er endegyldig. Det
lykkedes systemet at forvandle mig fra
ansvarlige leder til samfundsnasser. Ide-

ologien sejrede endnu engang.
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Adgang: Medbring medlemsbevis i form

af blad nr. 109 eller kontingentkvittering.

Ad. Pkt. 5: Forslag, som gnskes behandlet
pa den ordineere generalforsamling, skal
veere hovedbestyrelsen i haende senest 1.
marts 2018.

Ad. Pkt. 6 og 7: Forslag vedr. kandidater
til hovedbestyrelsesmedlemmer og sup-

pleanter skal veere hovedbestyrelsen i
heende senest 1. marts 2018.

Forslag til hovedbestyrelsesmedlem-
mer, suppleanter og revisor vil kunne
rekvireres fra foreningens sekretariat
efter d. 29. marts. 2018. Informationer-
ne udsendes automatisk til alle lokal-
formeend.

OBS!

Tilmelding er kun
dig for deltagelse

i spisning.

ngdven

Vedtagter for Colitis-Crohn Foreningen
kan findes pa foreningens hjemmeside
www.ccf.dk

I forbindelse med generalforsamlingen
bydes pa et let maltid. @nsker du at del-
tage i spisningen, bedes du tilmelde dig
senest 29. marts 2018 til sekretariatet pa
telefon 35 35 48 82 eller info@ccf.dk
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Fistler taerer pa

livskvaliteten hos

Crohns-patienter

Af Annette Lausten

"Den sivende betandelse har veeret det
allermest invaliderende for mig. Smerter-
ne kan jeg have for mig selv, dem kan jeg
skjule - men det, at noget siver ud, er det
vaerste 0g noget, jeg ikke kan skjule.”
Citatet stammer fra én af de personer
med Crohns sygdom, som har sagt ja til at
deltage i et interview om deres livskva-
litet og udfordringer i forbindelse med
perianale fistler. Og flere af de intervie-
wede beskriver det samme billede: En in-
sisterende klge, breendende svie, jagende
smerter i endetarmen og storforbrug af
trusseindleeg og toiletpapir. En ting er at
have faet konstateret en kronisk sygdom
som Crohns er - men for mange patienter
med Crohns sygdom er det langt vaerre at
have bylder og fistler i endetarmsomra-
det. Det forteeller flere af de interview-
personer i en raeekke interviews, som
medicinalfirmaet Takeda har arrangeret
i samarbejde med Gallup.

"80 procent af de smerter og ubehag, jeg
oplever, er pa grund af fistlen. Men det er
Crohns, man taler om.”

Sadan lyder en typisk udtalelse.

Gode resultater med stamceller
Cirka 17.500 danskere lever med Crohns
sygdom, og af dem far cirka 15 procent
perianale symptomer inklusiv fisteldan-
nelser. Det forteeller leege og seniorfor-
sker ved Nordsjeellands Hospital, Johan
Burisch, som har veeret med til at pub-
licere et kohortestudie over antallet af
patienter med Crohns i Danmark.
Undersggelsen vedrgrende antallet af
patienter med fisteldannelser er endnu

ikke publiceret, men udgar fra Gastroen-
heden pa Hvidovre Hospital.

En analfistel er en rgrformet kanal, der
er dannet mellem analkanalen og huden
rundt om endetarmsabningen. Analfi-
stler praesenterer sig ofte som en byld i
endetarmsomradet. Gennem analfistlen
passerer der pus og affgring.

Stamceller har vist sig at have bade
antiinflammatorisk og immunmodule-
rende effekt. Stamcellerne i Cx601 er al-
logene, det vil sige, at de stammer fra en
rask donors fedtvaev, og de sprgjtes ind
omKring fistlens indre abning og langs
fistelkanalen.

Resultaterne fra ADMIRE-CD-studiet,
som ligger til grund for den forventede
godkendelse af Cx601, peger pa en umid-
delbar fordel for patienterne. Studiet,
som var et randomiseret, dobbeltblindet,
klinisk kontrolleret fase IlI-studie, viste,
at 50 procent af de 107 patienter, der fik
Cx601 samt standardbehandling, var i
klinisk og radiologisk remission efter et
halvt ar sammenlignet med 34 procent i
kontrolgruppen pa 105 patienter, der fik
placebo og standardbehandling.

I Aarhus har de pa Universitetsho-
spitalet siden 2015 benyttet sig af
autolog stamcellebehandling
af fistler, hvor stamcellerne
kommer fra patientens eget
fedtvaev. Selve procedu-
ren, hvor fedtvaevet
med stamceller hgstes
fra patientens eget
fedt pa maven, cen-

trifugeres og sprgj-

tes ind i og omkring fistlen og lukkes med
en sutur, varer en times tid.

"Proceduren er nem, og den har ikke
nogen vaesentlige gkonomiske omkost-
ninger,” fortzeller overlaege, ph.d. Lilli
Lundby fra Aarhus Universitetshospital.

Hun har i december 2017 i samarbej-
de med mavetarmkirurg Stig Norderval
fra Universitetssygehuset Nordnorge i
Tromsg udgivet en artikel pa PubMed om
autolog stamcellebehandling af fistler
mellem anus og vagina.

"Vi har faet rigtig gode resultater pa
de 27 patienter med anovaginale fistler,
som vi har behandlet med autologe stam-
celler,” siger Lilli Lundby og forteeller, at
der i lgbet af 2018 vil blive offentliggjort
flere data fra lignende studier.

Hablgshed, afmagt og smerte
Bekymringer om fremtiden, social isola-
tion og angst for smertefulde toiletbesgg
er noget af det, der fylder meget hos
Crohns-patienter med perianale fistler.

Livskvaliteten hos patienter med anal-
fistler er sparsomt dokumenteret. Derfor
har leegemiddelvirksomheden Takeda,
som udvikler og forsker i medicinsk be-
handling af mavetarmlidelser, intervie-
wet en reekke danskere om deres oplevel-
ser af at have analfistler, og hvordan de
blev mgdt af de professionelle behandle-
re. Falles for mange af de interviewede
er, at analfistler er et problem, der fylder
meget i deres hverdag. For nogle sa meget
at det kan have stor indflydelse pa deres
lyst til at omgas andre.

En kommentar lyder bl.a. sddan her:




"Da jeg havde fistlen, havde jeg intet socialt
liv. Jeg tog ikke til arrangementer - kun
med familiemedlemmer, hvor jeg kunne ga
pa toilettet og forklare mig.”

Flere af de interviewede fortaeller,
hvordan de sommetider matte ga rundt i
deres hjem uden bukser pa for at give det
plagede omrade luft. Og at behovet for
altid at have et toilet i neerheden kunne
blive sa steerkt, at de foretrak at veere
hjemme hos dem selv.

