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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
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 Foreningen
Udviklingen af www.SeSymptomerne.dk er stattet skonomisk af AbbVie. ;
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KAZRE MEDLEMMER,

PARPRENDE OG
SAMARBEJDSPARTNERE

Sa neermer de fleste af os feriens afslutning, og forha-
bentlig har flertallet af os faet ladet batterierne op, og sa

smat er ved at treekke i arbejdstgjet igen

Det er desvaerre ikke alle, der for en stund kan saette de-
res sygdom pa standby, og for dem sa kan livet til tider, se
naermest hablgst ud. For dem har det, at fa en sa alvorlig
diagnose som IBD, radikalt eendret deres livsvilkar samt
mindsket deres livskvalitet. Magtelgsheden, meningslgs-
heden og hablgsheden har overtaget kontrollen over de-
res liv. For en diagnose giver andret livsvilkar, samt for
nogen et tab af identitet. Tab bade det synlige samt det
usynlige tab, fgrer ligeledes til sorg. Sygdommen giver
udfordringer samt problemer i hverdagslivet.

Familie, arbejde og studielivet er for mange ikke mere
det samme, som fgr de fik diagnosen. Der skal arbejdes
hardt, for at kunne opretholde en facade, for i starten sa
er der ikke andre end os sygdomsramte, der helt preecist
ved hvad vi gennemgar. Men facader har det med at kra-
kelere, og nar det sker, sa er man sarbar. Sa har man brug

for et netveerk bade familie, venner og kollegaer.

For det er netvaerket omkring os, vi fremover skal kun-
ne betro os til, samt kunne szette vores lid til, at de vil
hjeelpe os, nar det hele ser mest hablgst ud. Vi kan som
patienter ikke klare skeerene alene, men sammen med

vores netvaerk, sa kan det umulige blive muligt.

Colitis- Crohn Foreningen har derfor gget fokus, pa de
mennesker, som pa grund af deres tarmsygdom dagligt
keaemper en kamp, for at kunne bibeholde et sa talelig liv,
som overhovedet muligt. Vi bliver ved med at se mave
tarm syge i et holistisk perspektiv. For det er ikke kun
diagnosen, der er en udfordring. Det er alt det ovensta-
ende.

Som i kan laese mere om inde i bladet, sa i fglge den fran-
ske IBD patientforening, sa er det der efterspgrges ikke
Crohn eller Colitis viden, men det er alt det andet der fyl-
der pa grund af disse sygdomme. Nar vi sammenholder
dette med danske forhold, sa er det ogsa det vi i Danmark
kan konstatere. Mange gange, er det alt det andet der fyl-
der, og det er disse emner vi i Colitis-Crohn Foreningen

ogsa, arbejder med.

Vi far desvaerre ikke med et svuptag udryddet autoim-
mune sygdomme, men imens sa kan CCF veaere medvir-
kende til at forbedre forholdende for alle IBD ramte, ind-

til der en dag forhabentlig findes en kur.

Pas pa hinanden.
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Landsformand for Colitis Crohn foreningen
Charlotte Lindgaard Nielsen
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Du har maske hﬂl‘t om produktet
og har overvejet at prove det?

Nu kan det fas pa det danske marked.

Hvad gor VSL#3® anderledes end andre kosttilskud?

VSL#3® er et kosttilskud med 450 milliarder levende bakterier (bl.a.
meelkesyre- og bifido-bakterier) fordelt over 8 forskellige stammer.
VSL#3® er et koleprodukt, der er undersagt i mere end 45
videnskabelige studier.

Sadan keber du VSL#3®

Ferring har indgaet et samarbejde med Danmarks farende online- # ®
apotek. Nar du bestiller VSL#3® via webapoteket.dk sarger de for
hurtig levering til netop den adresse eller pakkeshop, du gnsker*. AV 2 :

10 dospésar 44,4 g/

10 annospussia,
FERRING joissa jokaisessa 4,4 g cf
W 10 dosisposer 4 4,4 g/

10 skammtapokar med 4,4 ge

. -r 5K@b VSL#3® pa — RSN
as webapoteket-dk

nisted-bruun.dk/jan2018

*Ved indmeldelse i Webapotekets kundeklub kan du opna fri fragt og 15% rabat pa VSL#3 Las mere pé VS L3odk

FERRING IS
Kay Fiskers Plads 11 / 2300 Kebenhavn S
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Sa blev Folkemadet 2019 skudt i gang, og mens der blev talt og sunget fra stor-
scenen, sa havde CCF taget opstilling ved TV 2 News, sa vi pa storskeermene kun-
ne fglge med, samt blive spottet af kameraerne. Det lykkes ogsa denne gang at fa
2 sekunder i rampelyset, fordi CCF havde vores nye t- shirts pa.

