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En diagnose kommer

sjeldent alene

En diagnose kommer sjeeldent alene. Det er desveerre virkeligheden, nar man lever med en autoimmun
sygdom som kronisk tarmbeteendelse. Personer med tarmbeteendelse 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 specialleege.

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

#SeHelheden
#colitiscrohn

Pludselige gjensmerter,
redfarvning af det ene
eller begge gjne, lys-
folsomhed, slgret syn,
og gjne, der ofte Igber i
vand, kan veere tegn pa

regnbuehindebetandelse. Stivhed og steerke

smerter i lzenden eller
ryggen kan veere tegn

pa rygsgjlegigt.

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

Hzevede og smme led i
fx haender, handled eller
fodder kan vare tegn pa
leddegigt.

Hud fx i harbunden,pa ——
albuerne eller knzene,
som skeeller, klgr eller
hzever og bliver rgd, samt
negle, der bliver misfar-
vede eller tykkere, kan
veere tegn pa psoriasis.

BEMAERK: De symptomer, der er neevnt her, er ikke de eneste symptomer, som
det kan veere relevant at reagere pa. De er udvalgt, fordi personer med kronisk

tarmbetaendelse har en gget risiko for de naevnte sygdomme. (% Colitis-Crohn Fo reningen
'I#..-

Udviklingen af www.SeSymptomerne.dk er stattet skonomisk af AbbVie.
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SOM PATIENTFORENING ER vi steerke, men ved at sta
sammen med andre patientforeninger for autoimmune
diagnoser er vi uovervindelige - naesten. Vi har haft

et samarbejde med den meget lille patientforening for
HS og selvom de er sma har vi begge faet noget ud af

samarbejdet.

DET BETYDER, AT man ikke ngdvendigvis kun giver
noget fordi man er stgrst, sddan er det faktisk slet ikke.
Mange af vores medlemmer har mange autoimmune
diagnoser, og HS er desvarre en af dem. Derfor giver
dette samarbejde ogsa noget til CCF. Vii CCF har lige
nu 5150 betalende medlemmer i vores Patientforening,
men hvis vi tager i betragtning hvor mange der pa
landsplan har en mave- tarmlidelse sa ligger der stadig
et keempe stort arbejde foran os, da vi som patientfor-
ening jo gerne vil hjelpe endnu flere. Til dette arbejde
har vi brug for samarbejde med alle lokalafdelingerne
- dette er en opgave vi skal lgfte i faellesskab, da ingen
af os kan ggre det alene. Lokalafdelingerne arbejder i
forvejen pa at veere synlige og aktive i deres lokalom-
rade, men desvaerre har vi set endnu to lokalafdelinger
lukke ned, sa dette laegger yderligere pres pa de gvrige
lokalafdelinger, da der nu sidder nogle medlemmer
uden deres egen lokale CCF. Men ved at lokalafdelin-
gerne samarbejde pa tveers af regionsgraenserne, sa

vil ingen medlemmer veere oversete eller alene. Det
kunne vere fantastisk hvis dette samarbejde kunne
fore til flere medlemmer i foreningen og endnu bedre
hvis vi kan fa gang i de lokalafdelinger igen der ligger

idvale.

SAMARBEJDE VAR OGSA kodeordet da vi skulle plan-
lagde en paneldebat til arets Folkemgde. Vi gar i forve-
jen en kaempe indsats pa folkemgdet, og deltager i sa
mange sundhedsfaglige ting som muligt. Vi er synlige,
ingen tvivl om det, men vi vil ogsa gerne vaere med til at
saette dagsordenen til Folkemgdet. Dette sker dog ikke
ved at freese rundt til debatter. I ar har vi ved hjeelp af
samarbejde med andre autoimmune Patientforeninger
- nemlig Psoriasisforeningen og Gigtforeningen - faet
stablet en debatpanel pa benene med emnet "personlig

medicin” - Vi havde Peter Lund Madsen som Moderator.

N cocrR

- Sammen er vi staerke

Dette samarbejde startede helt tilbage i 2017 - vi samar-
bejdede ogsa med nogle kommunikationsfirmaer samt
Medicinalindustrien. Emnet vi blev enige om var "Per-
sonlig Medicin” og de samarbejdende Patientforeninger

havde en patient i panelet med deres patienthistorie.

DET FOREGIK FREDAG den 25. juni i Menings Mini-
steriet. Det blev en super god debat hvor der var fokus
pa de ting i vores sundhedssystem som er uhensigts-
maessige set med patientgjne og hvor der var fokus pa de
forbedringer patienter vil opleve ved hjeelp af "Personlig
Medicin”. Hele denne debat var ikke blevet stablet pa be-
nene hvis vi ikke var gadet sammen med de andre auto-
immune Patientforeninger, og ved feelles samarbejde fik
lavet noget der bade blev set og hert pa et Folkemgde
som i forvejen har rigtigt mange gode indslag og debat-

ter om sundhed.

VI VIL IKKE som Patientforening vaere i stand til at
rabe hgjt nok nar vi star alene. Samme situation er de
andre jo i, men ved at sta sammen, ved at samarbejde
er vi lige pludselig en stor aktgr i Sundhedsbebatten,
og vi bliver sa ogsa lyttet til. Vi vil bevare dette samar-
bejde, og om muligt udbygge det. Vores mal er at dette
samarbejde skal give os alle flere medlemmer, ved at
endnu flere far gjnene op for hvad vi kan ggre for dem
som sygdomsramte. Vi gnsker at hjeelpe alle, men de
vigtigste er stadig vores medlemmer. Sa nggleordet til
succes er samarbejde - bade mellem vores lokalafdelin-
ger, samarbejde med Hovedbestyrelsen og samarbejde

pa tvaers af de autoimmune patientforeninger. Sammen

er vi staerke.

Charlotte Lindgaard Nielsen
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— 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
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FOLKEM®@DET ER SKUDT i gang. Igen i
ar er formanden, naestformanden og Cor-
nelius Krone klar i startblokken.

KAN DE USUNDE VANER NUDGES
VEK? @1, smgger og for lidt sgvn... Mata-
dormix der impulsivt ryger i indkgbskur-
ven. En festsmgg, selvom man faktisk er
holdt op. En eftermiddag pa sofaen, der
erstatter turen i fitnesscenteret. Vier alle
klar over, hvad de sunde valg er, men det
er sveert at 2endre vores vaner. Proble-
met er bare at de darlige vaner forringer
vores sundhed, og derved bliver vi en
aktar i sundhedssystemet. Derfor skal de
offentlige myndigheder nudge os borgere
mod et sundere valg og sundere livsstil.
Gennem skjulte puf i den rigtige retning
pavirkes vi til at droppe de usunde vaner.
Men er det de offentlige myndigheder der
skal tage ansvaret for vores valg og va-
ner? Samfundet har ansvaret for gkonomi
og omsorg for borgerne, men gnsker vi

at de ogsa skal pavirke os til at traeffe de
valg de gnsker? Skal de offentlige myn-
digheder overhovedet blande sig i vores
usunde vaner og valg. Dette var en meget
heftig debat hvor bglgerne til tider gik
temmelig hgjt - speendende debat, men

hvad syntes du?

HOSPITALER OG VIRKSOMHEDER:

ER DET YNDIGT AT FOLGES AD? Debat
om fordele, barrierer og begraensninger,
nar sundhedsvaesenet og det private

samarbejder. Nar det offentlige sundheds-

vaesen samarbejder med life-science virk-
somheder, giver det bedre behandling til
patienterne, dygtigere leeger og et sund-
hedsveesen i verdensklasse. Alligevel mg-
des sddanne samarbejder ofte med mis-
teenkeliggarelse frem for stolthed, hvilket
afskraekker bade leeger og patienter fra at
deltage i forsgg med ny medicin og bane-
brydende behandlingsformer. Denne mis-
tro og andre spgrgsmal om offentlig-pri-
vate samarbejder i sundhedsvasenet
forsggte denne debat at fa svar pa. Der
blev snakket om, hvor balancen mellem
det offentlige og private ligger sa sam-
arbejdet bidrager til sundhedsvasenet
eller blot til virksomhedernes bundlinje.
Forskning er dyrt og kraever ressourcer,
sa det blev diskuteret hvordan man far
skabt de rigtige vilkar sa bade laeger og
patienter gnsker at deltage. Understgttes
de mal vi sigter efter i samarbejdet mel-
lem offentlig-privat, eller skal vi have zn-
dret rammerne. Vi om nogen i CCF er jo
ramt af, at vi ikke frit kan modtage stgtte
fra industrien, men ikke har s mange
muligheder for at fa penge i kassen uden

at g til industrien.

HVORDAN INDRETTER VI SUNDHEDS-
VASENET TIL MULTISYGE? Kom og vaer
med i debatten om, hvordan vi skaber
mere patientvenlig og borgernzer lgs-
ninger. Man er pabegyndt at indteenke
det i behandlingen af det hele menne-

ske, men sundhedssektoren er der ikke

endnu. Desveerre er det ikke alle der far
lige meget opmarksomhed i sundheds-
systemet, da det er dem der raber hgjest
og er mest vedholdende, der bliver hgrt
og far mest opmeaerksomhed. Hver femte
dansker lever med to eller flere kroni-
ske sygdomme og er sakaldt multisyge.
Mange lever samtidig leengere med deres
sygdomme, fordi gennemsnits levealde-
ren stiger. Det er vores sundhedsvaesen
ikke rustet til at tackle. Kravene er store
til den enkelte patient, nar de skal indga
i flere forlgb samtidig, og mange savner
en sammenhang i deres behandling og i
deres mgde med sundhedsvaesenet. Vejen
til et bedre forlgb kan vaere at zendre or-
ganiseringen af indsatsen og at inddrage
patienter og pargrende meget mere, men
der er lang vej endnu. Det er ikke helt

sa enkelt, som man kan fa det til at lyde.
Alle i Sundhedsveesenet vil gerne gare
det bedre, men hvordan ruster man et
specialeopdelt sundhedsvaesen til frem-
tidens multisyge patienter? Der keempes
stadig med siloteenkning og alle gnsker at
patienterne far et sammenhzaengende og
personlig forlgb. Vi er pa rette vej, men
der er ikke lige en helt enkelt facitliste pa
denne opgave.

APPS TIL PATIENTKOMMUNIKATION
GIVER NYE MULIGHEDER. HGR OM
HVORDAN APPS TIL PATIENTER ER
MED TIL AT FORBEDRE KOMMUNIKATI-
ONEN MELLEM PATIENT OG HOSPITAL.

I disse ar udvikles og implementeres der



mange apps pa landets hospitaler. Disse
apps er malrettet kommunikation med
patienter, og stgtte til behandling og pleje.
Intentionerne med disse apps er super gode,
men desvaerre er de endnu kun rettet mod
en smal patientgruppe. Vores medlemmer i
CCF vil ikke fa meget gavn at disse apps de
forste mange ar, men det skal nok komme.
Idenne innovative og teknologiske verden
som vi er en del af, vil der hele tiden kom-
me nyt pa banen, og pa et tidspunkt er det
kommet sa langt at vi ogsa vil kunne drage
fordel af dette for patienter med Crohn eller
Colitis.

PERSONLIG MEDICIN. Hvordan kan
personlig medicin revolutionere behand-
lingen af kroniske sygdomme? Hver gang
patienter tilbydes behandling, vil der
veere tilfeelde, hvor der ikke er nogen ef-
fekt. For kronisk syge patienter kan det
betyde livslangt forbrug af medicin med
begraenset virkning - og potentielt mange
bivirkninger. Men nye tider lurer i hori-
sonten. Ved at koble viden om patientens
genetiske profil og sygdomshistorik med
ny teknologi er det muligt at finde det
laegemiddel, som vil virke bedst pa netop
denne patient. Personlig medicin er den
rigtige behandling til den rigtige patient
med det rigtige leegemiddel pa det rigtige
tidspunkt - men hvornar bliver det til
virkelighed, og hvor langt er viidag? 1
CCF mener vi ikke at det bare skal veere et
spergsmal om medicinering med biologisk

medicin. For at hjeelpe vores medlem-

mer bedst muligt er man ngdt til at se pa
mange parametre og det hele menneske i
et bredere perspektiv. @konomisk bliver
der heller ikke tilfgrt f.eks. specialafdelin-
gerne flere penge, ved at £. eks. sygehuset
eller jobcentret eller en anden af siloerne
har sparet penge ved at optimere pa be-
handling og medicin. Det var en super
god debat, om hvilke forlgb der er de mest
optimale for de tre patient cases. Personlig
medicin er den mest optimerede og opti-

male behandling for den enkelte patient.