Intimiteten med kaerester kunne veere

en prgvelse, og for én interviewperson
var sex i fuldskab at foretraekke, da man
sa ikke teenkte for meget over, om der
kom betaendelse pa lagenet.
”Jeg havde en kareste og kunne slet ikke
dyrke sex. Der kom tynd affering ud af
min skede - jeg havde ikke lyst. Jeg skul-
le holde det rent, og jeg matte ikke bruge
tampon.”

I deres mgde med behandlingssyste-
met oplever flere af dem dygtighed og
professionalisme, men de oplever ogsa,
at der primeert er fokus pa selve sygdom-
men og ikke pa de omkostninger, syg-
dommen giver patienterne bade person-
ligt og i hverdagslivet.

"Hos leegerne er jeg en patient, der skal re-
pareres (...) jeg har ikke talt med nogen pa
hospitalet for om stomi og sex”

Mavetarmkirurg og ph.d. Andreas
Nordholm-Carstensen fra Abdominal-
center K pa Bispebjerg Hospital medgi-
ver, at der er meget fa studier, der belyser
patienternes selvopfattelse i forhold til at
have fistler.

Han mener, det er vanskeligt at na den

dybdegaende samtale om for eksempel

samliv, nar der i lgbet af de 15-30 minut-
ter, de har til radighed, ogsa skal under-
sgges, scannes, bookes til operation og
eventuelt henvises til gastromediciner-
ne eller andre specialer.

"Jeg ville gerne have et setup i kli-
nikken, hvor vi kunne diskutere livs-
kvalitet bredere med patienterne, sa
arbejdet bliver med hele patienten og
ikke kun med fistlen,” siger Andreas
Nordholm-Carstensen og henviser til
flere udenlandske centre, hvor man
har deciderede Crohn-fistel-klinikker
med psykiatere, psykologer, dizetister og
IBD-sygeplejersker tilknyttet.

Sa skansom behandling som
muligt

Behandling med stamceller er seneste
bud pa en behandlingsmulighed og er,
hvad Andreas Nordholm-Carstensen
betegner som "minimal invasiv sphinc-
terbevarende teknik”. Det vil sige en
metode, der sa vidt muligt skaner ende-
tarmens ringmuskel, sa patienterne med
fistler ikke risikerer at blive affgringsin-
kontinente.

Den nuvaerende behandling af fistler
kan ifglge Andreas Nordholm-Carstensen
bedst beskrives som en "tretrinsraket”,
hvis formal er at bevare endetarmens
lukkefunktion og at undga en perma-
nent stomi.

Patienter, der har fistler, opdager det
som regel i forbindelse med en smer-
tefuld og generende byld i omradet
omkring endetarmen. Den fgrste del af
behandlingen er akut kirurgi, hvor der

skeaeres hul pa bylden, og hvor kirurgen
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vil undersgge omradet for eventuelle
fistler.

Hvis der er en fistel, leegger kirurgen
en seton gennem fistlen for at forhindre
dannelse af nye bylder ved at sikre en
aben passage af pus gennem fistlen. En
seton er en gummisnor, som er lukket
sammen med en knude.

Hvor leenge setonen skal sidde er indi-
viduelt, men som regel i minimum seks til
otte uger.

"Forlgbet med setonaflastning er an-
den del af behandlingen og skal sikre et
sakaldt "steady state” i fistelbehandlin-
gen. Det er den periode, hvor man giver
fistlen ro, sa der ikke opstar flere bylder,
og beteendelsen i omradet kan falde til
ro,” siger mavetarmkirurg Andreas Nord-
holm-Carstensen. Sammen med setonaf-
lastningen behandler man desuden med
biologiske leegemidler, der kan heemme
den inflammatoriske proces. I visse til-
feelde kan der vaere behov for hjeelp til
skylning af fistelgangen af en hjemmesy-
geplejerske.

I den tredje del af raketten er malet
at behandle selve fistlen. Hvis fistlen
kun inddrager lidt af lukkemusklen, kan
den skeeres op. Der er risiko for at brin-
ge patientens kontinens i fare, og derfor
veelger kirurgerne ofte at forsgge at luk-
ke fistlen i stedet. Ifglge Andreas Nord-
holm-Carstensen heler cirka halvdelen af
alle perianale fistler igen, men procent-
delen er lavere hos patienter med Crohns
sygdom. De nuvaerende metoder til at
lukke fistler er mangeartede og inklude-
rer blandt andre laserterapi, Ovesco-clips,

plugs, veevslim og veevslapper.
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Workshop for
KIT-radgiverne

Af Katrine Zeuner

ar valgte KIT-udvalget, at det
to-dages kursus, der normalt
afholdes for KIT-radgiverne,
skulle laves om til en én-dags
workshop. I 2017 er der kom-
met nyt KIT-udvalg, og vi blev enige med
KIT-koordinatoren om, at vi havde lyst
til at prgve noget nyt. KIT-radgivningen
traenger nemlig til en opdatering, da den

desveerre ikke bliver anvendt sa

meget som tidligere.
Workshoppen blev

afholdt den 4. no-

vember i et lokale

hos Frivilligcenter

Odense. Udover

de to medlemmer

i KIT-udvalget og

KIT-koordinatoren,

deltog 12 KIT-radgivere. Vi startede ud
med et oplaeg af sygeplejerske Kirsten
Magaard fra Hjerteforeningen, som for-
talte os om, hvordan henholdsvis deres
professionelle og frivillige radgivning
fungerer. Oplaegget satte gang i tankerne
hos alle deltagere og var til god inspira-
tion for resten af dagens arbejde. Resten
af dagen var delt op i to works-
hops under overskrifterne
"Fremtidens KIT-radgiv-
ning” og "Fremtidens
KIT-kurser”. Menin-
gen var at skabe
en idébank, som
KIT-udvalget
kan anvende
til at videreud-
vikle KIT-rad-

givningen, samt planlaegge de arlige
KIT-kurser. Begge workshops var en
keempe succes.

KIT-udvalget har efter workshoppen
afholdt et mgde, hvor sd mange som mu-
ligt af idéerne er blevet brugt i en plan
for KIT-radgivningens udvikling i 2018.

Pa workshoppen blev KIT-radgiverne
og KIT-udvalget blandt andet enige om,
at det vil veere godt med et nyt navn. Der
er desveerre ikke ret mange, der ved hvad
"KIT” star for, og vi synes derfor det ville
veere godt med et nyt navn, som bedre
beskriver, hvad KIT-radgivningen er.

KIT-udvalget er stolte og taknemmeli-
ge over det store engagement og ga-pa-
mod, som de fremmgdte KIT-radgivere
udviste, og vi gleeder os rigtig meget til at
arbejde videre med det hele i 2018.

