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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.
Tjek dine symptomer pa www.SeSymptomerne.dk - og reagér pa dem.

#SeHelheden
#colitiscrohn

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

regnbuehindebetaendelse. Stivhed og steerke

smerter i leenden 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.

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

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

BEMARK: De symptomer, der er naevnt her, er ikke de eneste symptomer, som 4
det kan veere relevant at reagere pa. De er udvalgt, fordi personer med kronisk

tarmbetaendelse har en gget risiko for de naevnte sygdomme. :\Iﬁj} Colitis-Crohn Fo reningen
Udviklingen af www.SeSymptomerne.dk er stattet skonomisk af AbbVie. k. 3
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andre tarmrelaterede tarmsygdomme.

Charlotte Lindgaard Nielsen
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NYT SPAENDENDE TILTAG:

BORNETARMFOND

SA ER DER ALLEREDE smuttet et kvartal mere i dette
ar. Tiden flyver af sted for CCF, da vi har sa mange op-
gaver og projekter, som er super spendende at veere en
del af. Som noget helt nyt er vi ved at oprette en Bgrne-
tarm-fond. Tanken er at fonden skal kgre for midler vi

sgger eksternt og derfor er udgiftsneutral for CCF.

HOVEDPARTEN AF DE MIDLER vi far ind skal ga
ubeskaret til forskning der relaterer sig til bgrn med
tarmsygdomme. Der vil ogsa veere penge der er gre-
maerkede til informationsmaterialer omkring bgrn

med tarmsygdom.

VIVED JO ALLE at bgrn og unge bliver virkelig hardt
ramt nar de far diagnosen pa en kronisk tarmsygdom.
Vi har ikke helt forretningsplanen pa plads for Fonden
endnu, men det er et vigtigt projekt vi arbejder pa, og

det vil blive sgsat sa snart vi har faet styr pa regelsaet.

VI HAR FAET TINGENE pa plads med laegerne, og vi
er begyndt at sgge midler. Det bliver spaendende at se
hvad dette projekt kan blive til, og bgrn ligger jo os alle
pa sinde pa den ene eller anden made, sa det er et godt

sted og leegge nogle kraefter.

VORT SAMARBEJDE MED de andre autoimmune for-
eninger, som vi jo allerede har samarbejdet med igen-
nem en arraekke, begynder ogsa at munde ud i noget
mere konkret. De Autoimmune er kommet pa Finans-
loven, og der er blevet bevilget 18 millioner kroner til
et Pilotprojekt over en 4-arig periode. Pilotprojektet er
at oprette et Autoimmunt Center pa Aarhus Universi-
tets Hospital. De samarbejdende foreninger er Psoria-
sis, Morbus Bechterew, HS (Hidrosadenitis), Fnug (unge
med gigt), CCF og FAIM. Lederen af centeret bliver Pro-

fessor Lars Iversen, som er professor i Dermatologi.

PROJEKTET ER STADIG i opstartsfasen, sa der er ikke
sa mange ting der ligger helt fast endnu. Dog bliver det
et center for de 3 hovedstammer i de autoimmune li-
delser (Dermatologisk, Reumatologisk og Gastrologisk),
og ikke kun for én af de samarbejdende autoimmune
foreninger. Det ligger dog fast at der bliver tilknyttet
en Gastro leege samt en Reumatolog. Vi vil selvfglgelig
sgrge for at holde jer alle opdaterede pa hvordan disse
to meget speendende projekter skrider frem.

UD OVER DISSE to projekter arbejder vi ogsa pa andre
platforme, og vi er meget synlige bade pa sociale medi-
er og ude i landet. Nar vi mgder nye mennesker bliver
vi oftere og oftere mgdt med kommentaren: ahh jeg
kender ogsa en der har Crohn eller Colitis....... Dette vi-
ser at vores arbejde med at fjerne tabu omkring vores
sygdomme virker, Colitis og Crohn er noget vi taler om.

Godt arbejde alle sammen, og forsaet endelig....

A 1. s y
Ao T plagartl (AW anne

Landsformand for Colitis Crohn foreningen
Charlotte Lindgaard Nielsen
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DU ER IKKE ALENE

— resultater fra en
sporgeskemaunderspgelse

Cirka 30.000 mennesker lever med colitis ulcerosa (UC) i Danmark, og omkring 850
mennesker bliver diagnosticeret med sygdommen hvert ar . Sygdommen opstar
typisk, ndr man er mellem 15 ar og 40 ar, og den er karakteriseret ved, at man i pe-
rioder har ro i sygdommen og i perioder har opblussen i sygdommen. En opblussen
giver symptomer som for eksempel ekstra affgringer, mavesmerter og diarré.




Sundhedsrelateret livskvalitet malt
ved EQ-5D-5L scoren, ved ro og op

Alle Mild
N-302 N-390 N-106

Moderat

0.82 0.83

®Ro

= Opblussen

Sveer Ved ikke
N-53 N-53

Scoren gar fra 0 til 1, hvor 1 betyder perfekt helbred, mens O betyder

helbred sa slemt som ded.

et samarbejde mellem Colitis
Crohn-Foreningen og medici-
nalvirksomheden Pfizer Danmark
har vi i foraret 2018 gennemfgrt
en spgrgeskemaundersggelse
blandt 302 danskere, der lever med coli-
tis ulcerosa. Formalet med undersggelsen
var at blive klogere pa, hvordan det er at
leve med sygdommen, og hvordan syg-

dommen pavirker livskvaliteten.

Colitis ulcerosa pavirker
livskvaliteten - iszer under opblussen
Sundhedsrelateret livskvalitet kan males
pa mange mader. [ denne undersggelse
malte vi dette dels ved hjeelp af et red-
skab, der er beregnet til at male sund-
hedsrelateret livskvalitet blandt bade
raske mennesker og mennesker med for-
skellige typer sygdom, og dels ved hjeelp
af et redskab, der er beregnet til at male
sundhedsrelateret livskvalitet udeluk-
kende blandt mennesker med inflamma-
toriske tarmsygdomme.

Maleredskabet, der kan bruges pa
tveers af sygdomsgrupper, kaldes EQ-
5D-5L, og resultaterne vises pa en skala
fra 0 til 1, hvor 1 betyder perfekt hel-
bred, mens O betyder helbred sa slemt
som dgd. I denne undersggelse var den

gennemsnitlige helbredsrelaterede livs-

Det er tung laesning

at se resultaterne af
denne undersggelse, og
det er meget tydeligt
hvor stor en negativ
indflydelse, det har pa
patienternes liv.

kvalitet 0,77. Hvis man sammenligner
resultatet med en gennemsnitlig dansk
befolkning med samme kgn- og alders-
fordeling som dem, der deltog i undersg-
gelsen, har den generelle danske befolk-
ning en helbredsrelateret livskvalitet pa
0,89 . Dette tyder altsa pa, at personer
med UC generelt har lavere helbredsre-
lateret livskvalitet end den danske be-
folkning.

Der vil naturligvis veere forskel pa den
helbredsrelaterede livskvalitet for perso-
ner med UC afhaengigt af, om man har en
opblussen, eller om sygdommen er i ro. I
vores undersggelse fandt vi, at nar syg-
dommen er iro, er den helbredsrelatere-
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de livskvalitet 0,83 - altsa teettere pa den
gennemsnitlige befolkning. Nar man har
en opblussen derimod, er den sygdoms-
relaterede livskvalitet 0,56, hvilket er
meget langt under den sundhedsrelate-
rede livskvalitet ved ro i sygdommen.

Sammenhzengen mellem sundheds-
relateret livskvalitet og opblussen ses end-
nu tydeligere blandt mennesker med svaer
sygdom, hvor den sundhedsrelaterede livs-
kvalitet i ro er 0,82 (ligesom gennemsnittet
iundersggelsen), mens den ved opblussen i
sygdom er helt nede pa 0,45.

"Vi har foretaget denne her undersg-
gelse, fordi det betyder meget for os at
kende patienterne. Det betyder meget
for vores udvikling af leegemidler, at vi
ved sd meget som muligt om sygdom-
mens udvikling. P4 den made kan vi
bedre hjzlpe og udvikle malrettede lae-
gemidler. Desuden understreger tal som
disse yderligere vigtigheden af en mal-
rettet indsats for dem, der lider af colitis
ulcerosa,” siger adm. dir., Henriette Draze-
bye Rosenquist, fra Pfizer Danmark.

"Det er tung leesning at se resultaterne
af denne undersggelse, og det er meget
tydeligt hvor stor en negativ indflydelse,
det har pa patienternes liv. P4 trods af at
mennesker med colitis neesten kan have

en livskvalitet pa hgjde med resten af be-

7
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folkningen, nar deres sygdom er i ro, sa har

en opblussen af sygdommen enorm indfly-
delse pa livskvaliteten. Derfor er det uhyre
vigtigt, at vi fortsat har fokus pa denne
sygdom, og at der er effektive behandlings-
muligheder, sa patienterne kan komme til
at leve sa normalt et liv som muligt. Det

er ambitionen med vores indsats,’ tilfgjer
Henriette Draebye Rosenquist.

At sveerhedsgraden af colitis ulcerosa
pavirker den sundhedsrelaterede livs-
kvalitet ses ogsa, nar man maler med
det maleredskab, der er udviklet til at
male livskvalitet blandt mennesker med
inflammatoriske tarmsygdomme. Male-
redskabet kaldes SIBDQ, og skalaen gar
fra 0 til 7, hvor 7 er den bedste score.