Sa gik turen til debatterne. Nogen af de Statens Serum Institut, bgd pa en debat,
forskellige temaer var. hvor mankunne teste sig selv og blive kloge-
Spis dig syg, og smit din nabo. Hvilke re pa bakterier og vira i fedevarer. Deltager-
mikrober findes i fgdevarer? Og hvordan ne blevklogere pa mikroberne igennem bil-
undgar du at smitte andre? leder og historier. For hvilke fgdevare giver
Og det er for os med inflammatoriske iseer bestemte sygdomme? og hvordan diag-
tarmsygdomme ikke nyt, at hgre om mi- nosticerer man en fgdevarebaren infektion

krobiomet. og identificerer en bakterie eller en virus?




Hvilke indsatser gnsker I for bgrn
og unge?
Mere end hver 6. barn har vzret i be-

handling for en psykisk lidelse, inden
de fylder 18 ar, og tallet stiger. Hvordan
kunne deltagerne vaere med til at vende
denne udvikling og fremover vaere med
til at sikre en bedre indsats for bgrn og
unge med psykiske lidelser? CCF pa-
pegede at bgrn med inflammatoriske
tarmsygdomme bestemt har en somatisk
diagnose, men der skal ligeledes vaere
mere fokus pa det psykiske aspekt, nar
autoimmune kroniske syge bgrn, bliver
ramt sa tidligt i livet.

De skal nemlig ogsa psykisk kunne
holde til, for nogen, at kunne leve med en
sa invaliderende diagnose, som IBD er.

Sa kom vi til nedenstaende debat, som
bestemt var et tillgbsstykke.

Her fik vi sammen med laeger, politik-
kere sat autoimmune sygdomme pa dags-
orden, samt fik lovning pa at autoimmune
patienter samt deres pargrende, fremover
yderligere skal prioriteres bade gkono-
misk samt med en mere holistisk tilgang.

400.000 multisyge: Kan ny
behandlingstilgang mindske
byrden?
Foreningen for Rygsgijlegigt og Morbus
Bechterew, Patientforeningen HS Dan-
mark, Psoriasisforeningen, Colitis-Crohn
Foreningen.

Hvordan vender vi kurven for en af de
stgrste og mest oversete grupper af mul-

tisyge kronikere?

Historik

1 maneds ekstra sygedage arligt og

Cornelius vil

gernei TV2 News.

sveere behandlingsforlab, der traek-

ker i langdrag i arevis med et stigende
antal komplikationer til fglge - det er
virkeligheden for alt for mange af de

op imod 400.000 danskere, der lever
med en auto-inflammatorisk sygdom
som kronisk tarmbetaendelse, rygsgjle-
gigt og hudsygdommene psoriasis og
hidrosadenitis (HS). Sygdommene er ofte
invaliderende og kendetegnet ved, at pa-
tienterne udvikler flere diagnoser i form
af felgesygdomme og andre autoimmune
lidelser. Det er en broget patientgruppe,
som vores hgjt specialiserede sundheds-
vaesen har svert ved at handtere. Det er
alt sammen med til at ggre auto-inflam-
matoriske kronikere til en udsat gruppe
borgere, som er et betydeligt og stigende
pres pa sundheds- og socialvaesen. Un-
dersggelser underbygger den bydende
ngdvendighed af og potentialet i at
styrke behandlingen for denne oversete
gruppe af multisyge danskere. Hvordan
vender vi kurven og indfrier potentialet,
til gavn for bade patienter og samfund?

Det blev ogsa tilfgjet, at patienter med
autoimmune diagnoser, rummer utrolig
meget data, og den viden sammen med
leegernes faglige kompetencer skulle bru-
ges mere end det ggres i dag.

Kan digitalisering give bedre dialog mel-
lem leege og patient? Debatmgde om per-
spektiver og faldgruber ved bl.a. forlgbs-
planer, telemedicin og beslutningsstgtte.