KIT-RADGIVNINGEN HAR BRUG FOR ET NYT
NAVN - OG VIHAR BRUG FOR DIN HJALP!

Hjzelp os med at finde pa et nyt navn til KIT-radgivningen!

Send gerne alle de forslag du kan komme p3, til
kit@ccf.dk - ingen bud er darlige eller
dumme. Vi gleeder os til at hgre fra
dig, og hvis din idé bliver valgt,
far du en goodie-bag med

CCF-merchandise.




Dansac Novalife

Dansac Novalife klaebere GX og GX+ En pose

To kleebere
Flere Muligheder

Det fleksible valg

- til beskyttelse af din hud

Et fleksibelt valg mellem naturligt hudvenlige klaebere. Snak med din
stomisygeplejerske for at finde det bedste produkt til dine individuelle
behov eller kontakt Dansac pa tlf.: 48465100.

/ Den velkendte og palidelige NovaLife GX klaeber til alle typer stomier.
Novalife GX er iseer velegnet til mere fast output og ved hyppige bandageskift.

, Novalife GX+ kleeberen er mere udvaskningsresistent.
Novalife GX+ er optimeret til mere flydende output og mindre hyppige bandageskift.

NOVALIFE dansoc @
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KURSUS FOR
FORALDRE OG

B@ORN

Lider dit barn af Crohn, colitis ulcerosa eller irritabel tyktarm?
- I april 2018 afholdes der igen kursus for familier, hvor bgrn i
alderen 6 - 18 ar med en af sygdommene samt deres forzeldre og
sgskende kan deltage.

Weekenden byder pa bgrneaktivitet i form at kreative ting og
udendgrs leg. For foraeldrene vil der vare forskellige foredrag,
eksempelvis med laeger, psykologer, socialradgivere.
Herudover vil der vare rig mulighed for at tale om hverdagens
problemer og fa et indblik i, at man ikke er alene.

Sa meld jer til en indholdsrig kursus-weekend den 20. - 22.
marts, hvor hele familien kan vaere sammen med ligestillede.
Pris for hele weekenden er 450,00 kr. pr. forzeldre og 150,00 kr.
for sgskende (alder 6-18 ar). Max 2 sgskende.

Stedet er Vejen Idraetscenter. Alle bliver indlogeret
pa vaerelser, hvor der er eget

bad og toilet. Derfor vil
der ogsa kun vaere et be-
graenset antal pladser

pa kursusstedet og det
foregar efter forst til
mglle princippet.

P3 kurset er der ingen

Tag pa weekend med familien og
lzer andre i samme bad at kende.

aldersgraense, men man skal have lyst til at veere sammen med
bgrn i alle aldre og deltage i de aktiviteter der er planlagt. Selv-
folgelig tages der hgjde for at man kan have det skidt, men el-
lers sa kontakt os og vi finder en lgsning, der er tilfredsstillende
for jer og den situation I star i.

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

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

Sidste frist for tilmelding er d. 2. april 2018.
Tilmelding foregar pa foreningens hjemmeside:
http://www.ccf.dk/kurser/foraeldre_-_boernekursus




50% af alle med stomi oplever pa et tidspunkt
hudproblemer*. Hollisters mal er at hjaelpe med at
bibeholde en sund peristomal hud fra begyndelsen.

CeraPlus serien - tilsat ceramid

CeraPlus og CeraRing

CeraPlus og CeraRing produkterne fra Hollister er tilsat ceramid, et fedtstof, som
forekommer naturligt i det yderste hudlag. Ceramid binder cellerne sammen til

en vandtaet 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.

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

*Ratliff, 2010. Early peristomal skin complications reported by WOC nurses. Journal of Wound, Ostomy & Continence Nursing. 37(5): 505-510

% Hollister Ostomy Care

Healthy skin. Positive outcomes.
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// Frivilligt arbejde

Det er kommet en bred politisk aftale om
reglerne for at lave ulgnnet frivilligt ar-
bejde, nar man modtager visse offentlige
ydelser.

Dagpengemodtagere kan udfgre frivilligt
arbejde i frivillige organisationer 10 timer
om ugen uden fradrag i dagpengene.

Efterlensmodtagere kan lave frivilligt ar-
bejde 15 timer om ugen uden fradrag.

For personer, der modtager fleksydelse
- ydelse svarende til efterlgn for personer,
der har veeret i fleksjob - er der ingen be-
graensninger.

Modtagere af ledighedsydelse har ingen
begraensninger i at lave frivilligt arbejde,
men dette er under forudsaetning af, at man
star til radighed for et fleksjob, tilbud m.v..

veren

// Seerligt karselsfradrag for kronisk syge

Som kronisk syg kan du have szrlige udgifter til
transport mellem hjem og lgnnet arbejde, det kan i
visse tilfaelde give dig ret til et ekstra fradrag. Hvis
du kan benytte offentlig transport, kan du ikke fa
dette fradrag.

Det er en konkret vurdering, om du opfylder betingelserne
for det ekstra fradrag. Skat vil formentligt bede dig om udtalel-
se fra leege eller specielleege. I den situation, er det vigtigt, at din
speciallaege beskriver en funktionsnedseettelse, der ger, at du
ikke kan benytte offentlige transportmidler.

Fradraget kan beregnes 3 ar bagudrettet.

Fradraget beregnes enten med de faktiske udgifter eller med
Skatteradets takster. Du kan kun fa fradrag for de faktiske dage
med befordring. Du kan altsa ikke fa fradrag for sygedage, ferie
eller dage med hjemmearbejde.

Beregning af fradrag:

Der er et bundfradrag pa 2.000 kr. fradraget beregnes med Skat-
teradets takster. Hvis der findes offentlig transport, og udgiften
til billigste offentlige transport er under 2.000 kr., er bundfra-
draget i stedet udgiften til billigste offentlige transport. Du far
ogsa fradrag for de fgrste 24 km pr. dag.

Eksempel uden offentlig transport:
Du kgrer 6.000 km. mellem hjem og arbejde om aret. Der findes
ikke offentlig transport. Der er en brundgraense pa 2.000 kr.,
som du ikke kan fa fradrag for. Satsen for erhvervsmaessig kor-
sel er 3,53 kr. pr. kilometer i 2017.

Dit fradrag bliver 6.000 kr. x 3,53 = 21.180 kr. fratrukket
bundgreaense pa 2.000 kr. Dit fradrag bliver i alt 19.180 kr. om

aret.

Eksempel med offentlig transport:
Du kgrer igen 6.000 km mellem hjem og arbejde om aret.
Kgrsel med offentlig transport koster 1.800 kr.
Dit fradrag bliver 6.000 km x 3,53 kr. =
21.180 kr. Fratrukket bundgraense pa nu
1.800 kr. Dit fradrag bliver 19.380 kr. om
aret.
Du kan fradrage pa din selvangivelse
med det samme, men det kan vaeret lidt
risikabelt, da du ikke ved om Skat godken-
der dit seerlige kgrselsfradrag. Men du kan
imod betaling af gebyr til Skat fa Skat til
at tage stilling til om du er berettiget.