Det gennemsnitlige resultat i denne un-
dersggelse var 4,5, og mens dem med en
mild sygdomsgrad scorede 5,1, scorede
dem med moderat eller sveer sygdoms-
grad henholdsvis 4,3 og 3,9. Det vil sige,

at dem med sveerere sygdomsgrader er

mere pavirkede pa deres sundhedsrela-
terede livskvalitet, end dem med en mild
sygdomsgrad. Resultaterne fra denne un-
dersggelse understgttes af internationale
undersggelser, hvor man finder lignende
sammenhaeng med svaerhedsgrad og livs-
kvalitet.

SIBDQ har fire underskalaer; tarm-
systemet, systemiske symptomer (symp-
tomer uden for tarmsystemet), social
funktion og emotionel sundhed. I vores
undersggelse fandt vi, at flest har udfor-
dringer i forhold til symptomer uden for
tarmsystemet, og feerrest har udfordrin-
ger med den sociale funktion.

En sygdom kommer sjeldent alene
- og det pavirker livskvaliteten

At symptomer uden for tarmen pavirker
mennesker med colitis ulcerosa, frem-
gar ogsa i andre resultater fra undersg-
gelsen. Ni ud af ti svarer, at de oplever

symptomer ud over deres UC. De mest

almindelige symptomer er ledsmerter
(66%), fatigue (sygdomsrelateret udmat-
telse) (59%) og hudforandringer (15%).
Kigger man kun pa dem med moderat el-
ler sveer sygdomsgrad, har 74% ledsmer-
ter, 69% fatigue og 21% hudforandringer,
hvilket indikerer, at mere sygdom i tar-
men leder til flere symptomer uden for
tarmen.

Nar man spgrger til, hvordan UC
symptomer pavirker livskvaliteten,
svarer naesten otte ud af ti, at deres livs-
kvalitet i nogen grad, i hgj grad eller i me-
get hgj grad er pavirket af colitis. Blandt
dem med moderat til sveer sygdomsgrad
er dette tal ni ud af ti. Blandt dem, som
oplever ledsmerter, svarer 73%, at deres
livskvalitet i nogen grad, i hgj grad eller
i meget hgj grad bliver pavirket af leds-
merterne. For dem, der oplever fatigue og
hudforandringer, svarer henholdsvis 93%
og 52%, at disse symptomer i nogen grad,
i hgj grad eller i meget hgj grad pavirker



deres livskvalitet. For ledsmerter, fatigue
og hudforandringer er der ikke stor for-
skel pa, hvordan mennesker med mode-
rat eller sveer sygdom svarer i forhold til
gennemsnittet.

Resultaterne viser, at selvom colitis
ulcerosa er en tarmsygdom, pavirker den

hele kroppen.

Nar man spgrger til,
hvordan UC sympto-
mer pavirker livskva-
liteten, svarer neesten
otte ud af ti, at deres
livskvalitet i nogen
grad, i hgj grad eller i
meget hgj grad er pa-
virket af colitis.

Ni arlige besgg i sundhedsvaesenet
kraever koordinering

I undersggelsen spurgte vi, hvor ofte
patienterne kommer i kontakt med sund-
hedsvaesenet. I gennemsnit havde dem,
der besvarede undersggelsen, cirka fire
besgg hos egen laege og fem besgg pa en
hospitalsafdeling eller hos en special-
laege. Det vil sige, at de ni gange om aret
skal tage tid ud af kalenderen til at be-
sgge sundhedsvasenet. Blandt dem med
den sveer grad af sygdommen er det dog
14 gange om aret, der skal afses tid til be-
sgg i sundhedsvaesenet, heraf cirka 5 hos
egen laege og 9 hos en specialist.

[ gennemsnit var patienterne tilknyt-
tet 2,3 forskellige specialafdelinger. I
sammenhaeng med de mange sympto-
mer - bade fra tarmen og fra andre dele
af kroppen - og de mange arlige besgg
i sundhedsvaesenet, kraever det en del
koordinering at leve med colitis ulcerosa

i det danske sundhedsvaesen. I under-

sggelsen svarede halvdelen, at de havde
faet tildelt en patientansvarlig laege. Cirka
en fjerdedel vidste ikke, om de havde en
patientansvarlig leege, og en fjerdedel sva-
rede, at de ikke havde en patientansvarlig
laege. Adspurgt om graden af koordinering

i sundhedsvaesenet svarede to ud af tre,

@ HVERDAGEN MED UC
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at de i nogen grad, i mindre grad eller slet
ikke oplevede koordinering af behandling
mellem hospitalsafdelinger, specialleeger
og praktiserende laeger. Hvis koordine-
ringen blev bedre, tror 55% af disse, at de
ville fgle sig mere trygge, og 51% tror, at de
ville fa en bedre behandling.

e I foraret 2018 inviterede Colitis Crohn Foreningen personer med ulcerative

colitis til at deltage i en spgrgeskemaundersggelse. Spgrgsmalene handlede

om hverdagen med UC, mgdet med sundhedsvaesenet og livskvalitet.

Sporgeskemaet blev udviklet af repraesentanter fra Colitis Crohn-Forenin-

gen og medarbejdere hos medicinalvirksomheden Pfizer pa baggrund af

eksisterende litteratur, validerede skalaer. Spgrgeskemaet blev kvalitativt

og kvantitativt testet af mennesker med colitis ulcerosa. Undersggelsen blev

lavet med hjzelp fra konsulentfirmaet Incentive.

444 personer startede spgrgeskemaet, og 302 personer afsluttede storstede-

len af spgrgeskemaet, mens 212 personer afsluttede hele spgrgeskemaet.

Der var flere kvinder end maend (84% vs 16%), der svarede pa spgrgeskemaet.

Gennemsnitsalderen var 40 ar, og den gennemsnitlige tid med en UC diagno-

se var 9,5 ar. Cirka en tredjedel af dem, der svarede pa spgrgeskemaet, havde

en behandlingskravende opblussen, da de svarede. Der var 30% med en

mild sygdom, 35% med en moderat sygdom, 18% med svaer sygdom og 18%,

der var usikre pa, hvilken svaerhedsgrad deres sygdom havde.

Undersggelsens resultater er ikke repraesentative for hele den danske popu-

lation med UC, men angiver tendenser om livet med UC.

Alle
N 302
Andel kvinder 84%
Alder (gns) 39.7
18-24 ar 9%
25-39 ar 44%
40-59 ar 39%
60+ ar 7%
Mild sygdomsgrad 30%
Moderat sygdomsgrad 35%
Svaer sygdomsgrad 18%
Ukendt sygdomsgrad 18%
Ar med symptomer (gns) 12.0
Ar med diagnose (gns) 9.6

Har opblussen nu
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/Andring | kontingent satser!

Colitis-Crohn Foreningens hoved-

bestyrelse har valgt at haeve Alm. medlem:
kontingentsatsen for almindelig Unge under 26 ar:
medlemmer med 50,- kr. og er- e
hvervsmedlemmer med 500,- kr. i Familiemedlem:
2019. For ung medlemmer under Stgttemedlem:
26 ar, familiemedlemmer og stgtte-

Erhvervsmedlem;

medlemmer forbliver kontingent
det samme.

Det betyder at prisen for et ars-
kontingent i 2019 bliver:

Vi seger ny Kitradgiver

Har du IBS (Irritabel tyktarm) i
moderat til sveer grad, og har du
lyst til at tale med/hjeelpe andre
personer der er ramt af IBS, sa er
det dig vi sgger, som ny Kitradgiver.

Har du lyst til dette frivillige stykke arbejde, sa skriv til
kit@ccf.dk. Vi mangler dig meget.
Laes mere om Kitrddgivningen her: https://ccf.dk/raadgivning/

kit-raadgivningen/hvorfor-kit-raadgivning

Kontingent satsen blev sidst eendret
helt tilbage i 2012. Derfor ser hoved-

bestyrelsen det nu ngdvendigt at

300; kr.
’ justere i kontingent igen. Dette gg-
200;- kr. res for at give mere ro om forenin-
gens gkonomi, samt fastholde vores
400; kr. k
muligheder for at fortseaette vores
150; kr. store arbejde med at gge opmaerk-
somheden pa mave- tarmsygdom-
2000; kr.

me bl.a. gennem stgtte til forskning.
Desuden vil det give os bedre mu-
ligheder for at kunne gge og udvikle
vores fokusomrader.

Sekretariatet har faet

NY ADRESSE!

Den 5. september flyttede Colitis-Crohn Foreningens se-
kretariat i nyere og mere tidssvarende lokaler. Vi ligger
stadigveek centralt i landet i Odense, nu under 200m fra
Odense Banegard.

Vier nu kommet godt pa plads, og du er selvfglgelig
velkommende til at kigge forbi og se hvor vi bor nu.

Vores nye adresse er:
Colitis-Crohn Foreningen
Norregade 71-75, 1.th.
5000 Odense C

Du har maske undre dig over at du er begyndt
at fa invitationer til medlemsarrangementer fra

andre lokalafdelinger end du here til?

Flere lokalafdelinger er begyndt at
invitere medlemmer fra andre end

mulighed for at deltage i mgder andre
steder, hvis du syntes det kan give dig

deres egen afdeling. Dette skyldes at noget viden du mangler. Vi haber I

vi gerne vil tilbyde flere medlemmer ser positivt pa denne nyskabelse.
muligheden for at deltage, hvis der Husk at bakke op om lokalforeninger-
er et seerligt speendende eller rele- nes arbejde - arrangementerne de fri-

vant foredrag. Pa den made, far du villige stabler pa benene er til for dig .
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LAGEDEBAT
0G PANELMQ@DE

Selv om sommeren er ved at ga pa heeld, og de marke
vinteraftener sa smat er begynde at affinde sig, sa af-
holdt det ikke 16 medlemmer af Colitis-Crohn Forenin-
gen, at troppe op til leegedebat og panelmgde i Ven-
dersgade 63 i Fredericia, hvor CCF Sydgstjylland havde
inviterede til et par hyggelige informative timer.

ilstede var overlaege
Michael Dam Jensen,
medicinsk afdeling, Vejle
Sygehus, samt reumato-
log og overlaege Johnny
Lillelund Raun fra Kolding Sygehus, som
velvilligt svarede pa alt hvad det naesten
var muligt at svare pa.
Hvad er det sa der rgrer sig hos med-
lemmerne i Sydgstjylland.
Her kunne naevnes samarbejde mellem

de forskellige specialafdelinger, hvor der

ifolge de tilstedeveerende leeger, bliver
samarbejdet omkring den enkle IBD-
patient, sa man som fagperson ser hel-
heden, samt kompleksiteterne omkring
patienten, samt efterfglgende iveerkseet-
ter tiltag omkring disse.