Som en del af den seneste overens-
komst skal praktiserende leeger tilbyde
en digital forlgbsplan til patienter med
kroniske sygdomme som KOL og diabe-
tes. men hvorfor skal der ikke ogsa lige-
ledes tilfgjes flere sygdomsgrupper? For-
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@ Debat.

lgbsplaner er elektroniske planer, som
oprettes, anvendes og vedligeholdes af
de praktiserende laeger for disse patien-
ter. Formalet med forlgbsplanerne er at
inddrage patienten samt skabe overblik
iforhold til at understgtte egenomsorg.
Dette er blot det seneste eksempel pa
veerktgjer, der understgtter dialogen
mellem laege og patient. Som det er idag,
kan patienterne selv rapportere malinger
gennem lgsningen webpatient. Men hvis
der ikke udbredes til flere grupper risi-
kerer vi at fa et A- og et B-hold blandt
fremtidens patienter. Det er en af tidens
store emner nemlig ulighed i sundheds-

systemet.

Svend Brinkmannvar i den varme
stol hos Sundhedsstyrelsen.
En samtale om brug og misbrug af diag-
noser, bade i sundhedsvasenet og i det
omgivende samfund.
Sundhedsstyrelsens direktgr Sgren
Brostrgm havde inviteret professor
Svend Brinkmann til en skarp dialog i
‘den varme stol’ om, hvad der sker med
sundhedsvaesenet, og om det overhove-
det kan lgse fremtidens udfordringer?
For diagnoser var oprindeligt et arbejds-
redskab for leeger og andre sundheds-
personer. Men i dag bruges diagnoser
ogsa som svar pa den enkeltes spgrgsmal
om identitet og krop. Er vi vidne til en
usynlig revolution? Lever vi i en diag-
nosekultur? Diagnostiske termer glider
ind og anvendes - bade af fagpersoner og
legfolk - til forstaelse af mange forskelli-
ge livsfeenomener? Hvilke konsekvenser
har det? Det var nogle af de spgrgsmal,

som der blev gennemgaet.



Ulighed i sundhed - en stor
udfordring

Du far kun den halve historie, hvis du ikke
ser det hele menneske.

Psykiske lidelser udggr en folkesund-
hedsudfordring. Seks ud af ti danskere,
som har kontakt til psykiatrien, har ogsa
kontakt til det gvrige sundhedsvaesen.
Personale i sundhedsvaesenet gnsker
grundlaeggende at levere faglig kvalitet
og give patienterne en god behandling.
Samtidig viser undersggelser, at for-
domme, manglende viden eller
usikkerhed kan pavirke mgdet med
patienter, som ud over deres fysiske
symptomer, ogsa har psykiske lidelser. For
CCFsvedkommende, sa er der desveerre
cirka 25 procent af de patienter der er ramt
med IBS, sa store konsekvenser ved at have
IBS, at det nedseetter deres livskvalitet.
Men hvor kan dem med irritabel

tyktarm henvende sig, nar de ikke har en
diagnose, nar deres lidelse bliver beskrevet
som et symptom. IBS er som det er i dag

en funktionel lidelse, ogdet er indenfor
psykiatrien mange af dem desveerre bliver
behandlet i dag. Men er det rimeligt?

PersonligMedicin og dataind-
samling: Er der en etisk graense?

Det Etiske Rad

Med personlig medicin kan man forebyg-
ge og bekaempe sygdomme, via data. Men
hvad med patienternes privatliv?
Udvikling af Personlig Medicin kan fa
stor betydning for bade den enkelte
patient og for samfundet. Personlig Me-
dicin handler om at give den helt rigtige
behandling til hver enkelt patient - og
malet skal nas ved hjzlp af data. Det er

en samfundsdagsorden, som alle bgr

forholde sig til og ikke mindst unge som
fremtidens brugere af personlig medicin.
Et panel af eksperter diskuterede etiske
dilemmaer knyttet til Personlig Medicin.
De blev bl.a. udfordret af spgrgsmalet,
hvordan man pa samme tid kan varetage
hensynet til beskyttelse af den enkelte
borgers privatliv, nar der samtidig er et
hensyn at tage til et velfungerende effek-
tivt sundhedsvaesen, som kommer alle
borgere i Danmark til gode? Vi hgrte ogsa
om dilemmaer, nar man gar teet pa bor-
gernes privatliv, og hvordan Det Etiske
Rad arbejder med Etisk Forum for Unge
som et undervisningsforlgb til skoler-
ne.Gennem arrangementet afprgvede vi
vores egen holdning til Personlig Medicin

- og blev klogere pa etiske dilemmaer.

Den rigtige pille i den rigtige mund.
Hvor galt kan det ga, hvispatienterne far
den forkerte medicin? Hvordan kender
man forskel pa den ene og anden pille?