// Ny Servicelov

Den 1. januar 2018 traeder en ny servicelov i kraft. Jeg har i
tidligere magasin skrevet om dette, men her lige en opdate-
ring pa det vigtigste regler:

Den nye servicelov leegger op til at kommunernes indsats
skal veaere helhedsorienteret og ssmmenhangende. De for-
skellige afdelinger i kommunen skal til at arbejde sammen pa
tveers.

Fra 1. januar 2018 skal du ved afggrelse om frakendelse el-
ler nedsaettelse af en raekke ydelser have et varsel pa 14 uger,
fra du modtager afggrelsen. De 14 ugers varsling geelder bla.
for stgtte af keb af bil og for tabt arbejdsfortjeneste til perso-

ner med et barn under 18 ar.

Servicelovens § 100:
Fra 1. januar 2018 ydes der tilskud til sandsynliggjorte mer-
udgifter, hvis du har merudgifter der mindst udger 6.408 kr.
om aret eller 534 kr. om maneden.
Personkredsen i servicelovens § 100 er fortsat den samme,
men selve beregningen af udbetalingen er sendret til fglgende:

Har du udgifter imellem 534 - 1.500 kr. om maneden udbe-
tales et standardbelgb pa 2.000 kr. om maneden.

Har du udgifter mellem 1.501 - 2.500 kr. om maneden ud-
betales 2.500 kr. om maneden.

Har du udgifter for over 2.500 kr. udbetales tilskuddet sva-
rende til de faktiske merudgifter.

Kommunerne har et ar til at omlaegge bevillingerne efter

den nye beregning.

Hjeelpemidler og forbrugsgoder:
I servicelovens § 113a, der omhandler forbrugsgoder kan du
som noget nyt underskrive en tro -og loveerklaering, nar du

sgger om hjeelpemidler eller forbrugsgoder i enkle sager. Pa
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den made bliver sagsbehandlingen lettere. Din ansggning
skal indeholde de ngdvendige informationer.

Som noget nyt kan kommunen bevilge hjelpemidler eller
forbrugsgoder til midlertidigt brug, som hjeelper dig veesent-
ligt i forhold til din nedsatte funktionsevne.

Umiddelbart kan jeg ikke se, at der er kommet sendringer i

forhold til stomihjeelpemidler, sa reglerne her er de samme.

Stgtte til kgb af bil:
Der er ikke mange af vores medlemmer, som har handicapbil,
men de findes - derfor en orientering om de nye regler:

Fra 1. januar 2018 kan du sgge om udskiftning af bil hvert
8. ar. Der leegges dog op til, at du kan ansgge allerede efter
det 7. ar, sa sagsbehandlingen er afsluttet, nar bilen runder
de otte ar. Er din bil bevilget fgr 2018, kan du stadig s@ge ud-

skiftning efter 6 ar.

Maiken Guldborg

Socialradgiver
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ost og livsstil har betydning for
tarmfunktion og for alment velvee-
re. Kosteendring medferer efter fa
uger &ndring i tarmbakteriernes sammen-
szetning og kan a&ndre symptomer sasom
hyppig affgringstrang, mavesmerter, oppu-
stethed. Rygning og motion har betydning
for tarmfunktionen hos de fleste. Der er
derfor tit noget at vinde for patienter med
’)‘ Crohns sygdom eller colitis ulcerosa ved at
veere opmeerksomme pa livsstilen.
Kan man spise sig rask? For de fleste
med kronisk tarmbetaendelse er svaret nej.
Crohns sygdom og colitis ulcerosa er kroni-
ske sygdomme. At sygdommene er kroniske
betyder, at tarmen er i stand til at danne
en betzendelsestilstand som er skadelig el-
ler giver symptomer - mavesmerter,
diaré, blod i affgringen, ledsmerter,
\ traethed. Mélet med behand-
ling er at deempe beteendelse og
symptomer med den mest effek-
" tive behandling med feerrest mu-
lige bivirkninger. Hos de fleste er
medicinsk behandling ngdvendig
og fornuftig. Afvejning af fordele

" Kan man spise sig

TH¥

Af Christian Lodberg Hvas, Overlaege, Medicinsk Afdeling V, Aarhus Universitetshospital

og ulemper ved behandlingen sker sammen
med en specialleege i tarmsygdomme. Det er
en naturlig del af behandlingen at kontrol-
lere hvordan den virker og om der kommer
bivirkninger. Fornuftig livsstil kan deempe
symptomer og medvirke, at den medicinske
behandling virker bedre. Hos de fleste kan
behandlingen samlet set medfgre, at tar-
men er uden betendelse. Det er forskelligt
fra person til person, hvor stor indvirkning
kost og livsstil har pa sygdomsforlgbet.
Medicin og kost kan sjeeldent erstatte hin-
anden, men sndringer i livsstilen kan veere
et vigtigt supplement til den gvrige behand-
ling.

Kan man spise sig til en bedre tarmfunk-
tion med fzerre symptomer i form af mindre
diaré, mavesmerter, oppustethed, treethed?
For nogle, ja. Der er ikke én behandling el-
ler én kostform, som passer til alle. Ofte vil
undersggelser for beteendelse, jernmangel
og vitaminmangel vaere nyttige. De fleste
afdelinger informerer om kostzendringer,
som kan veere gavnlige. Det geelder fx le-
ver-tarm-afdelingen i Aarhus, som pa net-
tet findes pa www.levermavetarm.auh.dk.



“KLIK” DEN BEDSTE LYD
DER GIVER KOMFORT
OG SIKKERHED.

En stomipose kan ofte vcere en udfordrende oplevelse. Vores nye
2-dels poser er udstyret med egenskaber, der giver dig ro i sindet.

Det "hegrbare klik" giver dig sikkerhed for, at posen sidder rigtigt, og
giver dig ro fil hverdagens vigtigere opgaver.

Prev vores NYE 2-dels eakin dot system.
GIV OS ET KALD OG FA TILSENDT GRATIS PROVER.

Q 49 26 13 99

eller besag os pa; www.focuscare.dk

=355

‘eakin
dof

A SMALL PART
OF A BIGGER LIFE

Kontakt os for gratis vareprgver/radgivning:
49 26 13 99 | info@focuscare.dk

[i Vi er nu pa Facebook: Falg os pa : focuscare.dk Focuscare
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@fra lokalardelingerne

- ‘ Faemrne

Nordjylland

Midtjylland

Dstjylland

Midtvestjylland

Sydgstjylland

Sydvestjylland

Fyn

Sgnderjylland

Bornholm

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

Afholdt arrangement:

Medlemsmgde den 28. november 2017,
pa Skot-inn.