Overlaege Michael Dam Jensen praeci-
serede adspurgt at han er den leege an-
svarlige for IBD-patienten, og det selv om
patienten ikke har udbrud i deres IBD,
men frekventerede andre specialister.

Det er mave-tarm leegen der retter
henvendelse til de andre fagomrader,
samt patager sig ansvaret for IBD patien-
tens forlgb, da det er den patientansvar-
lige laege der skal have det overordnet
overblik omkring sygdommen, samt for-
lgbet og evt. folgesygdomme.

Kan man forebygge ledsmerter samt
seenke smerterne lgd spgrgsmalet. Her
blev naevnt at fysisk aktivitet, kan vaere
medvirkende til at seenke irritationen i
leddene, samt brug af fysioterapi kan af-
hjeelpe smerterne, da det cirka er 15 til 20
procent af IBD-patienterne der dgjer med
led problematikker.

Men hvor langt skal man straekke sig
med at veere fysisk aktiv. Er det fgrst nar
smerterne tager overhand, eller skal man
blot give los, og her var svaret at det var
individuelt. Radet var, at man skulle fin-
de ud af, hvad for nogen aktiviteter der

giver mening for en, samt for den enkelte
er sjovt, for sa vil man vaere mere tilbgje-
lig til at holde fast i aktiviteten.

Man skal prgve sig frem, og se hvad
der virker for en. Hver patient skal
have sin egen plan for hvad der giver
mening for en, samt hvad man fysisk
kan holde til.

Livskvalitet er ligeledes ved IBD, en af
de store fokusomrader. Derfor, nar man
har en konsultation hos leegen, sa er det
uhyre vigtigt, at leegen kommer hele ve-
jen rundt om patienten, og ser patienten i
et holistisk perspektiv.

Skal man som IBD patient, altid fgr
eller siden gennemga en eller flere ope-
rationer, eller kan man undga dette, og sa
udelukkende behandle IBD medicinsk?
Her var svaret, at man som laege ikke blot
skal operere uden der fgrst er gennem-
teenkt en overordnet plan.

Operationer i forbindelse med IBD er
faldet igennem de sidste mange ar, imens
brugen af biologisk behandling er steerkt
stigende, sa den medicinske behandling
er fgrste valg, men der er ogsa patienter
der ma gennemga operationer sidelgben-
de med den medicinske behandling. Sa
hver patient har sit helt eget forlgb.

Treaethed generelt, eller fatique, som
ikke blot er almindelig traethed, men en
helt seerlig type af treethed, som man
ikke blot kan sove sig fra. Hvad kan man
som patient selv ggre ved det?

Nar IBD-patienten har fatique, sa er
det noget af det allersveereste, man som
leege skal forsgge at afhjeelpe IBD pa-
tienten med. Men her handler det om at
anerkende, at patienten har det som de
har det, selvom de forskellige prgver ikke
viser noget udbrud eller beteendelse.

Her skal patienten fgle sig hgrt samt
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forstaet fra laegens side, deraf udspringer
den gode dialog mellem patient, og den
patientansvarlige leege.

Indenfor det autoimmune sygdoms-
omrade, sa deler laegerne ogsa deres vi-
den med deres kollegaer fra hele verden,
og ad den vej sa er laegerne samt behand-
lingerne ligeledes blevet sa meget bedre.
Der er sket sa meget i behandlingerne
af patienterne igennem arerne, og der er
allerede pa nuverende tidspunkt mange
medikamenter, samt der kommer nye be-
handlingspraeparater til inflammatoriske
tarmsygdomme.

Direkte adspurgt omkring om man kan
spise sig rask, sa var svaret, at det kan
man ikke, men man kan symptom lindre,
iseer ved irritabel tarmsygdom. Kosten
kan ligeledes fa tarmfloraen til at s&endre
sig, og det er noget der har stor bevagen-
hed i gjeblikket, bade fra faglig side, men
ogsa fra patienter.

Der blev ligeledes spurgt ind til feeces
transplantation, men det har ogsa sine
begraensninger og udfordringer, derfor
tilbydes ikke mange patienter dette.
Afslutningsvis kom spgrgsmalet ind pa or-
meaeg mod tarmbetzendelse, som der pt. pa

Hvidovre hospital foregar et studie i. Der

tilbydes 120 forsggs patienter med Colitis

Ulcerosa i moderat grad, et shot med orme-
2eg hver 14 dag, for at se om det kan hjeelpe
mennesker med kronisk beteendelse i tyk-
tarmen. Sa ma vi blot vente pa, om dette
studie kan give hab til de patienter, der
dagligt dgjer samt keemper med IBD.

Sa man kan ikke sige, at spgrgelysten

ikke var stor, men alting har en ende.

Derfor takkede lokalformand Lea
Hedelund af, og sa var det igen tid til at
bevaege sig hjemad, men med en ople-
velse rigere, samt en stgrre forstaelse
for, at det at veere diagnosticeret med
en mave tarm sygdom, det er hardt ar-
bejde bade for patienterne, de pargren-
de, men sandelig ogsa for laegerne.
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ormand Marianne for CCF
Midtjylland bgd hjertelig
velkommen til de frem-
mgdte.
Tilstede var leege Anders
Neumann, samt specialesygeplejerske
Caroline fra Regionshospitalet Viborg.
Der var mgdt 30 medlemmer op, for at
hgre hvad den medicinske leege Anders
Neumann kunne forteelle.
Temaet var Crohn og Colitis, og spergs-
mal fra de mange vinkler dette affgder.
Anders Neumann gennemgik den
grundliggende anatomi, samt hvordan
leegerne diagnosticerer patienter med

SOOOOOOK

% )

IBD. De forskellige medicinske behand-
linger, som der i gjeblikket findes blev
gennem gaet, samt den nyeste forskning
indenfor IBD.

Der var spgrgsmal omkring den per-
sonlige medicin, som der i de sidste ar
har veret fokus pa i forbindelse med
kreeft. Her fortalte Anders Neumann, at
laegerne ogsa tog hensyn til forskellige
vinkler omkring den enkelt IBD patient,
nar patienten skulle modtage behand-
ling. Men det var ikke personlig medicin,
men det som leegen skgnnede og vurde-
rede ville have den mest optimale virk-
ning, med feerrest mulige bivirkninger.

Et af de store emner denne aften, var
blandt andet graviditet. Kunne man som
IBD -patient blive gravid, eller har man
sveerere ved det. M4 man amme, samt
stadigvaek indtage de forskellige praepa-
rater? Her var svaret, at man skulle fort-
seette sin behandling, selvfglgelig i teet
samrad med sin mave- tarm laege.

Ma man ryge, nar man har Crohn og
Colitis, hvad er fakta omkring rygning og
kirurgi. Her blev der fortalt, at rygning
absolut var et no go ved Crohn sygdom,
og hvis man rgg, s gger man risikoen for
operation med 50 procent. Ved Colitis
sa forholdt det sig anderledes. Men ud-
meldingen fra Anders Neumann var, at
det ikke var hensigtsmaessigt at ryge, det
gavnende ikke ens sygdomsforlgb.

Livskvalitet, manglende energi, treet-
hed, spekulationer, smerter, gkonomi.

Aften lagde vaegt pa de helt grundleeg-
gende basale emner, som der bergrer IBD
patienten samt de pargrende. Der var en
stor spgrgelyst fra de fremmgdte, og man
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kunne maerke at det var noget der bergr-
te den enkelte.

I pausen var der en masse snak om-
kring emnerne, for der var mange der
havde en del pa hjertet. Der blev faktisk
talt s meget, sa pausen blev leengere end
forventet, og det var i bund og grund ikke
sa ringe, da der var mange der havde
brug for at fa luft, og erfaringsudveksle.

Medicinsk Cannabis var ogsa et emne
der blev bragt pa banen. I forhold til be-
teendelse i tarmen, sa er der ikke belaeg
for at mene, at det skulle kunne afhjeelpe
IBD patienten. Anders kom ind pa smer-
telindring ved brug af Medicinsk Canna-
bis. Det samme gjorde flere fremmgdte,
som havde personlige erfaringer ved
brug af medicinsk cannabis.

Faeces transplation Kapsler med piske
orm blev der ogsa talt om, da der i gje-
blikket bliver forsket i det pa Hvidovre
Hospital. Her er der en gruppe af Colitis
patienter der er med i forsgget, hvor de
modtager behandlinger hver anden uge, i
fireogtyve uger sagde Anders Neumann.

Der blev ligeledes spurgt ind til Calpro
Smart home test, som der er en hjemme
monitoreringstest. Denne test maler, via
en affgringspreve, ens calprotectin nar
man har et hjemmekit. Svaret man far
via prgven, bliver indsendt elektronisk
til ens IBD -leege og sygeplejerske.

Laegen kan dermed hurtigere igangsaet-
te en behandling, ved opblussen af syg-
dom, i stedet for at man venter med svaret
til ens naeste ambulatorie tid. Det er dog
vigtigt at papege, at ved denne test, sa skal
man som patient altid veere tilknyttet en
laege, da Calpro ikke kan sta alene.