DEN VARME STOL. Hvad sker der med
sundhedsvasenet? Og kan det overhove-
det lgse fremtidens udfordringer? Sund-
hedsvaesenet er i en rivende udvikling! E1-
ler ogsa star det helt stille! Det afheenger
af, hvem man spgrger. Befolkningen har
store forventninger til, hvad sundheds-
vaesenet kan levere, men samtidig er der
ogsa en oplevelse af manglende sammen-
heeng. Specialisering har taget for meget
overhand og skygger for helhedsblikket.
Sygehusene stgnner under den stigende
byrde og det primeere sundhedsvasen
har sveert ved at fglge med. Der bliver
flere og flere zldre og multisyge danskere,
og spergsmalet er, hvordan sundheds-
vaesenet skal udvikle sig for at handtere
udfordringen? Der blev spurgt ind til
kraeftpakke 5, og her blev der svaret at
man ikke lige nu havde en tidshorisont pa
dette, men man er ganske udmeerket klar
over at patienter med mave/tarmsygdom-

me er kommet pa venteliste fordi kreeft-
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syge er kommet forrest i rekken. Dette
har ogsa betydet at man ikke har kunnet
overholde den behandlingsgaranti som vi
politisk er blevet lovet. Man var dog ikke
villig til at droppe et pakkeforlgb, selvom
det er pa bekostning af IBD, sa ville man
hellere bruge resurser pa at treekke andre
patientgrupper op.

HVOR POKKER ER LAGERNE? Hvordan
far vi en bedre fordeling af laeger i hele
landet - nu og i fremtiden? Flere steder i
Danmark er der mangel pa leeger. Nogle
steder er det antallet at praktiserende
leeger, den er gal med. Andre steder er
der alt for fa sygehuslaeger. Det har store
konsekvenser bade for os som borgere og
for samfundsgkonomien. Men hvorfor er
det sddan, og hvad skal vi ggre for at lgse
problemet? Handler det om hvor leegerne
kan uddanne sig, og hvordan man forde-
ler de leegestuderende og de unge leeger?
Skal der mere i lgnningsposen? Tilbydes
mere forskningstid? Eller familietid? Skal
leegernes tid bruges anderledes? Og ikke
mindst - skal det vaere pisk eller gulerod?
Emnet er hgjaktuelt og udfordringerne
bliver stgrre og stgrre. Der SKAL findes
feelles lgsninger, og det haster. Bdde lager,
studerende og Regionsradene diskuterede
mulighederne for at lgse udfordringerne.
Der kom flere lgsningsforslag, dog ikke
noget handgribeligt, og selvfglgelig blev
der ikke givet handslag pa noget - dog er
det godt at fa det diskuteret og italesat sa

vi kan arbejde frem mod en lgsning.
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SENIORER OG MEDICINFEJL. HVERT
AR D@R OP MOD 5000 MENNESKER I
DANMARK AF MEDICINFEJL. Apote-
kerforeningen har beregnet at medicinfejl
forarsager op mod 5.000 dgdsfald og over
100.000 indlaeggelser om aret. Risikoen
stiger med alderen. Malet er at nedsaet-

te fejlene med 50% over 5 ar. Hvad gor
fagfolk og politikere og hvad kan du selv
gore? En debat hvor man prgvede at pla-
cere et ansvar. Ofte sker fejlene som men-
neskelige fejl. Patienten har ikke rigtigt
hort efter, eller ikke faet leest pa pille em-
ballagen hvor mange piller, hvor ofte, og
derfor far patienten enten for lidt eller for
meget. Hvordan kan dette undgas - ja det
er nok et spgrgsmal om kommunikation.
Ligeledes nar fejlmedicineringen er fra
leegens side. Sundhedspersonalet rundt i
landet kunne med fordel bruge ekstra 15
sekunder pa medicinering, da dette kan
fjerne toppen af fejl, samtidig med at pa-
tient eller pargrende er mere opmarksom.
Samtidig blev der diskuteret om ambiti-
onsniveauet pa 50% over 5 ar ikke er lidt

for underambitigst - hvad syntes du?

B@RNS AUTONOMI I SUNDHEDSV ASE-
NET - DEN RELEVANTE INDDRAGELSE.
Bamse Hospitalet inviterer til debat om,
hvordan sundhedsveaesenet bedre kan fav-

ne bgrn som patienter. Bgrn bliver syge

pa lige fod med voksne. Desveerre blive

bernene ikke tilsvarende inddraget i eget
sygdomsforlgb, og 20% af alle indlagte
bgrn fra 7. klasse har fglt sig tvunget til
behandling. Bgrnene kan efterlades med
en folelse af afmagt, utryghed og mistro
til sundhedspersonale - til stor skade

for deres fremtidige sundhed. Der blev
debatteret om hvordan bgrn og unge al-
derspassende og relevant kan inddrages

i egen udredning og behandling i sund-
hedsvasenet. Bamsehospitalet drives af
frivillige studerende med interesse for
sundhedsfremme og har eksisteret under
ungdomsorganisation IMCC siden 2002.
Bamsehospitalet arbejder for gennem leg
og leering at forbedre bgrns forhold til
sundhedsvasenet i Danmark.

LUKKET M@DE MED JAMES LIND
INSTITUTE. CCF var inviteret til dette
lukkede m@de sammen med Brystkraeft-
foreningen, Lungeforeningen, Lunge-
kraeftforeningen, Gigtforeningen, Psori-
asisforeningen og Parkinsonforeningen.
Derudover var der leegefaglige personer
inviteret med, bade leeger og sygeplejer-
sker fra hele Skandinavien. Hvordan kan
vi i CCF veere medvirkende til at formidle
og skabe overblik over hvilke forsknings-
studier der pt. er samt eftersgges. I dag

er patient rekruttering, som skal deltage

i kliniske forsgg, og som er godkendt af
videnskabsetisk komite en mangelvare.
Hvis der ikke fremover er mulighed for at
skaffe patienter til forskning, sa betyder
det, at der ikke fremover bliver forsket i
de smalle kroniske diagnoser. Her teenkes
bade pa ph.d. specialer, industrien samt
forskning generelt. Data skal veere noget
vi solidarisk deler med hinanden, sa leen-
ge det under ingen omstandigheder kan
spores tilbage til en selv. Forskerne skal
endvidere blive bedre til helt konkret at
beskrive hvad deres studie gar ud pa, skre-
vet og formidlet pa helt almindelig dansk.
Det skal ggre det mere trygt og nemmere
for patienten, endvidere skal persondata-
loven altid overholdes.

NYE ROLLER TIL LAGE OG PATIENT -
TEKNOLOGIEN FORANDRER. Nye tekno-
logisk muligheder udfordrer de traditio-
nelle roller i sundhedsvasenet pa godt og
ondt. Samfundet bliver mere og mere di-
gitaliseret efterhanden som befolkningen
tager ny teknologi til sig - og det samme
geelder i sundhedsveesenet. Pa nutidens
hospitaler foregar alt efterhanden digitalt,
men bruger vi teknologien smart nok. Sa
den ikke begrzaenser den personlige kon-
takt mellem patienter og personaler? Der
blev givet bud pa hvordan bedre brug af

f.eks. mobile teknologier til patienter og



personale vil give et kvalitetslgft i det
danske sundhedsvaesen i fremtiden.

HVORDAN T@JLER VI KUNSTIG
INTELLIGENS? Der blev debatteret om
moralske dilemmaer og etiske udfordrin-
ger vedrgrende kunstig intelligens. Kun-
stig intelligens kan med stor sandsynlig-
hed blive et af de mest omtalte begreber
i2018. De faerreste er efterhanden i tvivl
om at den nye teknologi rummer naesten
ufattelige potentialer. Med de mange mu-
ligheder folger et meget stort ansvar for
virksomheder, politikere, myndigheder
og organisationer, for hvordan sikrer vi
ansvarlig udvikling af kunstig intelligens,
som kan komme samfundet til gode og
hjzelpe med nye gennembrud? Hvilke
etiske udfordringer bgr vi veere seerligt
opmarksomme pa? Disse spgrgsmal og
mange flere var oppe at vende i debatten.
Der kom ikke nogle endelige lgsningsfor-
slag pa bordet, men alle blev i hvert fald
opmaerksomme pa de dilemmaer og ud-
fordringer vi star over for, nar der snak-

kes kunstig intelligens.

"MUCYKEL' Kan musik guide dig til
bedre cykeltraening? I mange former for
treening kommer en skaerm nemt i vejen.
F.eks. nar man cykler eller lgber i tra-
fikken og risikerer at komme galt afsted,
men ogsa hvis man dyrker Yoga eller
Chi-Gong vil en skeerm bryde ens fokus
pa kroppen og den indre ro. Musik er der-
imod acceptabelt sammen med de fleste
former for treening, men vores valg af
musik er langt fra tilfeeldigt. Det heenger
ngje sammen med bade vores person-
lighed og den traening, vi laver. I dette
projekt undersgges der, hvordan musik
kan kobles til treening, sa musikken bliver
et udtryk for, hvordan du traener, og pa
den made kan guide dig til bedre treening
uden at bryde dit fokus pa treeningen. Der
er udviklet en musik-cykel, s nar man
cykler til sin egen fortrukne musikgenre,
vil man cykle i sit eget tempo og hgre me-
lodien helt normalt, men kommer man op
i hastighed gges afspilningshastigheden
ogsa, ligeledes ved langsommere cykling,
sa afspilles musikken langsommere. Dette
far underbevidstheden til hele tiden at
cykle i den rigtige og ngdvendige hastig-
hed. Der bruges rigtigt ofte musik i gen-

optraeningsprogrammer, da det viser at

folk s& bedre far udfgrt de gvelser de skal.
Musik kan bruges positivt i mange hen-
seender i genoptraening, og det bliver pa

Mu-cykel ogsa sjovt at treene.

TEKNIK ELLER MAGI? HVORDAN
SENSORTEKNOLOGI KAN HJZALPE

MED AT ZANDRE DIN ADFZARD - UDEN
AT GENERE DIG! Her var der et bud pa,
hvordan sensorteknologi i hjemmet og

pa arbejdspladsen kan bidrage til at guide
til en bedre livsstil via sma adfeerdsaen-
dringer i dagligdagen. Sensorteknolo-
gien installeres diskret i omgivelserne

og behgver ikke at baeres af brugerne.
SDU (Syddansk Universitet) har udvik-
let universel sensorteknologi, der nemt
kan installeres i alt fra skakbrikker til
toiletsaeder, trampoliner, leenestole, TV
apparater, ja selv i sengen - for at male
sgvn. I fremtiden vil den slags sensorer
bruges til at anskueligggre din aktivitet
og dine vaner. Du kan bruge dem som et
vaekkeur, eller du kan valge at dele dine
aktiviteter med andre f.eks. pa Twitter.
Med kunstig intelligens kan sensorerne
ogsa finde sma sendringer i dine vaner

og gore dig opmeerksom pa dem, inden

de bliver alt for darlige. Sensorerne giver
saledes biofeedback med henblik pa at
nudge til &@ndring af uhensigtsmaessig ad-
feerd, og kan derfor give brugeren en lang
reekke fordele. En af de store udfordringer
er at undga ulemper, som ugnsket deling
og overvagning. Alt skal ikke igennem en
skaerm, for s mister vi kropsbevidsthe-
den. Det er meget fint med alle de Apps vi
bruger, men vi skal forsgge at komme lidt
vk fra alle de skeerme da vi mister kon-
takten til kroppen. Man kan sa bruge tek-
nikken til at bruge kroppen i stedet. I dag
har vi fjernebetjening til TV i stedet for at
vi rejser og op og skifter program. Vi har
alle mulige maskiner i kgkkenet til at ggre
meget af arbejdet for os. Vi skal tilbage

til at bruge kroppen mere i det daglige, sa
far vi os rert mere uden det ngdvendigvis

skal veere et besgg i et fitnesscenter.