Og kan et skema virkelig reducere fejl. Vi
drgftede, hvordan personalet bedst samar-
bejder om at gge patientsikkerheden. Iszer
indenfor komorbiditet.

Dine gener. Hvor langt ma
forskerne ga?

Statens Serum Institut

Hvordan bruger forskerne dine biologiske
prover og gener? En snak om forskning,
etik og jura.

Pa den ene side er Danmarks Nationale
Biobank med sine over 10 millioner prg-
ver en uvurderlig ressource for forsker-
ne, som derved danner basisviden om fol-
kesundheden. P4 den anden side handler
det om at sikre, at borgerne kan veere

fuldsteendig trygge ved, hvad der sker

Hathilde | Serensen
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med deres prgver, nar de ligger i bioban-
ken. Her deltog vi i den speendende pa-
neldiskussion om balancegangen mellem
eksperter inden for biobanker, forskning,
etik, jura og samtykke. Vi fik indblik og
blev klogere pa, hvorfor og hvordan bor-
gernes biologiske prgver og gener bruges
i forskningen. Vi hgrte om hvilken lov-
givning, der geelder pa omradet, og fik
overblik over, hvordan forskningen kun-
ne anvendes til gavn for folkesundheden,
hvilke udfordringer der var, og hvordan
man sikrede, at borgernes prgver blev
brugt pa en forsvarlig made.

Hvordan anvendes BigData til
sundhedsfremme?

Eksperter drgftede veerdier og dilemmaer
ved brug af BigData til sundhedsfremme.

Som en del af den teknologiske udvik-
ling er de fleste af os efterhanden blevet
leverandgrer af oplysninger om os selv og
vores adfeerd. Oplysninger, som indsam-
les, analyseres og anvendes af f.eks. den
offentlige sektor og industrien. BigData
anvendes i stigende omfang som beslut-
ningsgrundlag i bade politiske og admini-
strative sammenhaenge, ligesom produk-
ter og serviceydelser efterhanden kan
skraeddersys til den enkelte borger og for-
bruger. Det bringer produkter og service-
ydelser taettere pa den enkelte borgers
aegte behov, men hand i hand med BigDa-
tas mange muligheder, opstar ogsa en lang
raekke etiske og praktiske spgrgsmal.

Det var nogen af de emner og tema-
er, der var i spil pa Folkemgdets fgrste
dag. Cornelius vender tilbage igen, men
nu hedder det pa hovedet i seng, for i
skrivende stund er det midnat, og i mor-

gen er der endnu en dag.

Simon F. Thomsy
Led. overlzge
prof., dr.med.

Bispebjerg Hospital

) l)ebatmed De autoimmune. ®




SUNDHEDSSTYRELSEN
HAVDE SOCIALSYGEPLEJERSKE
NINA BRUNES | DEN VARME STOL

Direktgren for Sundheds-
styrelsen Sgren Brostrgm
havde sat Nina steevne.

Her blev der drgftet uligheder i sund-
hedssystemet, samt lige adgang til be-
handling.

I takt med at der er sket en specialise-
ring/ effektivisering for alle patientgrup-
per, sa er de socialt udsatte blevet kgrt
endnu mere ud pa et sidespor. [ hoved-
stadsomradet, er der 15 socialsygeplejer-
sker altsa 1 pr. hospital, hvor det i resten
af landet er utroligt skaevt fordelt. De
socialt udsatte har behov for specialise-
ret hjeelp, da de hyppigt er syge. Systemet
skal tilpasses malgruppen.

Som det er nu, s kommer de udsat-
teikke ind pa hospitalerne, og i almen
praksis sa er de udsattes udfordrin-
ger for komplekse for laegerne. Fremover
for at undga yderligere ulighed i sund-
hedssystemet, sa skal der indteenkes flere
utraditionelle metoder, for at undga at de
socialt udsatte kgres endnu mere ud pa

et sidespor.

Hvad vil vi med det primazere
sundhedsvaesen?
Hvordan kan man ifzllesskab klare de
udfordringer, sundhedsvaesenet star over
for i dag.