Medicinsk cannabis var ogsa et emne
der blev bragt pa banen. I forhold til
betaendelse i tarmen, sa er der ikke
belaeg for at mene, at det skulle kunne
afhjalpe IBD patienten.
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Y, AKUT SVAR OPBLUSSEN I COLITIS ULCEROSA
L] FORSKNING I VIBORG? HVORFOR OPSTAR DET?

Z LIVSKVALITET 5rAcNGsE

HVIS DET IKKE MEDICIN TIL COLITIS ULCEROSA
SKAL VZARE MEDICIN MEDICIN TIL CROHNS SYGDOM

Kittet er ikke noget der bruges i gje-
blikket , samt er et tilbud der gives til IBD
patienterne i Viborg.

Kan man sige sig rask? Det var ogsa pa
dagsorden denne aften. Her blev der ogsa
talt frem og tilbage, og svaret fra Anders
Neumann var, at det kan man ikke. Man
kan dog symptomlindre ved Irritabel tyk-
tarm via kosten.

I lgbet af aftenen, kom de fremmgdte
ogsa ind pa, hvad det indebaerer at veere

— —
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diagnosticeret med en kronisk sygdom.

Jobcentre, handicap toilet, paragraf 56,

samt det faktum, at omgivelserne ikke al-

tid tager vores sygdomme alvorligt. Dels
kan man jo ikke ved det blotte gje se, at
man har IBD. Nar man s har en kronisk
autoimmun sygdom, sa er det sjeeldent at
man kun har en sygdom. Livet bliver for
mange, ganske kompliceret. Det geelder
bade for IBD-patienten, samt de pargren-
de. Det var der mange af de fremmgdte,
der nikkede genkendende til.

Et af spgrgsmalene var ogsa, om man
som IBD -patient skulle veere tilknyttet
en fast leege, eller om det var mere hen-
sigtsmaessigt, at der var flere IBD leeger
der tilsa en, for at fa flere gjne/ vinkler
pa ens sygdom.

Hvad var fordelene og hvad var
ulemperne.

1. Ved at have en fast leege, sa opbygges
der et tillidsforhold, da leegen kender
en. Minus er at det ikke er nemt at fa
en akut tid

2. Ved flere leeger sa er det nemmere at

komme ind og blive tilset af en laege,

da der er flere der kan behandle en.

Hvad med samarbejde mellem gastrolo-
gisk, reumatologisk samt dermatologisk
afdelinger.

Mave- tarm og hudafdelingen det fun-

gerede, men der var udfordringer ved det

reumatologiske omrade, da der ikke var

sa mange reumatologer tilknyttet Viborg.

Man kunne i aftenens lgb konstatere,
at det at veere ramt af inflammatoriske
tarmsygdomme, det er noget der i aller-
hgjeste grad pavirker den enkelte, men
ogsa netvaerket omkring dem.

Derfor er det ogsa af allerstegrste vig-
tighed, at lokalafdelingerne kan tilbyde
disse foredrag, da der er et stort behov
for disse arrangementer.

I lgbet af sddan en aften kan IBD-pa-
tienten samt de pargrende blive informe-
ret, sa de fremover bedre bliver i stand
til, at leve med en kronisk sygdom.

Hvis man som patient har kendskab til
sin egen sygdom, sa giver det ogsa patien-
terne, og deres pargrende mulighed for
bedre at kunne agere, i et sundhedssy-
stem, et sundhedssystem som de resten
af deres liv, skal veere en del af .

Sa altialt en aften, der gav de frem-
mgdte stof til eftertanke, samtidig med
at man fandt ud af, at man ikke var alene
med alle de bekymringer og spgrgsmal,
som man havde. Man var en del af noget
stgrre. Her kunne man i et trygt forum
stille alle de spgrgsmal, ligeledes fa svar
pa dem, samt hgre andre der havde det
preecist ligesom en selv.

Tak til CCF Midtjylland for at stable
arrangementet pa benene, til glaede og

gavn for medlemmerne.

Livet bliver for mange ganske komplice-
ret. Det geelder bade for IBD -patienten

samt de pargrende.



me+ recoery

Reducer risikoen for
brok og styrk din krc
med simple gvelser

Gratis bevaegelsesprogram specielt
tilpasset dig med stomi.

Jeg anede ikke, hvordan jeg skulle styrke min
krop og reducere risikoen for brok. Det ville
have gjort en stor forskel, hvis jeg havde et
bevagelsesprogram som dette som nyopereret.
Heldigvis er det aldrig for sent, og jeg er nu godt
i gang med me+ recovery gvelserne.

John

Vi tilbyder dig helt gratis at deltage i dette

15
program, som giver dig adgang til: ﬂ’rﬁ/}wb@/é{’”’g

* Treningsaften med fysioterapeut, som er uddannet me+

recovery instrukter Tilomeld dig dette program
. . . . . pa telefon 4816 7475 eller
* Materialer og online traeningsvideoer, sa du kan traene convatec.danmark@convatec.com

videre hjemme

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

NYE DATOER FOR 2019 - Skal du ogsa vaere med?

me+ Recovery er et traeeningsprogram, 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 Tid

Sygehus S¢nderjylland, mgdelokale 1 forhallen, indg. B.
Kresten Philipsens Vej 15, 6200 Aabenraa

17. januar 2019 Holbaek Holbaek Sygehus, Auditoriet/festsalen, Akacievej 5, 1. sal | kl. 17.00-20.00
7. februar 2019 Holstebro kl. 18.30-20.30
7. marts 2019 K@benhavn Adresser oplyses ved tilmelding kl. 18.30-20.30
4. april 2019 Hjorring kl. 18.30-20.30

22. november 2018 | Aabenraa kl. 15.00-17.00

ConvaTec Danmark A/S Lautruphgj1-3 « 2750 Ballerup n
@ ConvaTeC Telefon +45 4816 7475 » www.convatec.dk facebook.com/ConvaTech(
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En oplevelse fra

voksenkursus

- af Sharon Danelund

eg havde den opfattelse af, at et
voksenkursus var noget andet,
end det jeg har oplevet ved at
deltag i en sddan weekend.
Blandt andet forstillede jeg
mig, at det mest var for ny diagnosticerede

og deres pargrende. Men jeg blev klogere.......

Jeg valgte at tage min mor, og min sgn pa
snart 7 ar med som pargrende, og oplevede
en weekend med bade fagligt og hyggeligt
indhold.

Viblev taget godt imod ved ankomst til

hotellet. Der var god tid til den udemeerke-

de buffet, og til samtale omkring bordene.

Herefter var der frit valg, om man ville
benytte sig af svgmmehallen m spa ca.
300 meter fra hotellet.

Der var tilbud om kgrsel for dem, der
ikke havde mulighed for at ga sa langt.

For dem der ikke tog i svgmmehallen,
var der mulighed for egen tid eller socialt
samveer, med gvrige deltagere.

Vi valgte svgmmehallen, hvilket ikke
er noget vi gor sa ofte, og sjeeldent alle 3.
Jeg blev positivt overrasket over, at der

udover feaelles omkleedning og bruserum,

ogsa var separate rum med dgr, hvis
der var behov for det, samt gode toilet
forhold.

Det var dejligt med varmtvandsbassin
bade inde og udenfor, samt div saunaer.
Det var en god oplevelse, ogsa for sgnnike.

Varmtvandsafdelingen var denne aften
reserveret til CCF, sa her kunne man ogsa
fa hilst pa hinanden.

Tilbage pa hotellet, mgdtes man til "nat-
mad”, for dem der havde behov og lyst til
dette. Der blev hyggesnakket, nogle blev

leengere oppe end andre.



LORDAG EFTER en dejlig morgenbuffet,
var der foredrag af leege og sygeplejerske,
der blandt andet talte om medicinsk be-
handling til sygdommene, og med mulig-
hed for at stille spgrgsmal.

Senere et foredrag af patient ambas-
sadgr Louise, der fortalte om det at veere
sygdomsramt og hendes egen historie, det
blev fortalt meget eerligt og personligt.

Foredraget sluttede hun af med, at
synge en meget smuk sang med klar og
inderlig stemme, der ikke efterlod mange
torre gjne.

Det var sveert ikke at blive rgrt af bade
den meget personlige historie, men ogsa
hendes store personlighed, og ikke mindst
sangen.

Herefter lidt afslapning, og igen mulig-
hed for egen tid eller feellesaktiviteter i
sportshallen, der var en god blanding af
div geetteleg/krydsord og let bevaegelse,
bl.a. hvor man som hold skulle transporte-
re nogle forskellige ting pa plast tallerken

ved at holde i nogle snore, og ikke tabe

det der stod pa tallerkenen, mens man gik
rundt om nogle kegler tilbage til start.

Der var til stor morskab for alle, ogsa
dem der kiggede p4, sa der blev konkurre-
ret og grinet.

Dagen sluttede med banko, og masser af

gode gevinster.

S@ONDAG VAR tjek-ud dag, og efter en
igen dejlig morgen buffet og tid til at
pakke tasken, mgdtes vi og blev delt op i
grupper.

Sa deltager med samme diagnose blev
sat sammen og en gruppe for de pargrende.

Tilbagemeldingerne var, at man som syg
var glad, for at tale med andre med samme
sygdom, og udveksle erfaringer, og ideer
med hinanden.

De pargrende havde ogsa haft gavn af at
hgre hinandens erfaringer, og derigennem

starre forstaelse for deres sygdomsramte.

Jeg kan varmt anbefale dette kursus. Selv

efter mange ar med sygdommen morbus
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Crohn, fglte jeg at jeg leerte noget nyt, og
blev inspireret af de gvrige deltagere og
det gode samveer, ogsa med mine parg-
rende.

Der manglede hverken forplejning,
samveer, eller aktiviteter, blot flere timer
idegnet...