HJERTESTARTERDRONE - DENNE TALK
FORTALTE OM ET PROJEKT MED FO-
KUS PA HURTIGT AT FA EN HJERTE-
STARTER UD TIL ET HJERTESTOP. Ideen
til Hjertestarterdrone projektet er opstaet
pa Folkemgdet 2017, hvor en besggende
stillede forslaget til forskere pa SDU (Syd-
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dansk Universitet). Projektet har fokus pa
hurtigt at levere en hjertestarter ud til et
hjertestop pa en golfbane med en drone,
med henblik pa at pabegynde livredden-
de behandling hurtigt. Det er hensigten,
at hjertestarterdronen vil vaere lokali-
seret pa taget af golfbanens klubhus, og
den skal kunne tilkaldes via mobilen,

sa man kan undga at forlade personen
med hjertestop. Hjertestarterdronen er
udviklet som prototype og vil blive testet
pa en nordfynsk golfbane. Projektet hg-
rer under SDU’s (Syddansk Universitet)
strategiske bevilling til sundhedsdroner.
Raekkevidden pa dronen er 5 km, sa dette
skal ind teenkes nar hjertestarterdroner
skal placeres. Grundtanken er jo faktisk
bare at redde liv. Grunden til forsgget lige
laves pa en golfbane, er at hjertestarte-
ren er ved klubhuset, og er personen ved
yderste hul pa banen, sa er der faktisk
meget langt til hjertestarteren, da der
skal lgbes tilbage til klubhus, og tilbage til
personen med hjertestop, og her gar der
pludselig vigtig tid tabt. Der er ogsa langt
til hjertestarter, hvis man er ved stran-
den, og her kunne man ogsa med fordel

have en hjertestarterdrone.

SUNDHEDSFABRIK ELLER PATIENT-
PLEASERE? Hvad skal sygehusene foku-
sere pa i fremtiden, og hvad skal de have
betaling for? Hvor langt er vi villige til at
ga for at styre sundhedssystemet ud fra
det, der giver veerdi for patienten og for
samfundet? Forestil dig, at du star i 2028.
Du er patient, og du far muligheden for at
rate alle dine oplevelser - lige fra modta-
gelse til behandling og hjemsendelse. Re-
sultaterne spiller en stor rolle i styringen
af hospitalet. Magten i sundhedssystemet
flyttes sa at sige teettere pa dig og mig.
Utopi eller ikke?

HJERNEN I DIN MAVE - TARME OG
PSYKE. KAN EN ROMKUGLE SKADE
DIT MENTALE VELBEFINDENDE? Pro-
fessor Oluf Borbye Pedersen, Professor
ved KBH'’s Universitet viser vejen til den
sunde tarm og psyke. At spise fede, sal-
te og sg@de ting er for mange mennesker
forbundet med hygge og velvaere. Mm-
mmbh, den romkugle ggr godt hele vejen
fra mund til mave! Men den nyeste og
meget omtalte forskning i tarmenes bak-

terieflora antyder faktisk, at dit mentale
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velbefindende haenger ngje sammen med,
hvad du spiser, og at kal, kikeerter og kiwi
er vejen til den sunde tarm og dermed
psyke. Den gode nyhed er, at du pa bare
48 timer kan aendre din tarmflora mar-
kant ved at spise anderles. Professor og
farmbakterie eksperten gar os klogere pa,
hvordan det lader sig gore, og vi serverer
lige netop dét som dine tarme skriger ef-

ter for at fa et psykisk godt Folkemgde.

NAR SUNDHEDSVZASENET FLYTTER UD
- HVAD FLYTTER SA MED? Udviklingen
pa sundhedsomradet giver behandling
teet pa borgerne - men hvor langt kan vi
ga? Sundhedsvaesenet gennemgar i disse
ar et paradigmeskifte takt med, at der
kommer stadig flere nzere sundhedstil-
bud. Et paradigmeskifte, der sigter efter
at seette patientens behov i centrum og
som giver fantastiske nye muligheder og
behandlingstilbud til patienterne. Men
de mange gode tiltag har ogsa nogle med-
folgende dilemmaer. Er vi som patienter
og pargrende altid klar til det at patage os
det ansvar, som de naere sundhedstilbud
forer med sig? Kan de digitale mulighe-
der isolere os som mennesker og fjerne
omsorgen? Og hvor meget er neerheden
vaerd? Kan det blive for dyrt? Debatten
var om dilemmaerne i det hurtigt udvik-
lende nzere sundhedsvaesen.

DINE SUNDHEDSDATA KAN POTEN-
TIELT REDDE LIV - MA VI FA DEM?
Sundhedsdata kan fgre os langt i syg-
domsbehandling. Vil du give forskere og
virksomheder adgang til dine personlige
sundhedsoplysninger, hvis det kan bidra-
ge til en fremtidig kur mod en livstruende
sygdom? Det er et af mange spagrgsmal om
sundhedsdata vi ma tage stilling til. For
sundhedsdata kan fgre os langt i forsk-
ning og behandling af sygdomme, men
hvor satter etikken greensen? Laegemid-
delstyrelsen og Dansk Industri inviterede
til denne debat om brug af sundhedsdata.
Den teknologiske udvikling betyder, at
sundhedssektorens understgttes mere

og mere at sundhedsdata, og i takt med
udviklingen traenger det etiske aspekt

sig pa, da langt flere har adgange til vi-
den om vores sundhed. I mgdet mellem
sundhedsdata og korrekt etisk brug ligger
diskussionen om hvordan vi skaber de

bedste rammer for at udfri potentialet til

gavn for pateinter, erhvervsliv og sam-
fund.

HELHEDSORIENTERET BEHANDLING:
HVEM VED MEST? Hvem ved mest om
patienternes behov? Danske Patienter
inviterede til debat om helhedsorienteret
behandling. Hvordan oplever patienter
deres behandlingsforlgb? Der blev quiz-
zet patienter, sundhedsprofessionelle

og politikere i patienternes behov for og
vurdering af den individuelle tilgang i
behandlingen, som den ser ud i dag. Be-
handlingstilbuddene skal haenge sammen
- bade med hinanden og med hverdagen,
herunder for eksempel familieliv, ar-
bejdsliv eller ungdomsliv. Det sikrer bade
en stgrre livskvalitet for den enkelte og
gget samfundsproduktivitet, men ogsa

at patienterne kan holde fast og folge be-
handlingen igennem hele forlgbet. Men
hvad betyder individuel og helhedsori-
enteret i praksis - for patienten, de sund-
hedsprofessionelle og for samfundet? En
Quiz der i feellesskab skulle ggre os alle
klogere pa mulighederne og begraensnin-
gerne for individuel og helhedsorienteret

behandling i sundhedsvaesenet.

DEN VARME STOL. Der sker noget med
patienter nar de mgder systemet. Nar
man laeser til laege sa gor man det for de
svage og de udsatte i systemet. Man leeser
til leege for at gore en forskel. Uligheden i
systemet ggr dog at ikke alle far lige meget
gavn af systemet - desvaerre er det sddan
at man skal kende de rigtige for at fa det
optimale udbytte af sundhedssystemet.

I dag nar man kommer pa 3. semester sa
afleerer man empati sa man ikke viser
sarbarhed og indlevelse i patienten. I dag
har sygdomme et hierarki. Det der er i
gjeblikket er at de store patientforeninger
har haft de store SWATT teams pa ho-
spitalerne. Der har veeret stgrst fokus pa
patienterne fra de stgrste og staerkeste pa-
tientforeninger. Kraeft, hjerte og diabetes.
Dette har selvfglgelig veeret pa bekostning
af de mindre sygdomsgrupper - de min-
dre patientforeninger. Tidligere var der et
speciale der hed kompleks medicin, men
det findes ikke mere, da det blev udvandet
og i dag er blevet til specialer pa leegeud-
dannelsen. P4 hospitalerne i dag har man
6 timer til at beslutte om man vil indleegge,

sende pa kirkegard eller sende dem hjem.

Tidligere var man indlagt leengere tid, og
sundhedspersonalet havde tid til at "leere
patienten at kende” s man havde noget
baggrundsviden om patienten nar laegen
skulle beslutte det videre forlgb. I dag har
man kun de 6 timer, og da er der ikke tid
til at hgre patienten ret meget. I dag aner
man ikke, hvad folk fejler, s man hgrer
forst patienten og behandler ud fra dette.
Kun ved egen eller pargrendes sygdom el-
ler nar man som laege gar af, far man fokus
pa hvad det er patienten har gennemgaet,
og her skal man som laege huske pa at pa-
tienten ogsa har et liv uden for hospitalet,
og hvordan pavirkes dette liv, nar man bli-
ver patient. I andre lande som Kina bliver
leegestuderende sat til at grave grafter for
at fa en mere humanistisk tilgang til livet
generelt - ydmyghed. Nogle lande har ind-
fort begrebet "Patient-body” som er med
til at gge det holistiske syn, da det er et
parlgb mellem patient og leege, og @ger for-
staelsen for hinanden. Der bgr veere mere
dannelse pa leegestudiet. Man skal leere at
forstd, hvad er mennesker som bliver syge
for nogen og hvorfor opferer de sig som de
gor - giver det ungdvendig skade og sar-
barhed. Ifglge legelgftet ma man ikke ggre
skade pa patienten og man ma ikke ggre
forskel pa patienter. Sundhedsstyrelsen
skal fremover have et gget fokus pa ulig-
heden i sundhedssystemet - det vil frem-

over vere en af deres maerkesager.

FORMANDEN OG NASTFORMANDEN
TAKKER AF FRA FOLKEM@DET. Det
har igen veeret hardt arbejde. Vi har igen
lavet et super optimistisk program, og vi
har keempet for at na det hele. Vi hariar
Deltaget i en paneldebat, som vi selv har
veeret med til at arrangere. Vi har net-
veerKket i stor stil, og vi har igen i ar faet
sat nogle uforglemmelige aftryk hos nog-
le deltagere pa Folkemgdet. CCF gor det
faktisk rigtigt godt - vi bliver genkendt
nar vi kommer rundt, og der bliver talt
rigtigt peent om os. Cornelius Krone og
hans Patient-body blev pa Bornholm, ind-
til naeste Folkemgde. Den ene er i bussen
rundt pa Solskinsgen og den anden er hos
Orkerne. Rigtigt mange har spurgt om de
kan kgbe Cornelius Krone, men denne
bamse er desvaerre ikke til salg. Vi bruger
den i PR gjemed, men vi har en lgsning i
stgbeskeen, sa der skal nok komme noget

der kan bruges. Tak for i ar - vi ses igen til
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World IBD Day den 19. maj 2018 blev i Danmark markeret
via mobilapp’en In Their Shoes, som simulerer en inflam-

TIMER SOM

IBD-RAMT

matorisk tarmsygdom. Colitis Crohn Foreningen (CCF)

havde inviteret udvalgte personer med taet kontakt til
IBD-patienter til at opleve ti timer i en IBD-ramts liv. Som
journalist for Medicinsk Tidsskrift og som gastrokirurgisk
sygeplejerske gik jeg derfor ti timer i en IBD-ramts fodspor

SKREVET AF ANNETTE LAUSTEN

ind straks et toilet” star
der pa mit display pa mobil-
telefonen, og en tidsmarker gi-
ver mig fire minutter til at fin-
de et toilet og fotografere det som bevis
for, at jeg ndede det i tide. Men hvad nu
hvis jeg var en rigtig IBD-patient og ikke
naede det i tide? Hvad ville jeg sa have
gjort midt i arbejdstiden?

For mange IBD-ramte er scenariet gen-
kendeligt og en problemstilling, der gar
igen. Og det er arsagen til, at mange har
skiftetgj med pa arbejde, sma bleer og
vadservietter i tasken og en kapgangslig-
nende pendulfart til og fra toilettet. Ifgl-
ge CCF oplever flere IBD-ramte, at deres
sygdom er tabuiseret, og at de af deres
omgangskreds ikke bliver taget alvorligt.
Og det er netop omgangskredsen - pro-
fessionel sdvel som privat - som mobil-

app’en In Their Shoes henvender sig til.

Simulering af sygdom via mobilapp
Jeg er inviteret til at prgve IBD pa egen
krop af CCF, da jeg bade er journalist og
skriver om gastroenterologi for Medi-

cinsk Tidsskrift - men ogsa er uddannet

gastrokirurgisk sygeplejerske, og pa da-
gen for projektet har jeg vagt pa mave-
tarmkirurgisk modtageafsnit.

Jeg har downloaded app’en "In Their
Shoes” til min mobiltelefon og planen er,
at jeg skal holde app’en dben fra klokken
10 til klokken 20 og gennem dagen mod-
tage sma pushbeskeder, der simulerer et
sygdomsforlgb med opblusning. P4 min
mobilapp har jeg konstrueret en avatar
- et animeret "jeg”, som har haft Crohns
sygdom i tre ar, og jeg har for tiden en pe-
riode med forveerring i mine symptomer.
Min avatar viser mig, hvordan jeg har
det blandt andet ved at svede, se trist ud
og ved at fa gregnlig ansigtskulgr, nar jeg
har det rigtig darligt.