Emnet var kost og erfaring.

Efter en lille hyggelig middag, hvor der
blev udvekslet spise og kostvaner,
kom Bodil Sonne, ansat disetist pa

Bornholms Hospital.

Hun har stor erfaring med hvilken ind-
flydelse det har hvad vi spiser.
Speciel mente hun, at tyktarmens arbej-

de og reaktion var meget vigtig.

Nordsjzelland

Kgbenhavn

Midtsjeelland

Bornholm

Bodil Sonne kunne ikke anbefale en spe-
ciel dizet, de det er individuelt hvordan

man reagerer, men de fleste har proble-

mer med rgget, fed og steerk krydret mad.

Vi fik udleveret og gennemgaet et lille

kompendium.

Til slut blev der stillet flere individuelle
spergsmal og givet gode rad.

Bodil Sonne er dizetist pa Bornholms
Hospital, hvor det er muligt at treeffe
hende.

Kommende arrangementer:

Medlemsmgde med dr.med.

Frank Schigdt, den 20. februar 2018, pa
Bornholms hospital med efterfglgende
Generalforsamling.

Der vil blive udsendt brev til medlem-
merne inden, med oplysning om emnet

m.m.

Fyn

Formand: Rikke Vium
TIf. 2168 9663

E-mail: crocofyn@hotmail.com

I Odense er Borgernes Hus netop feaerdig-
bygget og abnet for lokaleleje. Det ligger
som nabo til Banegardscentret og huser
ogsa Hovedbiblioteket. Vi vil i den kom-
mende tid afholde vores arrangementer
i Borgernes Hus og udnytte den centrale
placering.

Afholdt arrangement:

11. januar har vi inviteret mindfulness
instrukter Helle Madsen til en aften med
introduktion til mindfulness. Eftersom
bladet udkommer efter at arrangementet
er afholdt er der selvfglgelig sendt invi-

tation til CCF Fyns medlemmer.

Kommende arrangementer:

Generalforsamling i CCF Fyn. D. 1. feb. K1.
17:30. Dagsorden ifglge vedtaegter. Afhol-

des i Borgernes Hus, Odense.

Foredrag med

erneeringstera-
peut Mia Damhus.

Mia Damhus har i
efteraret holdt et
meget velbesggt
foredrag for CCF
Kbh. sa nu tilby-
der vi det samme foredrag sa endnu flere
far mulighed for at hgre om ernzering nar
man har en inflammatorisk tarmlidelse.
Hvordan kan du pavirke din tarmflora?
Hvad kan du ggre for at gge optagelsen af
neeringsstoffer? Det og meget mere kan
du hgre om torsdag d. 22. marts kl. 19:00-
21:00. Borgernes Hus, Odense. Gratis for



medlemmer af CCF. Alle andre
er ogsa velkomne for 30 kr. pr. person.
Tilmelding pa crocofyn@hotmail.com

inden d. 12. marts.

Stottelotto

Bestyrelsen har udtrukket vindere for
2017, vinderne er kontaktet. Vi er klar med
lodder for 2018. Lodderne koster 150 kr. stk.
og fas ved henvendelse til neestformand Ib
Jensen T1£.51555201.

Porto

Vi bruger desvarre en del penge pa porto
hver gang vi sender invitationer. Vi vil me-
get gerne modtage jeres mailadresse hvis i
modtager breve fra os.

Forslag fra medlemmerne

I bestyrelsen er vi altid interesseret i forslag
fra medlemmerne. Sa sidder du med en ide
til et arrangement, et forslag til en fore-
dragsholder eller andet sa send en mail pa
crocofyn@hotmail.com

Faergerne

Formand:
E-mail: ccf@mail.fo

Kgbenhavn

Formand: Kenneth Hoffmann
TIf. 6138 5461

E-mail: kenneth.hoffmann48@gmail.com

Kommende arrangementer:

Tarmens billioner af bakterier pavirker
krop og sjeel - ogsa hos kronisk tarmsyge
v/ Professor Oluf Borbye Pedersen.

Oluf Borbye Pedersen er professor og
forskningsleder pda Novo Nordisk Fon-
dens Metabolismecenter pd Kgbenhavns
Universitet. Han tilhgrer den internatio-
nale videnskabelige elite, der har udviklet
den gen-baserede forskning i tarmens

bakteriesamfund.

Tid og sted:
Tirsdag 10. april 2018 kl. 19:00 - 21:00 pa

Herlev Hospital - det store auditorie pa 1.

sal. Der er plads til 312 deltagere.

Adressen er Herlev Ringvej 75, Herlev.

Om foredraget:

Hvert voksen mennesker indeholder i sine
tarme omkring 50.000.000.000.000 bak-
terier fordelt pa flere hundrede forskellige
bakteriearter.

Den store galakse af sundhedsfremmende
tarmbakterier er ikke blinde passagerer
men de er aktive gjeblik for gjeblik dog-
net rundt, hvor de i deres ufatteligt store
kemifabrik omdanner madrester til energi
for sig selv og os, de danner vitaminer

og bestemte galdesyrer, som virker som
hormoner; de er vores vigtigste beskyt-
tere i forhold til angreb af de relativt fa
sygdomsfremkaldende bakteriearter, og
de danner et veld af signalstoffer som pa-
virker vores organer, herunder tarmen og
hjernen. Aktuelt pagar der en intens forsk-
ning for at finde ud af hvorledes en a&ndret
tarmbakterie sammensetning og funktion
er involveret i udvikling af en reekke kroni-
ske sygdomme, herunder Crohns sygdom
og tyktarmsbetandelse. Og ikke mindst er
der fokus pa hvad man selv kan gare for
andre en ubalance i tarmens bakteriegko-
logi for at forebygge sygdom eller mindske
ubehag og folger af allerede opstaet syg-
dom.

Der vil veere mulighed for at stille spgrgs-
mal til Oluf Borbye Pedersen under og/
eller efter foredraget.

Der bliver en kort pause, hvor CCF sgr-

ger for vand.

Deltagelsen er gratis for personlige med-
lemmer af CCF samt én pargrende. For
hver pargrende derover er prisen 50,-,
der indbetales ved tilmelding til regnr:
2253 kontonr: 6885 766 607. Denne til-
melding registreres, nar CCF har modta-
get din indbetaling, med dit medl.nr. og
navn pa pargrende der betales for.

Familiemedlemmer kan gratis tage

pargrende med som vanligt.

Tilmelding med medlemsnummer,
senest tirsdag den 3. april 2018 pa mail
til ccEkbh@gmail.com.
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Medlemsnummer finder du pa bagsiden
af CCF-Magasinet til hgjre ud for dit navn.