Der var plads til, og forstaelse for at vi
hver isaer er forskellige steder i vores syg-
domsforlgb.

TIL SLUT, vil jeg sige tak for, at jeg kunne
tage min sgn med, sa det var muligt for
mig at deltage, og at det ikke er nogen
hindring at deltage, selvom man er enlig
foraeldre.

Tak for en fin goodie bag til os voksne,
og en fin en til sgnnike med div legeting.

Haber at flere vil fgle sig inspireret til,
at deltage i dette kursus/weekend...

Tak til alle deltagere for en hyggelig og
inspirerende weekend....

Sharon.
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Seet din tarmsygdom |

) , du leeste rigtigt.
Du skal finde

hgrebgfferne,
headsettet

eller hgjtalerne frem, for din nye
patientstgtte udkommer pa lyd.
Colitis-Crohn Foreningen lancerer
en ny podcast-serie skraeddersyet
til dig, der lever med IBD.

Eller rettere sagt - det er i
hvert fald malet. Sandheden er
nemlig, at vi tester, teenker,

tegner og prover os frem,
og sa vil vi finde lige prae-

cis det format, der fun-

gerer for jer - vores
lyttere.

Det er ikke alle

aspekter af sy-
gedommene,

der umid-
delbart

bliver

abnet

op

for pa hospitalet, eller som star beskrevet
blandt symptomer i foldere, udleveret af
sygeplejersken. Kan smerter fra maven
vandre videre til at ggre ondt i dram-
mene? Eller gore ondt i venskaberne og
middagsselskaberne? For hvem er man,
nar man er én af dem, der lever med en
kronisk sygdom i maven? Hvordan er det
levede hverdagsliv, nar sprgjten er lagt

i keleskabet, pillerne slugt, arene gemt
veek og ingen med det farste ser, hvem du
ogsa er? For lige preecis dig med alt, hvad
du er af kompleksitet, abner vi op for i
CCF’s podcast.

Vores mal er at skabe gjenkontakt med
grene, i et univers af serlighed og kaerlig-
hed, og med en videnskabelig dimension.

Lige preecis dét er pa tegnebreettet lige
nu. Men fordi den nye podcast stadig er
blyant og papir, vil redaktionen umadeligt
gerne hgre fra dig. Skriv bade hvis du har
forslag til emner, der skal tages op, hvis du
har en god historie du synes skal bringes,
eller hvis vil modtage mails fra redaktio-
nen iny og ne. I vores radiofoniske rum
er der plads til dine spgrgsmal, oplevelser
og folelser. Og hvis du teenker, at de er for
sma, teenker vi, at dét er de ikke.

Det kan bade veere, at du bliver hevet
ind i et lydstudie, at vi m@des over en mi-
krofon eller at din egen personlige forteel-
ling bliver speaket helt anonymt.

Og ellers glaeder vi os meget til at lyttes
ved pa rejsen, nar fgrste afsnit er klar.

Kontakt redakter Alberte via mail:

ccf.podcast@gmail.com

Jeg hedder Alberte Zacho og er
redakter pa CCF’s podcast. Jeg
har en bacheloruddannelse i
Retorik fra Kgbenhavns Uni-
versitet med praktikforlgb pa
Danmarks Radios P1. Nar jeg har

fri vil jeg gerne passe hunde, og

her til efteraret glaeder jeg mig

til at samle abler og koge grad.
Da jeg var ti ar fik jeg konstate-
ret morbus Crohn, og ser frem til
at hgre historier fra andre med
tarmsygdomme og leere mere om
mig selv og andre. Jeg haber at vi

lyttes ved.




HAR DU BRUG FOR MERE VIDEN 0G RAD
OM DIN SYGDOM SA GA IND PA HJEMMESIDEN

WWW.LEVMEDIBD.DK

Lev med IBD er en ny hjemmeside, hvor
du kan fa viden, rad og vejledning om
kronisk inflammatorisk tarmsygdom.
Formalet er at gare 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 mg@de andre med IBD

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

Kom i gang pa www.levmedibd.dk

:
LEV

MED IBD

Har du spergsmal eller ensker 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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Feecestransplantationer
a&ndrer tarmbakterierne
hos patienter med irritabel

tyktarm

Feecestransplantationer eendrer tarmbakterierne hos patienter med irritabel tyktarm,
men har ikke den gnskede effekt pa symptomer og livskvalitet. Det er nye overraskende
resultater fra et forskningssamarbejde mellem Aleris-Hamlet Hospitaler, Aarhus

Universitet og Hvidovre Hospital.

Af Sofie Ingdam Halkjeer, Cand. scient i klinisk erneering, ph.d. studerende

@ SOFIE INGDAM HALKJAR

2012 Cand. scient i klinisk
ernzering, Kgbenhavns
Universitet

2014 Ph.d. studerende, Aleris-
Hamlet Hospitaler og Gastro-
enheden, Hvidovre Hospital.

Forfatter til bogen "100 myter om
fordgjelse og kost” FADL's Forlag
med Andreas Munk Petersen.

u oplever mavesmerter.
En ballonformet mave
buler ud under blusen,
og et toiletbesgg kan
veere et langtrukkent
og forlgsende projekt. Oveni disse ube-
hagelige symptomer kan du ogsa opleve
uregelmaessig affgring samt fglelsen
af, at tarmen ikke bliver tgmt optimalt.
Tilstanden, der her beskrives, kendes af
op imod 20 % af den danske befolkning
nemlig irritabel tyktarm. Et nyt studie
viser nu, at faecestransplantation fra
raske donorer aendrer tarmens bakte-
riesammensaetning hos personer med
irritabel tyktarm.

Maske taenker du pa bakterier, som
noget negativt, du helst ikke vil have
ind i din krop. Men faktisk er din krop et
gkosystem for flere tusinde forskellige
bakterier. Forskning har gennem de sid-
ste ar koblet sygdomme sasom irritabel
tyktarm, inflammatoriske tarmsygdom-

me og sklerose sammen med en sendret

sammensatning af tarmens bakterier i
forhold til raske personer. Tarmbakterier-
ne hos disse patientgrupper er anderledes
i bade antal og forskelligartethed, nar der
sammenlignes med raskes tarmbakterie-

sammensatning.

Ny gammel idé
Faecestransplantation ogsa kendt som
"faekal mikrobiota transplantation” (FMT)
betegner overfgrsel af tarmbakterier
fra en rask donor til mavetarmkanalen
hos en patient med henblik pa at kurere
sygdom. Faktisk er ideen ikke helt ny,
metoden har vaeret beskrevet helt tilbage
til det 4. a&rhundrede i Kina. Nu er ideen
genopstaet: Kan tarmbakterier fra raske
mennesker mon hjelpe syge mennesker?
Forskere har allerede stor succes med
FMT hos patienter, der er blevet ramt af
bakterien Clostridium difficile. Denne bak-
terieinfektion kan forarsage sveer diarré
og tarmbetaendelse og rammer iszer svaek-

kede zldre og kronisk syge patienter, som



er i behandling med antibiotika. Infekti-
onen kan vaere rigtig sveer at komme af
med igen, hvis man fgrst er blevet ramt,

men her har FMT vist sig saerdeles god.

Tarmbakterier pa kapsel

Hele ideen med dette forsgg startede da
Stig Gunther, som tidligere ejede Bakterie-
klinikken, havde opfundet en kapsel med
tarmbakterier fra raske donorer. Tidligere
transplanterede man tarmbakterier pa
hospitaler via kikkertundersggelser af
mavetarmkanalen. Nu kunne man i ste-
det komme bakterierne fra donorerne pa
kapsler, som patienterne blot skulle ind-
tage med et glas vand. Dette banede vejen
for dette forskningsprojekt.

Derfor pabegyndte vi i slutningen af
2016 vores forsgg pa 52 patienter med
irritabel tyktarm fra Aleris-Hamlet Ho-
spitaler, Kgbenhavn og Gastroenheden,
Hvidovre Hospital. Alle fik taget blod- og
affgringsprgver inden de kunne indga i
studiet, for at sikre at mavetarmsympto-
merne ikke skyldtes andre arsager. Fgrste
dag i forsgget mgdte de pa Aleris-Hamlet

FAKTA
En faecestransplantation
betegner overfgrsel af
tarmbakterier fra en rask
donor til mavetarmkanalen
hos en patient med henblik
pa at kurere sygdom.
Tarmen indeholder mere
end 100 billioner af forskel-
lige bakterier, som svarer til
10 gange antallet af celler
i hele kroppen. I Danmark
har op i mod 20 % af befolk-
ningen symptomer pa

irritabel tyktarm.

Figur 1.
Fzecestrans-
plantations-
kapsler - 25
kapsler indta-
ges dagligtil12
dage.

Hospitaler i Sgborg, hvor vores FMT-labo-
ratorie ogsa ligger. Her skulle forsggsper-
sonerne mgde fastende og inden havde de
gennemgaet en tarmudrensning hjemme-
fra (svarende til en udrensning inden kik-
kertundersggelse af tarmen). Farste por-
tion FMT blev indtaget pa hospitalet. De
efterfglgende 11 dages behandling indtog
patienterne derhjemme. I studiet blev 26
patienter behandlet med FMT og 26 med
placebo (kapsel uden virksomt stof).

Patienterne kom efterfglgende til
undersggelse 1, 3 og 6 maneder efter be-
handlingsopstart. Dette var for at fglge,
hvordan det gik dem og for at udfylde
spgrgeskemaer omkring symptomer og
livskvalitet. Patienterne afleverede ligele-
des affgringsprgver, for at vi kunne male
om og hvordan deres tarmbakterier zen-
drede sig.