Med app’en har jeg ogsa faet en pose
med IBD-materialer, som skal brugeside
udfordringer, som app’en giver mig i lo-
bet af dagen. En af udfordringerne er et
belte, som jeg dagen igennem skal baere
stramt rundt om livet som en konstant
pamindelse om, at noget ved min mave
er anderledes.

App’ens pushbeskeder bestar bade af
udfordringer og af mindre reflektioner

over situationer, jeg potentielt ville kun-

ne mgde i mit liv som IBD-patient. To
gange vil jeg modtage opkald fra skue-
spillere. Den ene er en "sygeplejerske”,
der skal forberede mig til naeste kontrol i
IBD-ambulatoriet. Den anden er en "ven-
inde”, som vil overbevise mig om at flyve

med til et bryllup i Dubai.

Den evige toiletjagt

For der er gaet en time efter projektets
start, har app’en sendt mig akut pa toilet-
tet to gange. Et stopur teeller ned pa min
telefon, og heldigvis var der ledigt pa det
ene toilet til cirka 15 medarbejdere, vi
har pa min arbejdsplads.

Senere pa dagen opholder jeg mig pa
en stue hos en isoleret patient, og mens
jeg star med overtraekskittel og hand-
sker pa og hjeelper patienten pa toilettet,
meerker jeg min mobiltelefon brumme og
kraeve min opmeerksomhed. Jeg kan ikke
komme til min telefon og se, hvad beske-
den handler om - ligesom jeg heller ikke
ville kunne styrte ud fra stuen for at na
pa toilettet. De hgje majtemperaturer og
den ikke-andbare overtraekskittel giver
mig i forvejen sved pa panden. Hvad hvis
jeg skulle akut pa toilettet? Ville en ble

>
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veere lgsningen for mig? Hvad s med

lugten? Ville mine kolleger teenke over
det?

Og netop lugtgener kan veere til stor
bekymring for IBD-ramte og grunden
til, at der i én af pakkerne med IBD-ma-
teriale ligger en Wunderbaum, som jeg
bliver instrueret i at haenge et synligt
sted. Det bliver pa min computerskaerm,
og gennem dagen bliver jeg mgdt af
mine kollegers kommentarer om, hvor

forfeerdeligt, der lugter omkring min

@ WORKSHOP
FOR PARGRENDE

Den 21. - 23. september 2018 af-
holder CCF et weekendkursus for
voksne IBD-patienter og deres
pargrende.

Pa kurset er der foredrag med
gastroenterologiske leeger/syge-
plejersker og CCF's socialradgiver,
sa deltagerne far viden om bade
sygdommen, udfordringerne og
handtering af IBD.

Efter kurset vil de pargrende
blive tilbudt at deltage i "In Theri
Shoes” for at supplere deres viden
fra weekendkurset med en emoti-

onel og praktisk leering.

arbejdsstation. De mener lugten af min
Wunderbaum.

"Sygeplejersken” ringer til mig og be-
der mig om at dbne én af pakkerne med
IBD-materialer. Den indeholder et gen-
nemsigtigt ror med en spatel i. De fleste
IBD-patienter kender udmeerket rgret -
og i kraft af min sygeplejerskebaggrund
er jeg klar over, at spatlen bruges til at
tage en affgringsprgve og putte ned i
rgret. Selvom jeg til "sygeplejersken”
fortezeller, at jeg godt kender proverg-
ret, begynder hun alligevel at forklare
mig detaljeret, hvad det gar ud p4, og at
jeg i gvrigt kan opbevare prgven i mit
kgleskab. Jeg er som gastrokirurgisk sy-
geplejerske langt fra sart, men det foles
alligevel bade forstyrrende og irriteren-
de at blive afbrudt midt i arbejdstiden
for at tale om min affgring. Og tanken
om at saette en affgringsprgve ved siden
af maelken i kgleskabet huer mig heller
ikke.

En bio-psyko-social lidelse
Som forberedelse til projektet har jeg
faet udfyldte skemaer, sa jeg kan se,
hvordan "jeg” har haft det de seneste 24
timer. P4 skalaer fra 0-10, hvor 10 mar-
kerer mest mulig pavirkning af sygdom-
men, har jeg scoret 8 pa mit humer, 6 pa
min sgvn, 8 pa min livsglaede, 7 pa mit
forhold til andre mennesker og 6 pa min
evne til at udfgre mit arbejde.

In Their Shoes-projektet vil gerne

vise, at IBD ikke kun er en tarmsyg-

. 1
gathyoam: bang ¥

dom. Jeg bliver derfor ogsa bedt om at
reflektere over, hvordan min sygdom
har indflydelse pa mit arbejdsliv. En
udfordring er de hyppige toiletbesgg,
som konstant afbryder min arbejdsgang.
Men hvis jeg oven i det fgler mig trist til
mode, fgler mig asocial og treet, ma det
vaere vanskeligt at ga pa arbejde som for
eksempel sygeplejerske, hvor dit energi-
niveau skal veere hgijt, og dit personlige
og faglige engagement i dine patienter
kan vere afggrende for et godt patient-
forlgb.

Unge under pres

I Danmark er der cirka 53.000 men-
nesker med IBD, men forekomsten er
stigende ikke kun i Danmark men i hele
den vestlige verden.

"I princippet behgvede vi ikke rabe sa
hgijt for at fa opmaerksomhed, for vores
patientgruppe vokser sig hele tiden ster-
re,” siger Charlotte Lindgaard Nielsen,
landsformand for CCF i Danmark. Men
sygdommen er kompleks, og det er pri-
meert unge mennesker mellem 15 og 40
ar, som bliver diagnosticerede med IBD.
Ikke kun de unges helbred bliver ramt -
ogsa deres livskvalitet og evne til at fun-
gere pa et studium eller en arbejdsplads
er udfordret af mange sygdomsperioder.
Og derfor raber Charlotte Lindgaard
Nielsen alligevel hgit.

Nar CCF naeste ar vil gentage In Their
Shoes-projektet, vil Charlotte Lindgaard

Nielsen gerne invitere socialradgivere
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med. For i nogle tilfzelde rammer IBD
helbredet i sa omfattende grad, at det
forer langvarige sygeperioder med sig.
Og det meerker de unge pa fraveerspro-
centen pa ungdomsuddannelserne og
senere pa jobmarkedet.

"Socialradgiverne sidder jo pa den
anden side af skrivebordet - de skal
vide, hvad de unge gar igennem,” siger
Charlotte Lindgaard Nielsen. Som lands-
formand for CCF og teet pargrende til en
IBD-ramt har Charlotte Lindgaard Niel-
sen ogsa deltaget i In Their Shoes. Hun
er bekymret for, hvordan sygdommen
ogsa kan ramme de unge socialt.

"Hvis jeg selv havde den her sygdom
hele tiden, ville jeg nok isolere mig lidt,”
siger Charlotte Lindgaard Nielsen efter
ti timer som IBD-ramt.

Ilgbet af dagen har deltagerne i In
Their Shoes ogsa modtaget et telefonop-
kald fra en veninde til bruden, hvis
bryllup i Dubai, den IBD-ramte ikke er
sikker pa at kunne deltage i. Det lille op-
trin skal illustrere, hvordan IBD-ramte
ikke altid fgler sig forstaet af selv deres
naermeste omgangskreds. Ogsa her kan
Charlotte Lindgaard Nielsen genkende
sig selv som pargrende, at hun ikke altid
har haft forstaelsen af, hvor slemt det i
virkeligheden er.

"Men jo mere vi taler om sygdommen,
jo leengere nar vi,” mener Charlotte
Lindgaard Nielsen.

Hun gnsker, at der pa sigt vil blive

bedre samspil mellem den helbredsmaes-

sige behandling og de sociogkonomiske
forhold for de IBD-ramte.

Ti timer klogere pa IBD

Jeg har endelig faet fri fra arbejde og
cykler i hgj hast mod mit hjem. Men jeg
ma hakke bremsen i og kgre tilbage. Jeg
skal akut pa toilettet - siger min app. Og
det er slemt, sa jeg ma blive pa toilettet i
ti minutter.

Det neermeste toilet ligger i én af ho-
spitalets forhaller og er udstyret med
blat lys for at forhindre misbrugere i at
bruge toilettet til stofindtagelse. Og det
er ikke det mest behagelige sted at op-
holde sig i ti minutter.

Da jeg er hjemme igen, bliver jeg
bedt om at abne endnu en pakke med
IBD-materiale. Det er et stiklagen, som
jeg kan sove pa og skane mit sengetgj i
tilfeelde af sivning af affaring eller pus.
Det er ikke szerlig sexet at skulle have
den i sin seng, og det minder mig igen
om, hvor indgribende IBD kan vaere i
alle aspekter af livet. Og lysten til at dele
seng med nogen daler straks, jeg holder
stiklagenet i handen.

Klokken 20 er mine ti timer som IBD-
ramt nadet til vejs ende, og jeg lgsner
baeltet rundt om min mave. Det letter,
da det gennem dagen bade har kradset
og nevet mig i maveskindet. Jeg nar
skyldigt at taenke "godt det ikke er mig”,
der hver dag skal f& min hverdag til at
haenge sammen med en kronisk sygdom

hangende over mig som en skygge.
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Selvom min IBD-sygdom har vaeret
simuleret af en mobilapp, har jeg oplevet
de mange forstyrrelser i dagligdagen,
som en kronisk sygdom kan give - og
den stress, der fglger med i jagten pa et
ledigt toilet.

@ IN THEIR SHOES

Mobilapplikationen In Their Shoes
er skabt af medicinalfirmaet
Takeda, som udvikler medicin til
blandt andre IBD-patienter. For-
malet med projektet var at styrke
medarbejdernes sygdomsbevidst-
hed.

En mobilapp sender dig push-
beskeder i projektets varighed, og
du skal besvare beskederne med
et klik eller et foto - og i nogle
tilfeelde indenfor en given tids-
ramme. Til mobilapp'en hgrer der
ogsa et "IBD-kit” med materialer,
som du skal tage frem, nar du
far besked pa det. Materialerne
er velkendte for IBD-patienter i
hjemmet savel som i leegeklinik-
ken og bestar for eksempel af
et faecesopsamlingsrer, et stik-
lagen til sengen og en pose vad-

servietter.
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@tistbrevl«assen
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Hej

Fik i efteraret diagnosen Colitis Ul-
cerosa. Har flere gange de seneste
4-5 ar klaget til min leege over dar-
lig mave men er blevet slaet hen
som irritabel tyktarm. Blev fgrst
undersggt / sendt videre i syste-
met da der kom blod i affgringen.

Har nu prgvet flere behandlinger
(stikpiller, indhaeldning, skum, cor-
timent, azathioprin, mezavancol) og
star overfor at skulle i behandling
med biologisk medicin.

Har laest flere indleeg om at kost-
omlaegning kan hjelpe, men mi-
ster hurtig modet nar jeg ser hvor
mange forskellige gode rad der
findes fra alverdens "eksperter"

- sa mit spgrgsmal gar i alt sin en-
kelthed ud pa: hvor skal jeg starte?

Hvad skal jeg undga / hvad hjelper de
fleste?

Mvh
Betina

Svar:

Der er desverre ingen diset der kan
fjerne sygdommen, men en raekke kost-
rad der maske forhindre tilbagefald og
endelig kostrad der modvirker gener fx
luft, oppustethed og det er Low FOD-
MAP dizeten. Rad der maske modvirker
tilbagefald handler blandt andet om at
passé pa med indtagelse af fedt og kad.

Mvh
Mette Borre, Klinisk disestist, Aarhus
Universitetshospital

www.diaetist-metteborre.dk

Colitis-Crohn Foreningen har i samarbejde med bl.a. Mette Borre udarbejdet informationshaefterne
"Ernaering og livsstil ved kronisk inflammatorisk tarmsygdom” og "Erneering til dig med IBD".

Som medlem af foreningen kan du stille spgrgsmal til dizetist Mette Borre pa kost@ccf.dk. Mette kan
kun svare pa korte og generelle. Kraeves der mere uddybende personlig svar eller dizetvejledning,
henviser vi til man selv tager kontakt til en dizetist.