NB! Oplys venligst navn pa alle du
tilmelder

NB! Dit medlemsnummer finder du pa
bagsiden af CCF-Magasinet, th., pa linjen
ud for dit navn.

Laes om vores naeste foredrag om
"Stamcelleterapi” den 15. maj pa
www.ccf.dk/Lokalafdelinger/Kgben-

havn/Arrangementer

Med venlig hilsen
Bestyrelsen i CCF Kgbenhavn
TIf. 6138 5461

Midtjylland

Kontaktperson: Marianne Andersen
TIf.: 3069 0056
Mail: 4lma@hk.dk

Kommende arrangementer:

Indkaldelse til ordinzer generalforsam-
ling i CCF lokalafdeling Midtjylland

Generalforsamlingen afholdes onsdag

d. 21. februar 2018 k1. 18:30 i Sundheds-
center Viborg, Toldboden 1, lokale M.O.1
(stuen), 8800 Viborg.

Dagsorden:
1) Valg af dirigent
2) Bestyrelsens beretning for 2017
3) Fremlaeggelse af revideret regnskab til
godkendelse
4) Handlingsplan for 2018
5) Valg af 3 bestyrelsesmedlemmer -
Pa valger:
Ove Kokholm
Marianne Aaris Andersen
Karin Villemand Nielsen
6) Valg af 2 suppleanter for bestyrelsen
-Pavalger:
7) Valg af revisor - P4 valg er:
Eva Christensen
8) Valg af revisorsuppleant - Pa valg er:
9) Indkomne forslag (skal veere i haende
senest den 13. februar 2018)
10) Eventuelt
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Det er ikke ngdvendigt at tilmelde sig til
generalforsamlingen.

Foreningen er veert med kaffe/te og lidt
sgdt.

Vi gleeder os til at se dig

Med venlig hilsen
BESTYRELSEN

Midtsjaelland

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
TI1f: 5325 0976
E-mail: Isslavensky@gmail.com

Nordjylland

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

Afholdte arrangementer:

o Medicinsk & kirurgisk foredrag
23. oktober 2017

Denne aften havde vi besgg af medicinsk
overlaege Jan Fallingborg og professor &
kirurg Ole T. Ussing fra Aalborg Sygehus
Syd. Foredraget startede med den medi-
cinske behandling, herunder forskellene
ved sygdommene, beskrivelse af sygdom-
mene, bivirkninger og fglgesygdomme.
Herefter holdt vi en kort pause, hvor CCF
Nordjylland serverede kaffe/the og lidt
sgdt. Efter pausen fortsatte kirurg Ole T.
Ussing omkring den kirurgiske behand-

ling, stomi, pouch og j-pouch m.v.

Spgrgelysten denne aften var stor, og der
var knap 50 fremmgdte. Dejligt at se sa
mange medlemmer og det er vores hab,
at alle fik svar pa deres spgrgsmal denne

aften.

Sluttelig vil vi gerne sige stor tak til Jan
og Ole for endnu engang at stille op for
vores forening og fortaelle om alle deres

erfaringer med sygdommene.

Kommende arrangementer:

Generalforsamling den 3. februar 2018

Du kan stadigveek na at deltage i CCF Nord-
jyllands generalforsamling. Det foregar

den 4. februar 2018 k1. 14.00 pa Aalborg
Sygehus Syd, mgdelokale 1. Dog kan vi ikke
garantere, at der er mad til alle. Men kom
alligevel og fa en hyggelig eftermiddag.

Ungdomsgruppe:
Der er startet en ungdomsgruppe op i
Nordjylland - se Facebook:

"CCF ungegruppe Nordjylland"

Stgttelotto

Der er stadig numre, hvis du har lyst til

at stgtte lokalafdelingen Nordjylland! Det
samlede praemiebelgb er nu pa 600 kr. pr.
maned; fordelt pa 1 gevinst 4 200 kr., 5
gevinster 4 100 kr., samt en hovedpraemie
pa 500 kr., som traekkes hvert ar pa gene-

ralforsamlingen.

Prisen for at spille med i 12 maneder, og
tilmed yde en vigtig stgtte til din lokalaf-
deling er KUN 150 KR. (altsa 12,50 kr. pr.
maned). Du skal blot indbetale 150 kr. pa
reg.nr. 9218, kontonummer 207-21-06914 -

husk at skrive navn og adresse.

Tak, fordi du deltager i vores stgttelotto
- indteegten herfra giver os langt stgrre
mulighed for at forgge og forbedre vores
lokalaktiviteter.

Nordsjeelland

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

Afholdte arrangementer:

Stomiarrangement:

Den 23.oktober afholdte vi arrangement
pa Coloplast omkring stomi. Det var en
rigtig god aften og vi blev alle klogere pa
hvordan en kleeber fungere. Efterfglgende
hgrte vi omkring pleje af en stomi og hvad
man skal veere opmeerksom pa. Vi fik ogsa
mulighed for at se pa taj designet specielt til
stomibrugere. Tak til foredragsholderne og
til jer som havde lyst til at deltage.

Julebanko:

Den 19. november afholdet vi vores arlige
julebanko, som igen var en rigtig hyggelig
dag. Vi var desveerre ikke sa mangei ar,
men stemningen var i top. En stor tak skal
lyde til alle vores sponsorer, uden dem var
det ikke muligt at holde sa god en dag med

sa mange flotte gaver.

Sponsorer:

Tommermester Egon Bech, Frederiksvaerk.
EDC, Hillergd.

Fysio Danmark, Hillerad.

Modesalon Aroma, Hillergd.

The Body Shop, Hillergd.

Slotsgades Blomsterhandel, Hillergd.
Kroneapoteket, Hillergd.

Frisgr i centrum, Hillerad.

Rhodes, Hillergd.

Wunderwear, Hillergd.

Audi.

Guldsmed Charlotte Tijhuis, Hillergd

Kommende arrangementer:
Forventet generalforsamling Torsdag den
8.februar kl 19 pa Frederikssund sygehus.
Vi arbejder pa at finde en foredragsholder

til efter generalforsamlingen.

Gospel i samarbejde med nyreforeningen
afholdes i Vanlgse Frikirke Lgrdag den
17. Marts ca. kl 10-16 indbydelse er ved
bladets udgivelse fremsendt pa mail til
vores medlemmer og kan finde pa vores
facebook gruppe CCF Nordsjeelland under
arrangementer.



Vivilidet nye ar lave en raekke
abent-hus-arrangementer i frivilligcen-
trene i henholdsvis Hillergd og Helsinggr,
hvor [ kan komme og mgde os og snakke
om de ting, som i matte have pa hjerte i
forhold til vores sygdomme. Disse arrange-
menter vil annonceret via mail, hjemmesi-

de og Facebook.