Vores resultater viste, at de 26 patienter
der havde modtaget FMT fik eendret deres
tarmbakterier efter 12 dages behandling,
svarende til donorernes tarmbakterier.
Men pa symptomer og livskvalitet var re-
sultaterne ikke, som vi havde gnsket. De
26 patienter der havde faet placebo havde
bade feerre symptomer og bedre livskvali-
tet efter endt forsggsbehandling i forhold

til dem, der havde faet FMT behandlingen.

Dog fik alle 52 patienter det bedre i lgbet
af de 6 maneder, de var med i forsgget. Og
ingen oplevede alvorlige bivirkninger.
Selvom resultaterne af dette forsgg ikke
var som vi havde forventet, er vi ikke
feerdige med at forske i FMT behandling. I
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januar 2018 modtog Aleris-Hamlet Hospi-
taler og Arhus Universitet midler fra In-
novationsfonden til projektet Microhealth
til videre forskning i FMT behandling af
patienter med colitis ulcerosa. Indledende
forsgg med colitis ulcerosa patienter har
vist lovende resultater. Derfor er vi nu i
fuld gang med at planlaegge fremtidens
nye studier, for at afklare om FMT kan for-
bedre behandlingen og livskvaliteten hos
disse patienter.

Vi vil gerne takke CCF for jeres stgtte til

vores forsgg.

Pa vegne af forskergruppen:

Alice Hgjer Christensen, overlaege, ph.d.!
Stig Gunther, FMT-konsulent!

Lars Hestbjerg Hansen, professor 2
Andreas Munk Petersen, overlaege,
klinisk lektor, ph.d.3#

Sofie Ingdam Halkjeer, cand. scient,

ph.d. studerende®?

U Center for Mave-Tarm Sygdomme,
Aleris-Hamlet Hospitaler, Sgborg

2 Institut for Miljgvidenskab,
Aarhus Universitet, Roskilde

9 Gastroenheden, Hvidovre Hospital,
Hvidovre

4 Mikrobiologisk Afdeling,

Hvidovre Hospital, Hvidovre

12016 stgttede Colitis-Crohn Foreningen
dette forskningsprojekt med 100.000,- kr.
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FORSKNING

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

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

e Short-form CV, hgjst 4 sider

e Protokol, hgjst 5 sider

o Laegmands rapport, hgjst 1 side
e Budget, hgjst 1 side

Forskningsleder indenfor omradet an-
gives ved navn og e-mailadresse, og an-
sggningen signeres af forskningsleder og
afdelingsleder (eller dokumentation fra
disse medsendes).

Der kan ikke sgges til deekning af rejse-
udgifter, lon og indkgb af EDB udstyr.
Ansggningerne vurderes af foreningens

Det Laegelige Rad som bestar af:

e Anders Pzarregaard,
Overlaege, dr.med.
o Karsten Lauritsen, overleege dr.med.
e Pia Munkholm, professor.
e Ida Vind, Overlaege, ph.d.
e Niels Qvist,
professor overlaege dr.med.
e Jan Fallingborg, overleege dr.med.
e Jens F. Dalerup, overlaege dr.med.

Ansggningsfrist til
forskningslegat er
den 31. december.

Ansggningen sendes til:
info@ccf.dk

eller

Colitis-Crohn Foreningen
Ngrregade 71-75, 1.th.,
5000 Odense C

Mrk. Forskning

Naermere oplysninger kan indhentes
ved info@ccf.dk

Birthe Stubhes

Mindelegat3:a

LN

Kender du en person, der har ydet en helt speciel -
indsats for foreningen? En person der har stillet
sig til radighed for foreningens udadvendte

arbejde pd en uegennyttig made til gavn for
patienter og pargrende.

Sa kan du som medlem indstille denne
person til at modtage Birthe Stubbes
Mindelegat.

Hovedbestyrelsen besluttede i 1990 at
indstifte en pris (Birthe Stubbes Minde-
legat) til aere for Colitis-Crohn Forenin-
gens stifter Birthe Stubbe. Birthe Stubbe
troede fast pa, at Colitis-Crohn Forenin-
gen kunne yde et veerdifuldt arbejde for

ramte af tarmsygdomme. Det er bl.a. gen-

nem hendes indsats, at vi i dag har mulig-
hed for at blive informeret, fa opbakning
og veere samme om det, der desvaerre
er blevet en stor del af manges hverdag
- kroniske tarmsygdomme. Gennem in-
spiration, tro og ikke mindst staedighed,
formaede Birthe Stubbe at give og satte
andre i gang.

Alle med tilknytning og medlemskab
af CCF kan indstille en person. Indstil-

'\u

A e )

lingen med en begrundelse skal sendes

til mail til: info@ccf.dk. Indstillingen skal

veere modtaget senest 15. december.
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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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Colitis-Crohn Foreningen
har brug for dit gavebidrag!

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

I ar er vi et stykke fra at na helt i
mal endnu, sa hvis du har mulighed
for at stgtte foreningens arbejde,
med mere end dit kontingent, vil vi
saette stor pris pa din hjeelp!

Gavebidrag er af stor betydning
for foreningens arbejde, og gar til
kampagner, informationshafter og
foreningens gvrige arbejde.

Gavebidrag kan nemt indbetales
via webshoppen pa www.ccf.dk.

Ved bankoverfgrsel til reg.nr.: 1551,
kontonr.: 4 666 666. Oplys CPR-num-
meret i kommentarfeltet, hvis du

gnsker at fa skattefradrag for dit
bidrag. Du kan ogsa overfgre via
MobilePay til telefonnummer
56489. HUSK at skrive dit
CPR-nummer i kommentarfeltet nar
du overfare, ellers kan du IKKE opna
fradrag ved dit bidrag via MobilePay!

@nsker duistedet at give et fast ma-
nedligt bidrag pa 20,- kr., 50,- kr., 100,-
kr. eller et andet belgb. Kontakt da
kontoret pa telefon 3535 4882 eller mail:
info@ccf.dk, og de kan hjelpe med at
sette dette i gang.

Kab inden 1.december
2018 og fd 10%. Oplys
kode “CCF-18”

Ferie - Svgmning - Bassintraning

Badetgj til stomiopererede, personer

med operationsar ell.

> Webshop med tanktoppe, badetights, bikinier,
badekjoler, beach skirts, tankinier og t' -

stomibaelter

> Designet af kvinder, maend og bgrn med stomi
> Diskrete detaljer sikrer optimal funktionalitet

(bl.a. forhgjet talje)

Lomme til stomiposen i alle modeller
- men kan bruges af alle

www.sporty-living.dk | i

@sporty-living.dk

Sor/

vt o ﬁm

Meelkesyrebakterier med mere

w

Vita Biosa er en fermenteret drik
med aktive malkesyrebakterier
og urteudtraek

Frifor sukker, melk, gluten og konserveringsmidler

Kgbesihelsekostbutikker, Matas,
og pé matas.dk og helsam.dk.
Lees mere pa biosa.dk

@ BIOSA




ANNONCE

“Den imponerede mig
lige med det samme.
Den passer lige
til min bule.”

For 47-Grige Steve er SenSura” Mio Concave den
lgsning, han har ledt efter for at kunne fale sig
sikker i lgbet af alle hverdagens aktiviteter.

Efter otte ars kamp med Colitis fik For Steve, der arbejder som

Steve en ileostomi i 2015. Naesten et fragtmand, er fglelsen af sikkerhed

ar senere udviklede han et brok pa og faerre bekymringer omkring

stgrrelse med en grapefrugt omkring  laekage vigtige faktorer, ndr han skal =
stomien. vaelge stomiprodukt. >
De produkter, han brugte til at . y o
begynde med, var ubekvemme, og - Jeg f@lte mig sikker =
han oplevede laekage og hud- pa, at den ville blive

problemer. Han fik ofte kanaler i .
kleeberen, og han bekymrede sig for, szddende, hvor den
om den ville lgsne sig - iseer ndr han skulle.”

traenede.

Da Steve blev introduceret til Uanset om han er pa arbejde, i
SenSura Mio Concave fglte han, at motionscenter eller til svemning med
det ville vaere det perfekte produkt til  sine barn giver SenSura Mio Concave
hans kropsfacon. Da han satte den ham den falelse af sikkerhed og

pd, maerkede han med det samme tryghed, han har brug for.

fordelene ved klaeberens buede
pasform. Den omfavnede bulen uden
at danne kanaler.

- Specielt udviklet til brok og buler

« Omfavner bulen uden at krglle og
danne kanaler

- Forbliver sikker, ndr du beveeger dig

« Findes i bade 1-dels og 2-dels varianter

Laes mere og bestil en gratis vareprave pad
www.coloplast.dk/concave eller ring til
Coloplast Kundeservice pd 49 11 12 13
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@fra lokalardelingerne

Nordjylland

Midtjylland

Midtvestjylland

Sydgstjylland

Sydvestjylland

Fyn

Sgnderjylland

Dstjylland

Bornholm

Der er i gjeblikket ingen fungerende lo-
kalafdeling pa 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:

CCF Fyn har afholdt endnu en hyggelig

aften med mindfulness i Borgernes Hus.

Nordsjzelland

Kgbenhavn

Vestsjeelland

Midtsjeelland

Vivar 15 som deltog og fik hgrt om og
provet mindfulness. Vi vil sandsynligvis
lave en aften mere i det nye ar med Helle
Madsen.

Kommende arrangement:

Generalforsamling 2019:

#Vi holder generalforsamling onsdag d.
13. februar 2019 i Borgernes Hus, Oden-
se. Vi starter kl. 18:30 og efter general-
forsamlingen byder vi pa noget mad og
drikke og derfor er tilmelding ngdven-
dig pa mail: crocofyn@hotmail.com eller
tlf. 21689663 (Rikke) Dagsorden ifglge
vedtaegter. Der sendes invitation pa mail

nar tiden neermer sig.