Emnzering og Jj, 0
Ering og livsst
Ktoniec el ved

tarmsygdom

col

LITIS-CROHN FORENINGEN ‘

-

Ved bisaxttelsen af Helle Marie Hendriksen
opfordrede familien til, at men i stedet for
blomster, kunne donerer penge til Colitis-
Crohn Foreningen. Der blev i alt doneret
4300;,- kr. Colitis-Crohn Foreningen vil
gerne takke for beteenkningen samt sende

varme tanker til familien.



me+ reco’ery

Forebyg brok, styr
dine mavemusker,
styrken tilbage

Har du stomi - sa er dette gratis
traeningsprogram noget for dig.

Jeg anede ikke hvordan jeg skulle styrke min krop
og forebygge brok. Det ville have betydet meget
for mig, at have haft et program som dette som
nyopereret. Heldigvis er det aldrig for sent, og jeg
er nu godt i gang med me+ Recovery.

John

Vi tilbyder dig helt gratis at deltage i dette
program, som giver dig adgang til: ﬂ«i’ M

* Treeningsaften med fysioterapeut, som er uddannet me+

Recovery instruktgr Tilmeld dig dette program

: : . . pa telefon 4816 7475 eller
* Materialer og online treeningsvideoer, sa du kan traene convatec.danmark@convatec.com

videre hjemme

* Hjemmebesgg eller telefonisk kontakt med din egen
sygeplejerske, som har stor erfaring i stomi

me+ Recovery er et treeningsprogram, som er skraeddersyet til dig med stomi. Dette genoptraeningsprogram er blevet udviklet i
samarbejde med stomisygeplejersker, fysioterapeuter, treeningsspecialister, kirurger, patienter og andre sundhedspersoner.

Dato By Hvor

28. maj Odense Kulturmaskinen, Farvergarden 70, 5000 Odense C
7. juni Hillergd Hotel Hillerpd, Milnersvej 41, 3400 Hillergpd

1. juni Esbjerg Esbjerg Bibliotek, Ngrregade 19, 6700 Esbjerg

6. september Kgbenhavn Vartov, Farvergade 27, 1463 Kgbenhavn K

11. september Arhus Godsbanen, Skovgaardsgade 3, 8000 Arhus C
27. September Kpge Teaterbygningen, Bag Haverne 1, 4600 Kgge

1. oktober Aalborg DGI Nordkraft, Teglgdrdsplads 1, 9000 Alborg
25. oktober Ringsted Ringsted bibliotek, Tvaeralle 1-3, 4100 Ringsted

ConvaTec Danmark A/S Skinderskovvej 32-36 « 2730 Herlev
@ ConvaTeC Telefon +45 4816 7475 » www.convatec.dk 'i faCEbOOk.Com/COI'IVBTECDK
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EFCCAs nye
bestyrelse.

Generalforsamling
| EFCCA

CCFsinternationale
reprasentant Pia Haur-
holm og Landsforman-
den for CCF Charlotte
Nielsen deltogi ari
EFCCAs generalforsam-
ling samt efterfglgende
symposium fra den 25 til
den 27 maj 2018 i Buka-
rest i Rumaenien.

en tidligere formand

Martin Kojinkov trak sig,

sa EFCCAS nye formand

er nu Salvo Leone fra Ita-

lien. Der skulle ligeledes
ogsa blandt medlemslandene stemmes
om Litauen kunne blive optaget i EFFCA,
det blev de uden forbehold.

Andre delegerede var repraesentanter
fra Australien, Brasilien, Canada, Kasak-
hstan, Montenegro, og Rusland, som var
lande der var med som observatgrer.

EFCCA har nu sgsat en uddannelse

som certificeret patientekspert.

Ideen bag dette projekt, blev til pa bag-
grund af flere stgrre undersggelser der i
de seneste ar, papegede hovedproblemer
inden for Inflammatoriske tarmsygdom-
me.

EFCCA akademiet som uddannelsen
kaldes, er et pionerprojekt med det formal,
at specialuddanne pionerer, der efterfel-
gende tager fat om disse problemer/ ud-
fordringer.

Certificerede patientkandidater vil
blive uddannet i offentlige taler, kommu-
nikationsfeerdigheder og emner sasom
livskvalitet med IBD, patientrettigheder,



diskrimination pa arbejdspladsen og lgn-
modtagerrettigheder m.m.

Pionererne vil effektivt bruge deres
egne patienterfaringer sammenholdt
med resultaterne af flere af EFCCAS un-
dersggelser.

Slut resultatet skal veere med til yderli-
gere at saette fokus pa IBD, sa den ikke for
flertallet af befolkningen er en usynlig
sygdom.

IBD skal veere noget man abent taler
om.

Rundt om i Europa i de forskelige
mave- tarm foreninger sker der lige nu
en masse forskellige tiltag, men der er al-
ligevel emner der gar igen i de forskellige
medlemslande.

Nogen af de forskellige tiltag de delege-
rede medlemslande pt. arbejder med.

Israel har fokus pa IBD og posttrauma-
tisk stress. Slovenien har fokus pa epide-
miologi i IBD.

Polen pa livskvalitet ved biologisk
behandling. Graekenland beskaftigede

EFCCA star for The European Federation of Crohn's & Ulcerative Colitis
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EFCCAs
afgdende
formand.

Asso-

ciations og er en paraply organisation bestaende af mave- tarmforeninger fra
36 lande. EFCCA arbejder for at udbrede kenskabet for kroniske tarmsygdom-
me. Colitis-Crohn Foreningen har varet medlem af EFCCA siden 1994. Du kan

leese mere om EFCCA pa deres hjemmeside: efcca.org

sig med Vaccinationer og biologisk be-
handling. Italien havde fokus pa den gko-
nomiske byrde for samfundet ved IBD,
det samme fokus havde New Zealand.
Tyskland havde IBD patientuddannelse
som fokus.

Frankrig havde forekomsten af tilbage
fald hos bgrn med IBD. Holland pa livs-
kvalitet og beskaeftigelse hos patienter
med perianal sygdom og affgringsinkon-
tinens.

Spanien havde fokus pa IBD og beskaef-
tigelse. England optimeret behandling af
symptomer pa treethed, mavesmerter.

Danmark er lige nu iseer optaget af fgl-
gesygdom som fglge af IBD, samt kronisk
multisygdom generelt. CCF beskaeftiger
sig samtidig med det hele menneske i et
udrednings- og behandlingsforlgb, altsa
den holistiske tankegang.

CCF samarbejder ligeledes ogsa med
andre autoimmune patientforeninger, da
IBD patienter desvaerre ofte far stillet an-
dre diagnoser end IBD.

Som et mindre land som Danmark, og
endda en mindre patientforening, er det
af allerstgrste vigtighed at vi netveerker
med andre landes mave- tarm foreninger.

Der igennem opnar vi stgrre fokus pa
IBD patienter, samt det bliver muligt for
os at vinkle samt fa belyst emner, udfor-
dringer som IBD patienter dagligt rundt
om i de forskellige lande slas med.

Nogen af landene har store udfordrin-
ger, her kan blandt andet naevnes Brasi-
lien har 2.293 IBD patienter der fra 2010
til 2015 har mistet livet som fglge af IBD
eller fglgesygdomme. I New Zealand an-
erkender man ikke IBD som en kronisk
diagnose, og i Kasakhstan der ved mange
leeger ikke hvad IBD er, sa jo der ligger
meget arbejde forude, for der igennem
i det offentlige rum, at veere med til at
udbrede kendskabet til Inflammatoriske
tarmsygdomme til gleede for patienter og
deres pargrende.

United we stand er EFCCAS slogan,
sammen er vi steerkere ...
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UOVERVINDELIGE

De Uovervindelige er en tegneserie lavet af IBD patienter fra hele verden - til IBD
patienter, deres familie og venner.

De Uovervindelige er en del af
‘IBDunmasked’- universet, og er et

’ OE = .
globalt initiativ designet til at gge
bevidstheden og opmeerksomheden i
omkring IBD som sygdom og hvilke - ' — ,'_

"kampe” IBD patienter til tider star

&
.

0

over for.

De Uovervindelige er specielt de-
signet med fokus pa unge med IBD og
deres pargrende - for at tilbyde en an-
den made, som de unge IBD patienter
og deres pargrende kan sgge informa-

tion og statte.

Tegneserien De Uovervindelige findes
pa websitet www.IBDunmasked.com,
hvor man blandt andet kan bygge sin
egen superhelt, men ogsa fa mere vi-
den om IBD og fa gode rad til, hvordan
man forbereder sig til konsultation
hos leege eller sygeplejerske.

Pa websitet er der ogsa information
til pargrende og venner - blandt andet
en guide til, hvordan man som parg-
rende kan stgtte og supportere.

Tegneserien De Uovervindelige
handler om 5 superhelte, som alle le-
ver med eller stgtter nogen med IBD.

Superheltene bliver ngdt til at hol-
de sammen og arbejde som et team pa
at bekaempe deres fjende med deres
unikke kombination af superkraef-
ter - stgt dem i kampen ved at fglge
heltene her pa CCF website eller be-
stille tegneserien i en trykt version pa .i];%r#gli;_m '
info@ccf.dk

www.IBDunmasked.com er pa en-

gelsk, hvor websitet www.levmedIBD.

dk er pa dansk.
De Uovervindelige er produceret af Takeda Pharma A/S



LIDER DU AF EN KRONISK INFLAMMATORISK
TARMSYGDOM (IBD), SKAL DU SE NAERMERE HER!

Lev med IBD er en ny webside, som
giver dig viden, rad og vejledning om
kronisk inflammatoriske tarmsygdomme.
Formalet er at gore en forskel i
livskvaliteten for mennesker med IBD.

Indholdets kvalitet er sikret gennem et teet
samarbejde med danske eksperter indenfor
mave/tarmsygdomme. Du har ogsa
mulighed for at mgde andre med IBD

og besgge facebooksiden, som lgbende
har nyheder og historier fra andre patienter
og eksperter inden for IBD.

Kom i gang pa www.levmedibd.dk.

“Siden kan vaere med
til at @ge livskvaliteten

for patienterne”

Patientforeningen

LEV

MED IBD

Har du spergsmal eller gnsker du mere information, er du velkommen
til at kontakte os eller skrive til Medicinsk Information pa info@takeda.dk.
Takeda Pharma A/S, Dybendal Alle 10, 2630 Taastrup, tif.: 46 77 11 11.

www.takeda.com/dk-da
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@fra socialradgiveren

Ressourceforlgb og
dokumentationskrav
for tilkendelse af
fartidspension

Et ressourceforlgb skal sikre, at udsatte
borgere med behov for leengerevarende
forlgb far en mulighed for pa sigt at blive
en del af arbejdsmarkedet. Det kan f.eks.
veere i et fleksjob.

Et ressourceforlgb kan have en varig-
hed pa op til 5 ar, og der kan ivaerksaettes
flere forlgb efter hinanden. Det afheen-
ger af en konkret vurdering, hvor laenge
det giver mening at forsgge at udvikle
borgerens arbejdsevne i et ressource-
forlgb. Der kan derfor ikke fastsaettes et
konkret tidsrum for, hvor lang tid det
ma tage at udvikle arbejdsevnen i en
sadan grad, at borgeren kan opna
indteegtsgivende arbejde i form af
ordinaere timer eller et fleksjob.

Der vil veere nogle af Coli-
tis-Crohn Foreningens medlem-

mer, der er glade for et seerligt

tilrettelagt forlgb, hvor man har mulig-
heden for at finde ud af sine muligheder
og begreensninger i forhold til helbred og
arbejdsmarked.

Men for andre har det veeret og er en
grkenvandring af mildest talt uforstaelig

og tilfaeldige krav uden mulighed for at
fa fgrtidspension. Retssikkerheden er
ikke eksisterende. Udtalelser fra leeger og
andre fagpersoner, bliver ikke laest, set og
personen selv bliver ikke hgrt. Altsa me-
get syge mennesker, der flagrer rundt i et
limbo pa en lav ydelse.

Ved evaluering af reformen, havde
det veeret gnskeligt, at det blev "hugget i
sten”, hvornar man er berettiget til hhv.
ressourceforlgb, fleksjob og fgrtidspensi-
on, at der eventuelt var mulighed for at
veelge selv, men det er stadig en vurde-
ring fra Jobcentre og rehabileringsteam,
der afggr om ens arbejdsevne kan udvik-
les og hvordan og hvor leenge.