Vi haber at se mange af jer i det kommende

ar til vores arrangementer.

Efterlysning! .
Vivil gerne Q -
opfordre med-

lemmer, som

har lyst til at med-
virke i det frivillige
arbejde i CCF Nordsjeel-
land, til at komme til
vores generalforsamling
d. 8. februar 2018, hvor
det sa vil veere muligt

at blive valgt ind i
lokalafdelingsbesty-
relsen. Vi sgger medlemmer, som vil veere
med til at lave arrangementer, og s mang-

ler vi ogsa en kasserer!

Vi haber at hgre fra eventuelle interessere-
de inden generalforsamlingen

Storstrgm

Formand: Morten Friis Hansen
TIf. 2293 9840

E-mail: mofriha@gmail.com

Afholdt arrangement:

Vi sa os desveerre ngdsaget til at aflyse
arets julemgde pa grund af for fa tilmel-
dinger. Det er sa vidt husket, aldrig for sket
i Lokalforeningens tid, at vi har aflyst et

julemgde!

Kommende arrangementer:

Generalforsamlingen i CCF Storstrgm er
planlagt til tirsdag den 27. februar 2018
i mgdelokalet Solsikken pa Nykgbing
Falster sygehus kl. 18.30 med lidt leekker

servering.

12018 er det Lokalafdeling Storstrgms tur
til at afholde Landsgeneralforsamlingen.
Datoen er sat til lgrdag den 7. april 2018
og det afholdes i FRISERHUSET,
Frisergade 25, 4800 Nykgbing Falster.

Hilsen Morten, Helle, Thorbjgrn og Dorte

Sydvestjylland

Formand: Ulla Arnum
TIf. 7518 1362

E-mail: ullaccf@gmail.com

Sydgstjylland

Formand: Elisabeth Brandt
TIf. 6013 2019

E-mail: ccf.vejle@gmail.com
Afholdte arrangement:

Tirsdag d. 28. november afholdt vi vores
arlige julemgde med tilhgrende ameri-
kansk lotteri, i spejderhuset i Fredericia,
hvor der var mange flotte gevinster
sponsoreret af lokale forretninger. Vi
havde inviteret Inger Graversen, som er
formand for CCF @stjyllands afdeling til
at komme og forteelle lidt om, hvad der
sker i Colitis-Crohn Foreningen. Vi fik et
spendende indblik i, hvad der tilbydes
af kurser, bade for bgrn, unge og voks-
ne, KIT radgivning, hvad der findes af
heefter, og om hjemmesiden. Inger kunne
ogsa forteelle lidt om legater, forsknings-
midler, Lady-walk og om CCF Magasinet.
Under Ingers indleeg var der flere, der
havde spgrgsmal, som Inger svarede pa.
Efter indlaegget blev der serveret kaffe/
glogg og aebleskiver, og derefter blev det
udtrukket amerikansk lotteri. Tak til
Inger og de medlemmer, der var mgdt op

til en hyggelig aften

Kommende arrangementer:

Medlemsmgde med generalforsamling:
Sydgstjyllands lokalafdeling indbyder
hermed alle medlemmer og pargrende til
mgde tirsdag d. 20. februar 2018 k1. 19.00
i Sct. Jgrgensgard, Hospitalsgade 4, 6000
Kolding.

Vibegynder med generalforsamling.
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Generalforsamling

Vi afholder generalforsamling for Syd-

gstjyllands lokalafdeling med fglgende

dagsorden:

e Valg af dirigent

e Lokalafdelingens arsberetning

o Fremleeggelse af regnskab

e Lokalafdelingens forslag til
handlingsplan for naeste ar

e Valg af bestyrelsesmedlemmer:
Pa valg er: Elisabeth Brandt (znsker
ikke genvalg), Helle Sand (gnsker gen-
valg).

e Indkomne forslag: Forslag, der gn-
skes behandlet, skal veere formanden
i heende skriftligt senest 12. februar
2018

e Eventuelt.

Efter generalforsamlingen har vi denne
aften inviteret overlaege Torben Nathan,
Vejle Sygehus, til at komme og holde
foredrag, hvor han vil tale om fglgende:

Morbus Crohn og Colitis Ulcerosa

e Hvordan behandles Morbus Crohn og
Colitis Ulcerosa

e Hvordan virker medicinen og
kirurgisk behandling

e Hvad er bivirkningerne?

e Er der nye behandlinger pa vej?

Foreningen er veert ved sandwich og
vand, kaffe/te.

Tilmelding senest 12. februar 2018 pa
mail til ccf.vejle@gmail.com eller til for-
mand Elisabeth Brandt pa tlf. 60 13 20 19.

Vi gleeder os til at se jer.

Sgnderjylland

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

Vestsjzelland

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

Indkaldelse til generalforsamling 2018

Kzere CCF-medlem

Afdeling Vestsjeelland afholder ordineer
generalforsamling mandag d. 26. februar
2018 k1. 19.00 i Copas Hus, Jyllandsgade 41,
4100 Ringsted.

Dagsorden:

1. Valg af dirigent

. Formandens beretning
. Handlingsplan

. Regnskab

[SLEEF VI S

. Valg af bestyrelsesmedlemmer:
Naestformand Annette Mikkelsen
(modtager ikke genvalg)

Kasserer Lotte Jorgensen (modtager
ikke genvalg)
Sekreteer Randi Stjernebjerg
(modtager ikke genvalg)
6. Valg af revisor: Anna Clausen
(modtager ikke genvalg)

7. Valg af revisorsuppleant:

Asger Hansen (modtager genvalg)

8. Indkomne forslag

9. Eventuelt

Forslag der gnskes behandlet under pkt.
9 (evt.), sendes til formanden pa mail
heidichristensen.heidi@jubii.dk senest
d. 18. februar 2018.

Til generalforsamlingen vil der vaere
lidt god mad og drikke.

Tilmelding ikke ngdvendig, alle er vel-
komne.
Vi glaeder os til at se dig.

Venlig hilsen
Bestyrelsen i CCF Vestsjeelland

@stjylland

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

Tidligere arrangementer:

Den 12. oktober 2017

Foredrag med specialleege i reumatologi
René Drage @stgaard, Regionshospitalet
i Silkeborg.

46 medlemmer og pargrende fik indblik i
sammenhangen mellem inflammatorisk
tarmsygdom og ledsmerter. René holdte et
spaendende og humoristisk foredrag.

Spgrgelysten var stor blandt de fremmgdte.

Den 2. november 2017

Laege Janne Ladefoged Fassow, Afd. V,
Aarhus Universitetshospitalet holdt et
spaendende og oplystende foredrag om
IBS.

Jane fortalte om symptomer, udredning,
behandlingsformer og forskning bade i
ind- og udland.