Nyt tiltag:

Vi har pa det seneste bestyrelsesmgde drgf-
tet vores hgje portoudgifter, og inspireret af
andre lokalafdelinger har vi vedtaget, at vi
ikke leengere sender brevpost med invita-
tioner og informationer til medlemmerne.
Der bliver udsendt et brev til de medlem-
mer der i gjeblikket stadig modtager brev-
post, for at ggre opmeerksom pa dette. Det
vil dog veere muligt at tilmelde sig brevpost
fremover, neermere information star i bre-
vet. S& send din mail til info@ccf.dk hvis du
nu far brevpost. S modtager du mails med

invitationer og informationer fremover.

Stgtte lotto:

Stgt din lokalforening
og fa mulighed for at
vinde gevinster pa op
til 500 kr. Prisen for et
lod i stgttelottoet er 150

kroner om aret.

Der udtraekkes hver maned 1 x kr.200,00
og 4 x kr.100,00

Pa generalforsamlingen udtraekkes 1 arlig
gevinst pa kr.500,00.

Se ledige lodnummer pa CCF’s hjemmesi-
de under lokalafdeling Fyn og stgttelotto.

Vinderne bliver kontaktet, helst pa
E-mail evt. telefon. Sekundeert et brev
med information om gevinsttype.
Derefter aftaler vi hvordan gevinsten
udbetales (helst en kontooverfgrsel).
Yderligere oplysninger ved Ib Jensen pa
telefonnummer 5155 5201. E-mail: ibjen-
sen3105@gmail.com.

I bestyrelsen er vi altid interesseret i
forslag fra medlemmer til arrangemen-

ter. Sa kontakt os hvis du har ideer.

Fargerne

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



Kgbenhavn

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

Kommende arrangementer:

Invitation til besgg pa "Dansk
Farmacihistorisk Samling”

Tid og sted: Lordag den 3. november kl.
12:00 - ca. 14:00 pa Pharmakon, Milners-
vej 42, Hillergd. (ca. 400 meter fra Hille-

rgd station).

Kom og se og hgr om det gamle apoteks-
handveerk, og udviklingen frem til i dag.

Vi fglger med dette besgg op pa vores in-
teressante arrangement i marts, hvor 60
medlemmer og pargrende deltog i vores
besgg pa Museion i Bredgade, og udstil-
lingen "Mind the Gut”.

Langt de fleste af CCF’s medlemmer, har
veeret i teet kontakt med et utal af laege-
midler gennem deres sygdom - og flere
irigtig mange ar. Dette besgg er unik
mulighed for at stifte bekendtskab med
udviklingen i medicinfremstillingen. En
stor del af det du her kan opleve, kan

ikke opleves andre steder i Danmark.

Gennem de sidste 100 ar har leegemiddel-
fremstillingen sendret sig markant. Fra
at vaere et handveerk udgvet pa landets
apoteker, er fremstillingen af leegemidler

idag overtaget af industrien.

Ga evt. selv lidt pa opdagelse pa Samlin-
gens webside: http://dfhf.dk/

Prisen pr. person for deltagelse er be-
skedne kr. 25,- for medlemmer og parg-
rende, max én. Har du mere end én parg-
rende med, er prisen for disse kr. 50,-. Der
er plads til 25 deltagere i dette arrange-
ment, og man kommer med efter forst til
mglle princippet.

Finder du ovennaevnte interessant, kan
du tilmelde dig efter fagrst til mglle-prin-

cippet, saledes:

Send senest 31. oktober en mail med nav-

ne pa dem du tilmelder til ccf. kbh@gmail.
com, gerne med medl.nr. pa det deltagen-
de medlem. Samtidig skal belgbet indbe-
tales pa reg. nr. 2253 kontonr: 6885 766
607. Husk at skrive dit medlemsnummer
og/eller navn i beskedfeltet.

Har du betalt, og der ikke er plads, far du
naturligvis din indbetaling retur. Oplys

gerne om du gnsker at sta pa venteliste.

CCF er veert ved kaffe/te/vand samt kage
e. lign. i Pharmakons kantine, lige efter

rundvisningen ca. kl. 13:30.

Foredrag om Faekal Mikrobiota Trans-
plantation ved Colitis ulcerosa -
og den fortsatte forskning.

Tid og sted: Mandag den 26. november
2018 k1. 19:00 - 21:00 pa Herlev Hospital
- det lille auditorium.

I forleengelse af CCF Kebenhavns 2 fore-
drag 2016-2017 om tarmfloraens betyd-
ning for Crohn og Colitis, inviterer CCF
Kgbenhavn i samarbejde med Aleris Ham-
let nu til et interessant foredrag om den
videre forskning pa omradet, herunder
om muligheden for at blive deltager i kom-
mende forsgg. De lovende resultater fra
pilotstudier med faeces transplantation vil

desuden blive gennemgaet af

Frederik Stig Alice

Frederik Cold, Ph.d.-studerende, leege -
Stig Glinther FMT-specialist - Alice Hgjer
Christensen, Ph.d., overlaege. Alle med
tilknytning til Aleris Hamlet.

NB! Derudover medvirker en patient, der
allerede er deltager i forskningsforsgget,
og bidrager med egne erfaringer.

Om foredraget/forskningsprojektet:
Faekal Mikrobiota Transplantation (FMT)
- altsd overforsel af tarmbakterier fra ra-
ske til syge - er en rigtig god behandling
ved infektion med bakterien Clostridium
difficile.
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Nye studier viser nu ogsa en gavnlig
effekt ved Colitis Ulcerosa. Fire interna-
tionale studier, der sammenligner FMT
overfor placebo, viser gunstig effekt.

I et lille pilotstudie har vi undersggt
effekten af FMT hos 7 patienter med
Colitis Ulcerosa og fundet overvejende
god effekt.

Derfor gar vi nu videre med et stgrre
studie i 2019 med 60 patienter, hvor FMT
skal sammenlignes med placebo.

FMT-behandlingen gives i kapselform.

Der vil veere mulighed for at stille
sporgsmal til foredragsholderne under
og/eller efter foredraget.

Der bliver en kort pause midtvejs, hvor
CCF sgrger for lidt at drikke.

Deltagelsen er gratis for personlige med-
lemmer af CCF samt én pargrende. For
hver pargrende derover er prisen 50,-,
der indbetales ved tilmelding til reg nr.:
2253 konto nr.: 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.

Tilmelding med medlemsnummer, senest
onsdag den 21. november 2018 pa mail til
ccfkbh@gmail.com.

Medlemsnummer finder du pa bagsiden
af CCF-Magasinet til hgjre ud for dit navn.
NB! Oplys venligst navn pa alle du til-
melder

Indkaldelse til Generalforsamling i
CCF Kgbenhavn 2019.
Generalforsamlingen i CCF Kgbenhavn
finder sted mellem mandag d. 4. og tors-
dag den 7. februar 2019.

Datoen fastlaegges endeligt pa naeste be-
styrelsesmade og vil blive annonceret pa
CCF-Kgbenhavns hjemmeside senest 1.
december 2018.

Dagsorden i fglge CCF's vedtagter for lo-
kalafdelinger, der kan laeses ved at ga ind

pa ccf.dk/foreningen/vedtaegter

Med venlig hilsen
Bestyrelsen i CCF Kgbenhavn
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Midtjylland

Nordjylland

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

Kommende arrangementer:

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

Kommende arrangmenter:

Invitation til medlemshygge og
bowling
Viindbyder hermed alle vores medlem-

mer til hygge og bowling

Tidspunkt: Torsdag d. 22. nov. 2018 kl.
19.00 (Mgd 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 Marianne 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 denne aften

Med venlig hilsen
BESTYRELSEN

Midtsjeelland

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

Midtvestjylland

Formand: Lars Slavensky
TIlf: 5325 0976

E-mail: Isslavensky@gmail.com

Julemarked pa Voergard Slot

9. DECEMBER 2018 KL. 10.00 - ?

CCF Nordjylland inviterer til julemarked
pa Voergard Slot. Kom og se den flotte
juleudsmykning fra kongelig hofleveran-
dgr Bering fra Kgbenhavn, som pynter
slottet med flotte dekorationer. Herud-
over er der udstiller, og det er muligt at
gore en god handel.

Vimgdes ved indgangen k1. 10.00 - forenin-
gen betaler entreen for vores medlemmer,
der er mulighed for at tage familien med, sa
er det blot for egen regning for dem.

Tilmelding til julemarked skal ske senest

den 1. december 2018 til Jannie Jensen, tlf.
nr. 41 96 16 72 eller pa mail til jnj@bdo.dk.
Der er max. antal deltagere pa 25 personer

og det er efter fgrst-til-mglle-princippet.

Statte lotto

Der er stadig numre, hvis du har lyst til
at stgtte lokalafdelingen Nordjylland! Det
samlede preemiebelgb er nu pa 600 kr. pr.
maned; fordelt pa 1 gevinst 4 200 kr., 4
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 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 stgttelotto
- indteegten herfra giver os langt stgrre
mulighed for at forgge og forbedre vores
lokalaktiviteter.

Portoudgifter

Af hensyn til de stigende porto-udgifter
og foreningens gkonomi har vi beslut-
tet, at alle invitationer til foredrag, ge-

neralforsamling m.v. udsendes pa mail.

Kontakt CCF sekretariatet pa tlf.nr. 35

35 48 82 (mandag, torsdag og fredag fra
kl. 9-13.00 eller tirsdage 9-17.00) eller pa
info@ccf.dk og fa tilfgjet din mail-adres-
se, ellers vil du fremover ikke modtage
vores breve. Dette efterarsprogram bliver
sidste udsendelse via postgang! Vi haber

pa jeres forstaelse herfor.