Desveerre har jeg i radgivningen ogsa
haft situationer, hvor en person af re-
habileringsteamet er blev indstillet til

fegrtidspension og hvor kommunens Pen-



sionsnaevn underkender indstillingen.
Altsa forst et uforstaeligt ressourceforlgb
ilang tid, derefter indstiller en stgrre
gruppe af kommunens egne fagpersoner
til fertidspension, men denne indstilling
bliver sa underkendt af andre ansatte i
selv samme kommune.

Det kan ikke undre nogen at man kun-
ne konstatere, at personer i fleksjob og
fortidspension er mest glade for reformen,
hvorimod det halter noget med tilfredshe-
den for personer i ressourceforlgb.

Vi var mange som habede pa store
endringer, der kunne forbedre reformen
af fgrtidspension og fleksjob. Men lov-
forslaget som er vedtaget og treede i kraft
1. juni 2018, er der tale om minimale og
efter min mening helt utilstraekkelige

forbedringer.

Et resumé af loven fra
Beskaftigelsesministeriet:

"Formadlet med loven er at sikre, at der ikke
iveerkszettes ressourceforlgb udelukkende
for at opfylde dokumentationskravet, og
borgere ikke kommer i klemme som folge af
uklarhed om dokumentationskravet.

Loven indeholder tre aendringer, der
preeciserer intentionen med reglerne, og
som tilsammen skal skabe klarhed om
sammenhangen mellem kravet til doku-
mentation ved tilkendelse af fartidspen-
sion og ivaerksattelse af ressourceforlgb,
herunder - at dokumentationskravet for
tilkendelse af fortidspension i visse tilfael-
de kan vere opfyldt uden at borgeren har
deltaget i et ressourceforlgb, og at det er en
forudseetning for at iveerksaette ressource-
forlab, at der kan peges pa indsatser, hvor
der er en realistisk forventning om, at bor-
geren kan drage nytte af indsatsen og kan
udvikle sin arbejdsevne.

Intentionen om, at borger som ud-
gangspunkt skal have deltaget i mindst ét
ressourceforlgb, far der kan tilkendes for-
tidspension, fastholdes. Kommunen skal
sdledes bade have fokus pa at iverkszette
ressourceforlegb forud for tilkendelse af
fertidspension, nar dette er relevant, og pd,
at dokumentationskravet ved tilkendelse
af fertidspension i visse sager kan vere
opfyldt, uden at borgeren har deltaget i et
ressourceforlgb.

Det forventes, at loven vil medfere en
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Det kan ikke undre nogen at man kunne

konstatere, at personer i fleksjob og fgrtidspen-

sion er mest glade for reformen, hvorimod det

halter noget med tilfredsheden for personer i

ressourceforlgb.

reel praksiseendring, for at en mindre an-
del borgere vil fa en tidligere tilkendelse af
fortidspension i trad men intentionerne i
reformen. Den tidligere tilkendelse ventes
at fore til et tilsvarende lavere antal per-

soner i ressourceforlgb”. Citat slut.

Ankestyrelsen fortolker loveendringer-
ne saledes, at for at en person kan veere i
malgruppen for et ressourceforlgb, skal
det fremover dels ikke kunne udeluk-
kes, at arbejdsevnen kan udvikles, at
dels skal der kunne peges pa beskaefti-
gelsesmal for udviklingen.

Forbedringerne i selve lovteksten be-
star i, at ressourceforlgbene skal vaere
relevante, og at der skal veere et udvik-
lingsperspektiv, men med disse eendrin-
ger er der stadig abent for vilkarlige
skgn i kommunerne og for meget brede
fortolkninger - og de alvorligt syge af
vores medlemmer har ikke faet forbed-
ret deres retsstilling.

Det er meget vigtigt at pointere at
loveendringen ikke udvider retten til
fortidspension.

Loven aendre ikke ved, at kommuner-
ne stadig kan iveerksaette ressourceforlgb
- og give afslag pa fertidspension, nar det
ikke kan udelukkes, at arbejdsevnen kan
udvikles, nar vel og meerke kommunen/
jobcentret skgnner, at der er et udvik-
lingsperspektiv i forhold til arbejdsev-
nen.

Der vil fortsat veaere alvorligt syge
borgere, som har ventet og kan se frem
til at vente i arevis pa en afklaring og af-
garelse i deres sag. Vi vil forsat se borge-
re med ingen eller minimal arbejdsevne,
der vil blive tvunget igennem menings-

lzse ressourceforlgb, arbejdsprgvninger

og virksomhedspraktikker, der forveerrer
deres tilstand.

Beskaeftigelsesministeriet har iveerksat
et forsgg, som indebeerer, at personer i et
ressourceforlgb kan anmode kommunen
om at fa sundhedskoordinator inddraget
i tilretteleeggelsen af et konkret beskaef-
tigelsesrettet tilbud, hvis borgeren er
bekymret for, at det konkrete tilbud ikke
tager tilstreekkelig hensyn til borgerens
helbred. Forsgget udlgber medio 2019.

Bare man dog ville lytte til borgerens
egen laege og specielleger.

Min holdning er at meget syge men-
nesker slet ikke hgre hjemme i beskaefti-
gelsessystemet og at der i gvrigt mangler
respekt og lydhgrhed overfor den enkel-
te borger og ikke mindst en stgrre rets-
sikkerhed.

Mange gode krefter arbejder pa en
VeerdiReform, hvor jeg iseer har bidt
meerke i et forslag om en 7 timeres graen-
se, saledes at borgeren har et retskrav
pa fertidspension og kan veelge mellem
fogrtidspension eller tilbud om ressour-
ceforlgb, minifleksjob eller revalidering,
hvis arbejdsevnen er 7 timer ugentlig
eller derunder. Men som alt andet krae-
ver det et politisk flertal. Indtil det flertal
kommer - det ma det gore - s er der ikke
andet at ggre end at g til "stalet” i de sa-
ger om ressourceforlgb og fartidspension,
som Colitis-Crohn Foreningens medlem-
mer veelger at bruge min assistance til.

Maiken Guldborg

Socialradgiver
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/Aldre IBD-
patienter far
sjeldnere intensiv

behandling

Aldre patienter med Crohns sygdom eller colitis ulcerosa
foretraekker i mange tilfaelde kirurgi frem for den risiko for
bivirkninger, som fglger med medicinsk behandling. De
2ldre patienter vil have livskvalitet, fortzeller professor Pia
Munkholm, Nordsjzellands Hospital.

Af Nina Bro

Kroniske inflammatoriske tarmsygdomme
(IBD) som Crohns sygdom og colitis ulce-
rosa er mest udbredt blandt yngre menne-
sker, men blandt mennesker over 60 ar er
der ogsa gget risiko for sygdommene, og i
den aldre patientgruppe behandles faerre
patienter med de nyere intensive behand-
linger, mens flere indleegges og far fjernet
hele eller dele af tarmen.

Det viser et omfattende svensk regi-
ster studie fra 2017, og tendensen er den
samme i Danmark, fortzeller professor Pia
Munkholm, Nordsjeellands Hospital.

Hun mener dog, at et nyt selektivt
immunundertrykkende laegemiddel til
behandling af bade Crohns og colitis ulce-
rosa vil kunne aendre dette billede.

"Vi ved ikke, hvad arsagen er, men vi
har leenge vidst, at forekomsten af inflam-
matorisk tarmsygdom, som ellers er hgjest
i 20-30 ars-alderen, stiger igen, nar man
nar 60-arsalderen, ” siger Pia Munkholm.

Det svenske studie viser, at langt feerre
2ldre end yngre IBD-patienter far de bio-
logiske og immunmodulerende behand-
linger, og forskerne konkluderer, at der er
brug for flere undersggelser, der kan vise,
hvorfor det er sidan og bedre analyser af
fordele og risici ved en mere intensiv be-
handling af de zeldre patienter.

Ifglge Pia Munkholm er billedet er no-

genlunde det samme i Danmark, og hun
er enig i, at omradet mangler at blive be-
lyst, men hun mener ikke umiddelbart, at
de zldre patienter underbehandles.

"Den eldste patient, vi har haft i bio-
logisk behandling var 94, da hun fik sin
Crohns-diagnose, og hun sagde til os, at
vi bare skulle give hende, hvad vi kunne,
for hun ville stadig kunne ga i Tivoli med
sin familie, sa jeg synes ikke, at vi forskels-
behandler i forhold til alder, men der er
andre hensyn at tage, nar man er zeldre,’
siger Pia Munkholm.

Hendes geet er, at laegernes tilbagehol-
denhed med at give de intensive behand-
linger blandt andet skyldes, at de eldre
patienter er mere skrgbelige.

"Et af de immunmodulerende leegemid-
ler, vi anvender meget, kan eksempelvis
give hudcancer og pavirke leveren, og pa-
tienter, der er oppe i arene, har i forvejen
ofte mange folgesygdomme, som giver
nogle begraensninger i forhold til behand-
ling. Nogle ldre patienter taler ikke rigtig
de biologiske leegemidler, fordi de er hjer-
tesyge, sa en del af forskellen i behandling
skyldes nok stgrre skrgbelighed hos pa-
tienterne,” siger Pia Munkholm.

En anden faktor, der ifglge Pia Munk-
holm ogsa kan spille ind og forklare,
hvorfor man ser mindre intensiv behand-

ling og flere operationer blandt de sldre
IBD-patienter, er, at den zeldre del af be-
folkningen har et mere afslappet forhold
til kirurgi.

"Nar man er oppe i arene, sa slappes
ringmusklen, og sa har man mere inkon-
tinens. Affgringen gar lettere, og man har
flere uheld, og der er mange, der ganske
enkelt siger til os, at de ikke orker det
mere, og beder om at fa en pose pa ma-
ven. Nar man har bgvlet med diarré 10-
15 gange i dggnet, altid skal vide preecis,
hvor der er et toilet, og i gvrigt har uheld
i bukserne, sa far mange et andet forhold
til kirurgi. De aldre patienter ved ikke,
om de bliver 70 eller 90, og de vil bare
have livskvalitet den sidste tid. Ofte siger
patienterne efter operationen, at de skulle
have gjort det for leenge siden,” siger Pia
Munkholm.

Et nyere biologisk leegemiddel, som kan
fa betydning for de aldre IBD-patienter
er Entyvio. Et selektivt immunundertryk-
kende leegemiddel til behandling af bade
Crohns og colitis ulcerosa, som ikke pa-
virker hjertet i samme grad som de andre
intensive behandlinger. Det betyder, at
flere aldre patienter vil kunne behandles,
og det kan muligvis medvirke til at redu-
cere antallet af indleeggelser blandt aeldre

patienter, vurderer Pia Munkholm.
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Dansac TRE Seal

Mere
end en ny
taetningsring

Med tre niveauer af hudbeskyttelse er Dansac TRE Seal
designet til at hjeelpe med at holde din hud naturligt sund

EN TO TRE

Klaebeevne Absorption pH-balance
A < > pH pH
:I:I:ﬁ I A
Forsegler sikkert og Absorberer fugtighed Designet til at hjeelpe med at
fleksibelt din stomi og fra huden, uden at miste handtere fordgjelsesenzymernes
er let at aftage efter brug sammenhaengskraften skadende effekt pa huden

Bestil vareprgver ved at kontakte kundeservice pa tif. 4846 5100 eller
maile til dk.salg@dansac.com. Mere information pa www.dansac.dk.

DANSAC TRE SEAL dOﬂSOC ‘
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KURSUS FOR FORALDRE 0G BARN APRIL 2018

Den 20. - 22. april blev det arlige Foraeldre- bgrnekursus afholdt pa Vejen Idreetscenter.
VI har faet 2 af arets deltagere til at beskrive deres oplevelse af kurset.Vi kan kun opfor-
dre til at deltage i de forskellig kurser vi lgbende afholder - her kan du fa ny viden om
din sygdom, samt tale med andre om hverdagens udfordringer’”

MIT NAVN ER BIRTHE. Jeg er 16 ar
gammel og har Colitis Ulcerosa.

Jeg var med min familie pa familie
kursus i Vejen. Vi blev modtaget af vores
hovedbestyrelsesformand Charlotte og
kursusformanden Casper, hvor vi fik en
gavepose med paraplyer, mintpastiller
med CCF-logoet, drikkedunke og en mas-
se andet.