IBS er en tilstand med tilbagevenden af
ubehag og smerter i maven. IBS giver
symptomer som rumlen i maven, oppu-
stethed, mavekramper, lufttendens og
forstoppelse og/eller diarre.

I Danmark har mere end hver tiende
voksne IBS og noget tyder p3, at en stor
del IBD patienter ogsa har IBS.

Den 30. november 2017

Ungegruppen tyvstartede med julehyg-
gen. Traditionen tro holdte ungegruppen
deres egen juleafslutning og julehyggede
iet par timer inden julebankoet, der var
tilmeldt 11 medlemmer. Der var sgrget for
ableskiver og lidt at drikke.

K1. 19,00 afholdte vi vores arlige julearran-
gement i Sognegard. Der blev hygget med
juleknas, amerikansk lotteri samt banko.

Der var masser af tid til snak og sjov.

Kommende mader:

8. februar 2018

- Generalforsamling 2018 vil finde sted i
Vejlby Sognegard.

Vi starter kl. 18,30.

Dagsorden iflg. vedtaegterne.

Efter generalforsamlingen vil der veere
foredrag af overlaege Jens Kelsen, Afde-

ling v, Aarhus Universitetshospital.

Som altid vil der blive udsendt invitation
via mail eller brev, hvor der kan laeses

mere om arrangementet.

CCF @stjyllands Facebook-side
Folg med pa Facebook og fa informatio-
ner om medlemsarrangementer og andre

aktiviteter i din lokalafdeling.

Klik forbi www.facebook.com/ccfoestjyl-
land og giv os et "like”

“Ungegruppen:

I CCF @stjylland har vi en velfungerende
ungegruppe, som henvender sig til dig,
der er mellem 18 - 30 ar.

Her kan du mgde andre unge i samme
situation, som dig selv. Har du ikke helt
mod pa at mgdes endnu, sa start f.eks.
med at melde dig ind i ungegruppens
Facebook-gruppe:

"Ccf Ungegruppe @stjylland” og folg med
ihvad der sker.

Nyhedsbrev via e-mail:

Vi bruger mange penge pa porto! Vi vil
meget hellere bruge pengene pa at lave
gode og spaendende arrangementer for
dig. Modtag information og invitationer
via e-mail. Send en e-mail til info@ccf.dk

og oplys dit medlemsnr.

Vi gleeder os til at se jer til vores

kommende arrangementer.

Pa bestyrelsens vegne

Inger Graversen
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Ny bog i webshoppen
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~  Saer bogen "Den Store
.,__- Low FODMAP kogebog”

maske noget for dig.
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Kogebogen er skrevet

af klinisk dizetist og kok

Charlotte Tgnnes Jensen.

Da Charlotte udover at veere klinisk dizetist
ogsa er kok, har opskrifterne i bogen stort fo-
kus pa smag.

Du kan lgse mere om bogen i vores webshop
pa www.ccf.dk/shop. Her koster bogen 240,-
kr. (Den vejlende udsalgspris er 299,- kr.)

Der udover har vi ogsa lidt udsalg pa f.eks.

vores CCF paraply til 30,- kr. eller en drikke-
dunk til 10,- kr.

ByMn

FEMININT UNDERT@J

- til dig med stomi

ByMii er en helt ny eksklusiv
undertajsserie til dig, som ensker
feminint og klassisk underta;j.

OK BENZINKORT

En OK aftale

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

Tanker du mindst 500 liter inden
for et ar, udlgses yderligere 250 kr.

i bonus.

Det koster ikke noget at fa et OK
Benzinkort.
Intet oprettelsesgebyr, rentefri kon-
to, og du betaler kun din benzinreg-
ning én gang om maneden. Benzi-
nen bliver selvfglgelig ikke dyrere
- OK sponsorerer hele stgttebelgbet.
Hvis du allerede har et OK Benzin-
kort, kan du nemt tilknytte en spon-
soraftale til Colitis-Crohn Forenin-

gen. 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.

Lees i
mere pa

bymii.dk
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COLITIS-CROHN FORENINGEN

Landsforeningen til bekeempelse af colitis ulcerosa

0g morbus Crohn samt andre relaterede tarmsygdomme

Klingenberg 15, 2. th. - 56000 Odense C - tIf. 3535 4882 - mail: info@ccf.dk
Abningstider i sekretariatet: Mandag. torsdag og fredag kl. 9.00 - 13.00 - tirsdag kl. 9.00 - 17.00

LANDSFORMAND

Charlotte Nielsen

HOVEDBESTYRELSE
Rita Baarsgaard Hansen

Casper Nagel

Rina Berg Kristensen

Betina Botteleth

Pia Haurholm

Lea Damgaard

Katrine Zeuner

Kenneth Hoffmann

KURSUS-KALENDER 2018

REVISORER e

Anni Faarup Christensen

Ulla Arnum

DETLAGELIGERAD
Anders Paerregaard, overlaege
Karsten Lauritsen, overlaege

Pia Munkholm, professor, overlaege
Ida Vind, overlaege

Niels Qvist, professor, overlaege

Jan Fallingborg, overlaege

Jens Dahlerup, overlaege

KITRADGIVNINGEN ..
Den telefoniske radgivning

Mandag kl. 18.00-20.00

Torsdag kl. 9.00-11.00

TI1f. 7020 4882

Mail: kit@ccf.dk

SOCIALRADGIVER .
Maiken Guldborg

Tirsdag kl. 14.00-17.00

Torsdag kl. 9.00-13.00

TIf. 5057 4982

Mail: social@ccf.dk

DIETISTERNE e

Mette Borre
Mail: kost@ccf.dk

REDARTION o
Charlotte Nielsen

Mandag kl. 16.00-20.00

TIf. 2812 0636

Mail: formand@ccf.dk

Lokalstof: info@ccf.dk

Ungekursus: ............ 23. - 25. februar.
Foreeldre/bgrn kursus: .... 20. - 23. april. MC morbus Crohn
Voksenkursus: ....... 21. - 23. september. cuU colitis ulcerosa
Ungekoloni: ........... 9. - 11. november.

CCF
HB Hovedbestyrelsen

FORKORTELSER:

I Colitis-Crohn Foreningen bruges der ofte mange forkortelser. Disse kan
veere svare for nye/udenforstaende at fglge med. Derfor vil vi her prgve
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

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

Colitis-Crohn Foreningen

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

35



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

P P DANMARK

Magasinpost SMP
ID-nr. 46659

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 la&egemidler til en lang
raekke forskellige terapiomrader. 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
leegemidler, vacciner, biologiske praeparater og veterineerleegemidler 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 partnerskaber. Laes
mere pa www.msd.dk eller www.msd.com og find os pa Twitter, Facebook og YouTube.

MSD er varemerket for Merck & Co., der har hovedkvarter i Whitehouse Station,

New Jersey, USA.
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