Nordsjaelland

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

Kommende arrangementer:

Julebanko

Husk at vi holder det arlige julebanko
med flotte praemier d. 18.11.2018 i Frivil-
ligcentret i Hillergd. S& derfor ma I gerne
reserve dagen!

Hold gje med jeres mail, hvor vi udsender
indbydelse elektronisk og laver opslag

herom pa vores Facebook side

StarWars-dag og fastelavnsfest.
CCF Nordsjeelland afholder fastelavn
med starwars-dag for bgrnene samtidig.
Det kommer besgg af flere af de kendte
figurer fra Star Wars.

Arrangementet afholdes pa byskolen i
Hillergd den 27. Januar kl 13-16, der vil
veere salg af mad og drikke og masser af
hygge til bgrnene.

Tilmelding pa ccfnordsjaelland@gmail.com
Arrangementet er abent for medlemmer
af ccf og bgrnene ma have 1 ven med
udefor foreningen.

Sidste tilmelding den 10. Januar 2019.

Storstrgm

Formand: Morten Friis Hansen
TIf. 2293 9840

E-mail: mofriha@gmail.com
Afholdte arrangementer:
Lgrdag den 15. september 2018 havde lo-

kalafdelingen inviteret pa Sommerkom-

sammen til Vordingborg Borgcenter.



Vi var hele 19 der samledes i Caféen til
lekker kage, maske stykkerne var lidt

store??!

Vi havde hyret en guide, en meget vi-
dende og veltalende zldre herre, som
fortalte bade om det vi kunne se men

i seerdelshed om det vi ikke kunne se!
Det vil sige bygninger pa borgomradet
der for leenge siden var blevet pillet ned
igen, sten for sten, for siden at blive

genbrugt andre steder.

Til orientering kan jeg lige forteelle, at
Gasetdrnet er 36 meter hgijt, og Nor-
dens bedst bevarede middelaldertarn.
Borgen dakkede i sin storhedstid et
omrade pa naesten fire hektar, og var
beskyttet af en ringmur pa 770 meter
og 9 tarne.

Det var veeldig interessant og bagefter
var der "fri leg” hvor man kunne ga
rundt pa egen hand og ogsa kigge ind i

Den Botaniske Have.

Dorte

Sydvestjylland

Formand: Ulla Arnum
TIf. 7518 1362

E-mail: ullaccf@gmail.com

Afholdte arrangementer:

Der har siden sidste udgivelse i skriven-
de stund ikke veeret afholdt nogen arran-
gementer, men vi har vores panelmgde
d. 6/10.

Flere af bestyrelsen i CCF Sydvestjylland
har deltaget i voksenkurset der blev
afholdt i weekenden 21-23. september.
Dette var et godt kursus som Hovedbe-
styrelsen havde stablet pa benene, og vi
vil anbefale vores medlemmer at melde

sig til neeste gang.

Kommende arrangementer:

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.

Generalforsamling
Der afholdes den arlige generalforsamling
mandag d. 4/2. dette afholdes i vindrosen.
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Hvis medlemmer af CCF Sydvestjylland
gnsker at fa invitationer m.m. sendt
med brevpost, skal man selv meddele
dette til Ulla Arnum, ellers beder vi

jer om at kontakte kontoret med mail
adresse. Dette er et stort gnske for at
kunne holde porto udgifter nede.

Vii bestyrelsen gnsker alle medlemmer
en glaedelig jul og et godt nytar, hvor vi
haber at se mange af vores medlemmer
til vores arrangementer i det nye ar.

Sydgstjylland

Formand: Lea Hedelund
TIf. 4087 2271
E-mail: ccf.vejle@gmail.com

Afholdte arrangementer:

Medlemsmgdet d. 4. september blev af-
holdt i Frivillighuset, Vendersgade 63 i Fre-
dericia, hvor vi havde inviteret medicinsk
laege Michael Dam Jensen, Vejle Sygehus
og reumatolog Johnny Lillelund Ravn, Kol-
ding Sygehus til panelmgde og leegedebat.
Desveerre var det ikke muligt at fa kontakt
til en kirurg. Det var et godt panelmgde, og
der var rigtig god dialog mellem medlem-
mer og panelet. Vi var sa heldige, at ogsa
vores landsformand Charlotte Nielsen kom
og deltog i mgdet, og hun havde ogsa en

del spgrgsmal til bade leege og reumatolog.
Charlotte skrev under mgdet en artikel til
det nummer af CCF Magasinet, som I nu
sidder med i handen. Efter en kaffepause
med kage, fortsatte ma@det, som sluttede
ved 21-tiden.

Kommende arrangementer:

Julemgde

Tirsdag d. 13. november 2018 k1. 19.00

i Spejderhuset, Skovvej 48, Fredericia.
Traditionen tro, afslutter vi aret med vo-
res julemgde. Vi har faet fysioterapeut
Henrik Laursen fra Kiro7000 i Fredericia
til at komme og vise os lidt gvelser, som
vi kan ggre i forbindelse med de ryg-/
leende-/ledsmerter mange af os nok dgjer
med. Som saedvanlig vil lokalforeningen
veere veert med aebleskiver/glggg/kaffe/
te og julegodter, og vi slutter aftenen

af med amerikansk lotteri, hvor der vil
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veere gode chancer for at vinde flotte
premier sponsoreret af lokale forretnin-
ger. Desvaerre var tilmeldingsfristen alle-
rede 15. oktober, men vi haber, at mange
allerede har tilmeldt sig.

Sgnderjylland

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

Vestsjelland

Der er i gjeblikket ingen fungerende lo-
kalafdeling i Vestsjeelland. @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 k1. 17.00
E-mail: ig@ccf.dk

Tidligere arrangementer:

Torsdag, den 6. september 2018
Arrangement i Ungegruppen i Festugen
og Studiestart Aarhus 2018. Arrange-
mentet fandt sted i Mglleparken.

Tirsdag, den 25. september 2018
Foredrag om kronisk inflammatorisk
tarmsygdom (IBD) og e-baseret kontrol
af IBD

v/Birgit Larsen, overleege, gastroentero-
logi og intern medicin, Diagnostik Cen-
ter, Regionshospitalet Silkeborg.

Mere herom i naeste blad pga. deadline.

Kommende arrangementer:

Torsdag, den 8. november 2018:
Medlemsmgde i Vejlby Sognegard.

Der er sket en stor udvikling indenfor de
kirurgiske behandlingsformer for kro-
niske inflammatoriske tarmsygdomme
henover de seneste ar.

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.

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 aebleskiver 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

Torsdag, den 7. februar 2019:
Generalforsamling i Lokalafdeling @st-
jylland. Du har mulighed for at hgre om
arbejdet i lokalafdelingen og veere med
til at saette praeg pa bestyrelsen og de
fremtidige arrangementer.

Der serveres smgrrebrgd.

Efter generalforsamlingen far vi besgg af
medicinsk overlaege Jens Dahlerup. Han
vil holde foredrag om kroniske inflam-
matoriske tarmsygdomme. Emne meldes

ud senere.

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

mere om arrangementerne.

CCF @stjyllands Facebook-side og
hjemmeside:

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”

Du kan ogsa laese om arrangementerne i
CCF @stjylland ved at klikke forbi hjem-
mesiden: www.ccf.dk/lokalafdelinger/

aarhus.

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 Ost-
jylland” og fglg med i hvad der sker.

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

samt facebook.

Ungegruppen kan ogsa kontaktes pa cc-

fungegruppeoestjylland@gmail.com

Nyhedsbrev via e-mail erstatter
papirudgaven fra 2019:

Vi har besluttet ikke leengere at udsende
vores invitationer med almindelig brev-
post. Vi bruger mange penge og menne-
skelige ressourcer pa at udsende via post!
Vi vil meget hellere bruge energien og
pengene pa at lave gode og speendende
arrangementer for dig. Modtag informa-
tion og invitationer via e-mail. Send en
e-mail til info@ccf.dk og oplys dit med-
lemsnr. (se bagsiden af CCF magasinet)
for fortsat at modtage invitationer til vo-

res arrangementer.

OBS: Du vil fortsat modtage CCF magasi-
net i din postkasse, selv om du modtager
mails fra CCF @stjylland.

Vi glaeder os til at se jer til de kommen-

de arrangementer.

Pa bestyrelsens vegne
Inger Graversen



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.






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  ~ ~ REVISORER ... SOCIALRADGIVER _ _
Charlotte Lindgaard Nielsen Anni Faarup Christensen Maiken Guldborg
Kenneth Hoffmann Tirsdag kl. 14.00-17.00
HOVEDBESTYRELSE Torsdag kl. 9.00-13.00
Rita Baarsgaard Hansen DETLAGELIGERAD TIf 5057 4982
Casper Nagel Anders Paerregaard, overlaege Mail: social@ccf.dk
Pia Haurholm Karsten Lauritsen, overlaege
Helle Steno Pia Munkholm, professor, overlege ~ DIATIST
Michelle Felby-Olsen Ida Vind, overlaege Mette Borre
Louise Bak Refshauge Niels Qvist, professor, overlaege Mail: kost@ccf.dk
Betina Botteleth Jan Fallingborg, overlaege
Ulla Arnum Jens Dahlerup, overlege REDAKTION o
Lena Kjaergaard Charlotte Nielsen
KIT-RADGIVNINGEN Mail: formand@ccf.dk

Den telefoniske radgivning
Mandag kl. 18.00-20.00
Torsdag kl. 9.00-11.00

Tlf'.mz.o e KURSUS-KALENDER 2018
Mail: kit@ccf.dk

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

Lokalstof: info@ccf.dk

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 pa, sa send

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

IBD Inflammatory bowel disease. Daekker over de kroniske

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

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

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

CCF Colitis-Crohn Foreningen

HB Hovedbestyrelsen

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




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