Der var desvaerre nogen familier, der
havde meldt afbud pga. sygdom, men det
er der jo heller ikke noget at sige til. Det
hander jo, at vi kan blive skidt tilpas ;-)

Den fgrste aften fik vi selvfglgelig
lov til at pakke ud og se os lidt omkring.
Vejen Sportshotel er et dejligt hotel med
paene omgivelser og med mulighed for
brug af gymnastiksal og svemmehal,
som ligger en kort, men kgn gatur derfra.
Vi fik aftensmad i restauranten, hvor
der var hovedret og dessert. Begge dele
smagte dejligt. Personalet var ogsa uma-
nerligt sgde. Maden blev praesenteret,
der blev spurgt om vi manglede noget og
om maden smagte.

Bagefter kunne man komme i svgm-
mehallen og der var natmad og hygge
efter.

Da min lillesgster var den yngste pa

8 ar (nok ogsa aht. De lange foredrage
som dagen bgd pa) havde vores formand
Charlotte kgbt en pose med legetgj, sma
opgavesat med tegn og farve ting.

Sa mens vi andre hgrte pa foredrag
med Anders Pzaerregaard fra Hvidovre
Hospital, der var en socialradgiver fra
CCF, Rikke fra Danske patienter om "sko-
le for mig" og en sygeplejerske, som har
speciale i kronisk traethed (som teenager
fandt jeg dette virkelig interessant) sad
hun og hyggede sig med tingene.

Hele weekenden i gennem var fuld af
hygge, foredrag, ny praktisk viden, god
mad, rare omgivelser og ikke mindst sgde
mennesker over det hele.

Om lgrdagen var der ogsa arrangeret
en tur til gymnastikhallen hvor vi, sam-
men med en instruktar, fik lov at kravle
op pa en klatrevaeg. Det var dog ikke alle
der prgvede, men dem der gjorde, var
helt oppe til tops. Mig selv inkluderet.

Om aftenen spillede vi et braetspil, der
hed "Beat the parents" Det var hysterisk
morsomt. Bgrnene gav de voksne klg !!!
Helll yeahhh....

Fra hele turen leerte jeg f.eks. at der
altid var nogen at snakke med om et eller
andet.

Om det sa var om sin sygdom, sin me-

dicin eller et helt tredje emne.

Selv min sgster, som dog ikke er syg,
havde det sjovt med bordtennisspil, min
far og en dreng fra en anden familie. De
fik spillet rigtigt meget. Der var altid en
hyggelig stemning og ting at lave.

Jeg gleeder mig til det naeste kursus.

Hilsen Birthe Steno

JEG HEDDER SARAH. Jeg er 8 ar gammel og
jeg har vaeret afsted pa familie kursus med
CCF.

Det har veeret sjovt. Vi fik lov til at komme i
svemmehallen, det var dejligt efter en lang tur
i toget. Bagefter spille vi bordtennis og forsgg-
te at give min far klg..

Naeste dag skulle de voksne hgre pa dgdsyge
foredrag, men jeg var sa heldig, at jeg fik en
pose med en masse sjove ting i, jeg kunne lege
med.

Senere skulle vi op og klatre pa en 8 meter
hgj klatreveeg. Vi skulle helt op under taget og
rore ved et rgr. Det var rigtigt sjovt og ogsa lidt
sejt, fordi det var lidt farligt. Men jeg havde
sikkerhedsudstyr pa, sa der ikke kunne ske

mig noget. Det var maegtigt at haenge i luf-
ten pa vej ned, mens der blev holdt i rebet.

Sa spillede vi bordtennis igen. Bagefter
skulle vi spise aftensmad. Sa spillede vi
igen bordtennis med en sgd dreng, der var
med. Det var sjovt.

Sa skulle vi op i et hyggerum og spille
breetspil mod de voksne. Imens fik vi varm

s

Bitic py Fasa

cacao og spiste dejlig hjemmelavet vanil-
jeis. Det var hyggeligt vi gav de voksne
taev.

Sgndag skulle vi hjem igen efter en
masse fordrage igen. Det har veeret rigtigt
sjovt, sa jeg vil gerne med pa kursus igen.

Hilsen Sarah Margrethe Steno
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UNGEKOLONI

I efteraret 2018 afholdes der igen koloni
for dig i alderen 16 - 30 ar.

Kolonien foregar den 9. - 11. november pa
Vejen Idraetscenter. Prisen er 500,- kr. per deltager.

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

I 1gbet af weekenden vil du fa ny viden . 3

gennem foredrag med eksempelvis i .

gastroleeger og foreningens social- y -
radgiver. Der vil ogsa veere rig / ] ! r

mulighed for at tale med hinanden ol ﬂ’

om hverdagens udfordringer og fa
et indblik, at man ikke er alene.

Du kan laese mere om kolonien og tilmelde dig pa:

f
http://www.ccf.dk/kurser/ungekoloni F
Sidste tilmelding er den 22. oktober. / ﬂ

Hver gang lokalafdelingerne udsender invitationer
til medlemsmeoder, bruges der mange penge pa porto!

Disse penge kunne f.eks. i stedet ga til at holde bedre
medlemsmeder. Vi vil derfor rigtig gerne sende dig
invitationer pa mail i stedet, og derved spare portoen.

For at vi kan gore dette skal vi dog have registeret din
mailadresse i vores kartotek. Har vi ikke din mail, eller

er du i tvivl om vi har den rigtige, sa skriv til sekretariatet
pa info@ccf.dk. Husk at oplyse dit navn og adresse, sa vi

kan finde dig i vores kartotek. Pa forhand tak!

Den 25. maj tradte EU's nye persondataforordning til. For Colitis-Crohn
Foreningen er det en selvfglge, at vi passer ordentligt pa dine data. Som
alle andre har vi derfor ogsa lavet en privatlivspolitik. Du kan leese denne pa
foreningens hjemmeside under menupunktet “Bliv medlem”.
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@fra lokalardelingerne

Nordjylland
Midtjylland
Dstjylland
Midtvestjylland
Sydgstjylland
Sydvestjylland
Fyn
Sgnderjylland
Bornholm

Der er i gjeblikket ingen fungerende
lokalafdeling i Bornholm. @nsker du at
veere med til at starte lokalafdelingen op
pa ny, sa kontakt CCF pa info@ccf.dk.

Fyn

Formand: Rikke Vium
TIf. 2168 9663

E-mail: crocofyn@hotmail.com

Afholdt arrangement:

D. 17. maj havde vi en hyggelig aften med

mindfulness. Helle Madsen viste og for-

Nordsjzelland

Kgbenhavn

flestsi=lland Midtsjelland

klarede forskellige teknikker til afslap-
ning. Den positive respons har betydet
at vi har planlagt endnu en aften med

mindfulness i september.

Kommende arrangementer:

relsen pa et foredrag om galdesyrema-
labsorption og andre fglgesygdomme.

Mere info fglger.

Foredrag om Inflammatoriske
Tarmsygdomme:

Ungdommens Naturvidenskabelige For-
ening (UNF) Odense, tilbyder alle med-
lemmer i CCF til at hgrer et spaendende
foredrag om Inflammatoriske Tarmsyg-
domme, med overlaege Jens Kjeldsen fra
OUH, afd. S.

Dato: Torsdag d. 1. november 2018
kl. 19-21.

Sted: Syddansk Universitet,
Campusvej 55, lokale U46.

Tilmelding er senest den 25. oktober,

pa mail: odense@unf.dk eller telefon
2594 48 63 (husk at fortzelle at i er med-
lem af CCF).

Yderligere information her: https://unf.
dk/aktiviteter/2018-11-01/de-inflamma-
toriske-tarmsygdomme/

Bestyrelsen haber at se mange af jer til

efterarets arrangementer.

Faergerne

Formand:

E-mail:

Kgbenhavn

Mindfulness:

Tirsdag d. 4. september kl. 19, undervi-
ser Helle Madsen i mindfulness i Bor-
gernes Hus.

Tilmelding pa crocofyn@hotmail.com
medbring vand, behageligt tgj og ligge-
underlag/teppe.

Foredrag om galdesyremalabsorption
og andre fglgesygdomme:
Forhabentlig til oktober arbejder besty-

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

Kommende arrangementer:

Foredrag: "Hvordan fungerer tarmen?”
onsdag den 3. oktober 2018 kl. 19:00 -
21:00 pa Herlev hospital.

v/ Jens Rikardt Andersen, tidligere

overlaege pa Rigshospitalet og nu lektor



pa Kgbenhavns Universitet pa Institut
for Idreet og Erneering, og ansvarlig for
kandidatuddannelsen i klinisk ernaering.
(Bonusinfo: Mangearigt medlem af CCF

og medstifter af CCF’s lokalafdeling i

Storstrgm som daveerende overlaege i
Nykegbing Falster)

Vi har bl.a. bedt Jens forteelle os om,
hvordan tarmsystemet basalt fungerer,
og i hvilken rolle den har - pa godt og
ondt - i relation til bl.a. sygdommene
Crohns sygdom, colitis ulcerosa (IBD) og
irritabel tarm (IBS). Der er ogsa forskel
pa funktionen af bade mavesak og tarm
hvis der er opblussen i sygdommen i
forhold til situationen i rolig fase. Des-
uden rammes patienter af intolerans
fuldstaendig ligesom personer uden disse
tarmsygdomme. Ogsa gas-udvikling i
tarmen er et falles problem med resten
af befolkningen (f.eks. FODMAP's). Dis-
se biologiske faenomener er en blanding
af noget meget indviklet og noget helt
elementaert. Vi tager en snak om sa me-

get, vi kan na den 3. oktober.

Der vil vaere mulighed for at stille
spergsmal til Jens Rikardt Andersen un-

der og/eller efter selve foredraget.

Deltagelsen er gratis for almindelige
medlemmer af CCF samt én pargrende.
Familiemedlemmer kan gratis medtage

pargrende som vanligt.

For hver pargrende til alm. medlemmer
udover én, er prisen 50, der indbetales
ved tilmelding til reg nr. 2253 kontonr:
6885 766 607. Husk at skrive dit medlem-

snummer og/eller navn i beskedfeltet.

Du kan eventuelt finde dit medlem-
snummer her: https://ccf.dk/medlems-
liste (Skriv tlf.nr. eller den oplyste mail-

adresse i feltet).

Man modtager kvittering pa eventuelle
indbetalinger, der bedes medbragt ved
foredraget.

Tilmelding senest torsdag den
27. september via mail til
ccf.kbh@gmail.com

Glutenfrit bagekursus hos
Meyers Madhus
Sgndag den 7. oktober 2018
kl. 10:30 - 16:00

Vi er glade for at kunne meddele, at

vi, efter aftale med Meyers Madhus,
igen i ar har kunne opna rabat pa dette
kursus. Du kan laese om kursusindhol-
det pa Meiers hjemmeside her: https://
www.meyersmad.dk/book/madkur-
ser-og-events/.

Klik pa "Glutenfri bagning” lidt nede pa
siden. Du skal tilmelde dig gennem CCF

for at opna den billige pris.

Nogen med Colitis eller Crohn er
glutenallergikere, glutensensitive eller
har blot gavn af at undga gluten i deres
kost. For de af jer der har forsggt sig
med glutenfri bagning, ved at det kan
veere en udfordring at fa et tilfredsstil-

lende bage resultat.

Vores tilsvarende kursus i 2017, var en
kaempe succes. Deltagerne kunne ikke
fa armene ned efter kurset.

Kom og fa fingrene i bolledejen plus vi-
den og tips om glutenfri bagning, sa dit
glutenfrie brgd far konsistens og smag
som almindeligt brgd. Kursus foregar

i et kgkken, hvor der kan forekomme
glutenholdige melsorter og dermed spor
af gluten.

AUGUST 2018 | CCF MAGASINET

Kurset finder sted i Meiers Madhus,
Ngrrebrogade 52C pa Narrebro.

Tilmelding: Senest 30. august 2018 ved
mail til ccf kbh@gmail.com og indbeta-
ling af 950 kr. (normal pris kr. 1290,-) til
CCF Kgbenhavns konto:

Regnr. 2253 kontonr. 6885 766 607
ligeledes senest 30. august. (Husk navn i
beskedfeltet).

Din tilmelding registreres fgrst, nar
bade mail og belgb er modtaget

Oplys ved tilmelding 1: om du ved over-
tegning af kurset gnsker at sta pa vente-
liste og 2: oplys reg.nr. og kontonummer
til brug ved eventuel tilbagebetaling.

Afbud modtages indtil 30.8.2018. Heref-
ter gives pengene ikke retur, medmin-
dre, der er medlemmer pa ventelisten,

der kan overtage pladsen.

Der er kun 16 pladser pa kurset, sa vent
ikke for leenge med din tilmelding. Kur-
set gennemfgres ved mindst 12 tilmeldte

den 30. august.

Modtager vi mere end 16 tilmeldinger,
vil de overskydende personer fa retur-
neret sin indbetaling 10. september. Har
du gnsket at sta pa venteliste og ikke
faet plads, vil tilbagebetaling ske taet pa
kursusstart.

Midtjylland

Kontaktperson: Marianne Andersen
TIf.: 3069 0056
Mail: marianne.aaris.andersen@hk.dk

Kommende arrangementer:

Medlemsarrangement med medicinsk

overlege Anders Neumann

Viindbyder hermed alle vore med-
lemmer og interesserede pargrende til
speendende foredrag med medicinsk
overlaege Anders Neumann fra Regions-

hospitalet Viborg.

Tidspunkt: Mandag d. 24. sep. 2018 kl
19-21

29
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Sted: Sundhedscenter Viborg,
Toldboden 1, 8800 Viborg

(Indgang ved cafe i stueetagen)

Emne:

Anders vil fortelle om hans arbejde
med colitis og Crohn patienter, behand-
lingsmuligheder, nyeste forskning, gra-

viditet og meget mere.

Tilmelding:

Senest fredag d. 14. sep. 2018 til Marian-
ne Andersen pa tlf.nr.: 30 69 00 56 eller
mail: marianne.aaris.andersen@hk.dk
Ved tilmelding er det muligt at komme
med spgrgsmal/omrade, som man gerne

vil have Anders til at forberede sig pa.

Foreningen vil veere vaert med kaffe/te
og lidt sedt.

MEDLEMSHYGGE OG BOWLING
Viindbyder hermed alle vores medlem-
mer til hygge og bowling

Tidspunkt:

Torsdag d. 22. nov. 2018 k1. 19.00
(M@d meget gerne op 18.45, da vi skal
finde sko osv.)

Sted:
Bowl'n'Fun, Tingvej 7, 8800 Viborg

Emne:

Vi starter med en times bowling.
Bagefter er foreningen veert med lidt
drikkelse.

Tilmelding:

Senest mandag d. 19. nov. 2018 til Ma-
rianne pa tlf.nr.: 30 69 00 56 eller mail:
marianne.aaris.andersen@hk.dk

VI haber, at rigtig mange har lyst til at
mgde op til vores arrangementer i ef-

teraret

Med venlig hilsen

Bestyrelsen

OBS! Husk at give CCF besked om din
email adresse, da vi ikke leengere sender
informationer via posten. Send din mail
til info@ccf.dk for registre den.

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 CCF pa info@ccf.dk.

Midtvestjylland

Formand: Lars Slavensky
TIf: 5325 0976

E-mail: Isslavensky@gmail.com

Kommende arrangement:

D. 27 september 2018, k1 19-21 kommer
Umahro Cadogan til Huset No7 i Her-

ning. Aftenens tema er:

“Sadan bruger du kost og livsstil til

at pavirke fordgjelseproblemer og dit
helbred”.

Umahro, vil fortzelle om sin egen historie,
og komme med konkrete kost-fif.

Vi har faet 40 billetter som er til salg for
jer (vores medlemmer og evt. et pAhaeng
til moralsk stgtte), til en pris af 50,- kr. pr
billet - det er mega billigt. Ved indgangen
kan man blive pabudt at vise medlems-
kort - kan man ikke vise det, kan man
risikere at blive afvist trods billet - eller

betale op til fuldpris pa dagen.

Billet kgbes her - 2 per medlem:
https://goo.gl/5ZuByd

Billetkode: ccf18
(der star udsolgt, men der er en boks i
hgjre side, hvor I kan szette rabatkoden

ind og fa adgang til at kagbe alligevel) "

NB! Det er vigtigt at preecisere, at
CCF-Midtvestjylland ikke har tilstraek-

kelig viden til at blastemple indholdet

af ovennavnte foredrag.

Vi giver alene rum/plads til dagens fore-
drag som inspiration i erkendelse af, at
flere af vore medlemmer vender blikket
mod andre "behandlinger”, nar de ople-
ver de ikke fgler sig tilstraekkeligt hjul-
pet af de gaengse laegelige og dizetetiske
behandlinger og vejledninger.

Nordjylland

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

Kommende arrangement:

HYGGELIGT SAMVZAR OG SPISNING PA
CAFE VISA

CCF Nordjylland vil gerne invitere vores

medlemmer til spisning pa Cafe Visa den
24. september 2018. Vi mgdes k1.17.30

ved indgangen.

Foreningen betaler for spisning og hertil
enten en sodavand eller vand. Cafe Visa
ligger inde i Kennedy Arkaden i Aalborg,
lige ved siden af banegarden. Du kan tjek-

ke deres menukort pa www.cafevisa.dk.

Kom og fa en hyggelig aften. Der er max.
antal deltagere pa 20 personer, sa skynd
dig tilmelding hos Jannie pa enten tlf.

nr. 41 96 16 72 eller mail jnj@bdo.dk. Alle
far en bekreeftelse pa, om de er tilmeldt.
Sidste frist er den 17. september 2018 af
hensyn til bestilling af bord.

ST@TTELOTTO

Har du lyst til at stgtte lokalafdelingen
Nordjylland, er der stadigvaek ledige
numre! Det samlede preemiebelgb er nu
pa 600 kr. pr. maned; fordelt pa 1 gevinst
4200 kr., 1 gevinster a4 100 kr., 2 gevin-
ster 4 75 kr. og 3 gevinster & 50 kr. samt
en hovedpraemie pa 500 kr., som traekkes

hvert ar pa generalforsamlingen.

Prisen for at spille med i 12 maneder, og

tilmed yde en vigtig stette 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 stattelotto
- indteegten herfra giver os langt stgrre
mulighed for at forgge og forbedre vores
lokalaktiviteter.

PORTO

Vi bruger i CCF mange penge pa udsen-
delse af medlemsblade, invitationer, pro-
grammer med foredrag o.s.v.
Fremadrettet vil vi i CCF Nordjylland
kun udsende vores forars- og efterarspro-
grammer, indkaldelse til generalforsam-

ling m.v. via e-mails.

Du bedes derfor kontakte vores hoved-
kontor pa tlf.nr. 35 35 49 82 eller mail
info@ccf.dk og oplyse din mailadresse.
Der kan vaere enkelte medlemmer, som
ingen mail har, her er det muligt frem-
over at fa tilsendt pr. post, men det krae-
ver, at du AKTIVT kontakter kontoret og
beder om det.

Vi vil bare gerne bruge vores penge pa
afholdelse af foredrag mv. - altsa til gavn
for vores medlemmer og ikke for postvee-
senets indtjening.

RIGTIG GOD SOMMER - DER BLIVER
UDSENDT EFTERARSPROGRAM SENERE

Nordsjaelland

Kenneth Christensen
TIf. 5355 1621
E-mail: munkegaardsvej37@gmail.com

Storstrgm

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

Sydvestjylland

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

Afholdte arrangementer:

Minigolf

Lordag d. 26/5 skulle vi have haft vores
arlige mingolf arrangement, dette blev
desveerre aflyst, da der ikke var nok til-

meldte.

Kommende arrangementer

Foredrag "hverdagens problemer”
Lgrdag d. 6/10 arbejder CCF Sydvestjyl-
land pa afholde et spaendende arrange-
ment, hvor der bliver sat fokus pa nogle af
de hverdags problemer vi kan have i vores
liv, ndr man har en kronisk sygdom. Neer-

mer information udsendes senere.

Julebanko

Tirsdag d. 27/11 afholdes det arlige jule-
banko i CCF Sydvestjylland. Sa reserver
allerede nu datoen og kom og vaer med til
en hyggelig aften.

CCF Sydvestjylland haber at alle har haft/

far en rigtig god og sygdomsfri sommer.

Sydgstjylland

Formand: Lea Hedelund
TIf. 4087 2271

E-mail: ccf.vejle@gmail.com

Afholdt arrangementer:

Desveerre matte vi aflyse vores arrange-
ment d. 27. maj, Kolding Lgbet, da der var

for fa tilmeldinger.

Kommende arrangementer:

Lagedebat og panelmgde

Sydgstjyllands Lokalafdeling indbyder
hermed alle medlemmer og pargrende til
mgde tirsdag d. 4. september 2018

i Frivillighuset, Vendersgade 63,

7000 Fredericia.
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Det bliver et leegefagligt panel med bl.a.
leege Michael Dam Jensen, medicinsk af-
deling, Vejle Sygehus, der vil komme og
besvare jeres spgrgsmal. Vi opfordrer jer
til at forberede en masse spgrgsmal, som
kan vaere oplysende for os alle.

Vi glaeder os til at se jer alle, og vi vil sgr-

ge for lidt til ganen.

Tilmelding pa mail ccf.vejle@gmail.com
eller til formand Lea Hedelund pa tlf.
40872271

Senderjylland

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

Vestsjzelland

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

@stjylland

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

Tidligere arrangementer:

Onsdag, den 23. maj 2018:

42 medlemmer og deres pargrende tog
med CCF @stjylland rundt pa Moesgaard
Museum. Vi havde booket 3 forskellige
temarundvisninger.

Det er meget spaendende at se bl.a. oldti-
dens bronzealder gravhgije, jernalderens
moser og se Grauballemanden eller gen-

nem den nye middelalderudstilling.
Efter rundvisningen var der mulighed
for at ga rundt pa egen hand og udforske

museet samt nyde de skgnne omgivelser.

En rigtig god oplevelse
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Kommende mader:

Onsdag den 4. oktober 2018:
Medlemsmgde made i Vejlby Sognegard.
Kirurg Charlotte Buchard vil komme og
indvi os i de nyeste operationstekniker,
robotkirurgi, aben kirurgi m.v. herunder
hvordan anlaegges en stomi/pouch, hvad
sker der, hvis jeg skal have fjernet et

stykke tarm og meget mere.

Uge 43 eller 44:

Vi har i stgbeskeen, at der afholdes et
medlemsmgde i Silkeborg med en lzege
fra Regionshospitalet. Mere herom i det

naeste nyhedsbrev.

Torsdag den 29. november 2018:
Julehygge og banko i Vejlby Sognegard.
Ungegruppen mgdes kl. 17,00 til deres
egen julehygge, hvor der vil blive serve-
ret ableskiver og lidt varmt at drikke.
Klokken 19,00 mgdes vi alle til vores ar-
lige julearrangement. Vi hygger os med

bankospil, amerikansk lotteri, juleknas
og masser af tid til sjov og snak.

Tag gerne familien med.

Det koster kun kr. 30,00 pr. person at del-
tage i arrangementet

Som altid bliver der udsendt invitation
via mail eller brev, hvor der kan lseses

mere om arrangementerne.

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/

ccfoestjylland 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 faolg med
ihvad der sker.

Invitation og oplysning til alle unge-
arrangementerne kommer pa hjemmesi-
den samt facebook.

Ungegruppen kan ogsa kontaktes pa cc-

fungegruppeoestjylland@gmail.com

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 glaeder os til at se jer til de kommende

arrangementer.

P& bestyrelsens vegne
Inger Graversen
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Vita Biosa er en fermenteret drik med
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Frifor sukker, maelk, gluten og konserveringsmidler
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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 vareprave 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.



JEJ ALLE SAMMEN

Haber i har haft en god sommer. Det har
jeg! som | kan se har jeg husket at pas-
se pa med ikke at f3 alt for meget sol.

penne gang har jeg laveten lille opgave
med "Find 5 fejl” til jer. God forngjelse.

| sidste nummer af CCF Magasinet var
der en krydsord. hvor mange af jer valg-
te at deltage. Det blev jeg rigtig glad
for. Sammen med vores socialradgiver
Maiken udtrak jeg inden sommerferien
2 vindere.

Det blev PERNILLE fra Middelfart og SOFUS fra pistykke.
Tillykke til jer begge. jeg har sendt en lille pakke af sted til jer.

Nar magasinet udkommer igen til november, Vil jeg var klar med en

lille konkurrence igen.

Mange hilsner
cornelius



COLITIS-CROHN FORENINGEN

Landsforeningen til bekeempelse af colitis ulcerosa
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KURSUS-KALENDER 2018

Voksenkursus: . 21. - 23. september.

Ungekoloni: ......9.-11. november.

FORKORTELSER:

I Colitis-Crohn Foreningen bruges der ofte mange forkortelser. Disse kan vare svaere 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 forklaring p3, 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

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