Som det er nu, sa er det primaere
sundhedsvaesen omdrejningspunktet
for befolkningens sundhed, men nu og
fremover, star samfundet overfor nye ud-
fordringer. Hvor skal vi egentlig hen med
det primeere sundhedsvaesen? Hvad skal
der til, for at vi kan klare de udfordrin-
ger, vi star overfor og samtidig sikre fri
og lige adgang til sundhedsydelser? Kom-

Sundhed foralle w+e

munernesopgaver er blevet stgrre, og de
har en stadig vigtigere rolle i det primaere
sundhedsvasen. Men kan kommunerne
nok til at lgfte indsatsen? Er tilbuddene
for forskellige? Hvad kan man forvente
af de store kommuner og af de sma? I

det primzere sundhedsvaesen er der et
potentiale for, at flere faggrupper arbej-
der sammen om den enkelte borger i en
helhedsorienteret indsats med den prak-
tiserende leege som den nggleperson, der
koordinerer og fglger op pa borgerens tur
rundt i sundhedsvaesenet. Men hvilke
faggrupper er der tale om, hvordan arbej-
der de sammen - og har vi overhovedet
forstaet, hvad sammenheeng er for den

enkelte borger?

AV min tarm... Irritabel tarm (IBS) -
en overset folkesygdom

Tilbyder den offentlige sektor den rette
behandling til de mange mennesker som
lider af IBS?

Irritabel tarm (IBS) er den nye folkesyg-
dom, som rammer ca. 16% af den voksne
befolkning og koster samfundet dyrt i
form af tabte arbejdsdage og mange lee-

gebesgg. Derudover forringer lidelsen

AUGUST 2019 | CCF MAGASINET

Cornelius til debat.

Igen i ar fik Jim Lyngvild hilst pa Cornelius.
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IBS patient og formanden for fagudvalget kliniske diatister.

Morten Freil, direktar i Danske Patienter,

skulle lige hilse pa Cornelius.

livskvaliteten vaesentligt for det enkelte
individ. Kun fa far den forngdne behand-
ling af dieetister pa sygehuse og en del
betaler selv for behandling hos privat-
praktiserende dieetister. For disetister
kan nemlig hjselpe mange patienter med
IBStil et liv uden symptomer. Lgsningen
kan veere en 2 maneders dizet (Low Fodmap
Diet), men mindre tiltag kan ofte ogsa veere
nok. Debatten bestod af en dieetist med er-
faring i behandling af IBS patienter, en IBS

patient, en laege, en psykolog og en politiker,
som drgftede: 1. Anerkendes problemet 2.

Anerkendes lgsningen 3. Er lgsningen ulige
fordelt geografisk 4. Kender deltagerne i tel-
tet til problemet og til lgsningen ?5. Hvad er

fremtiden for patienter?

Knoglernes dag: Danmarks stgrste
folkesygdom bliver glemt!

Cirka hver 3. kvinde og hver 8. mand vil
fa et knoglebrud, som skyldes knogle-
skgrhed og over en halv million danskere
har sygdommen uden at vide det. Ungd-
vendige knoglebrud gar ud over livskva-
liteten, og det betyder, at mange danskere
med knogleskgrhed ufrivilligt ma forlade
arbejdsmarkedet. Hvordan leves livet
med knogleskgrhed, hvad med opsporing
og behandling af knogleskgrhed, hvor-
dan ser tallene for de samfundsmaessige
omkostninger til knogleskgrhed ud? Ar-
rangementet fik blandt andet en fgrende
ekspert i behandling af osteoporose, di-
rektgren for Bornholms hospital, Lands-
formanden for Colitis- Crohn Forenin-
gen, en gkonom, gav hver sit indblik i
denne oversete folkesygdom. Hvorfor ggr
vi ikke mere for alle dem, der lever med
knogleskgrhed, samt hvordan kan man

fremover forhindre at brudene opstar?

Dine sundhedsdata - dine
rettigheder!
Hvorfor er det godt at give sundhedsvae-

senet dine data? Hvad gor vi med dem™?

Heino Knudsen, Regionsradsformand i Re-

gion Sjeelland.

Hvad har du ret til? Hvorfor er det godt
for patienten, at give sundhedsvaese-
netderes data? * Hvad ger sundhedsvee-
senet med ens data? * Passesder godt nok
pa dem? * Hvad har man ret til? En debat
om hvad der sker med data, samt hvad de

kunne bruges til.

Fremtidens sundhed ar 2050-all
inclusive eller members only?

Ny teknologi, brug af personlige data og
flere &ldre udfordrer sundhedsvaesenet
- hvad ggr vi ? Frem mod 2050 vil ny
teknologi, brug af personlige data og flere
ldre danskere szette sundhedsvaesenet
overfor udfordringer, som vi allerede

nu er ngdt til at forholde til. Fremtidens
sundhedsvaesen bygges nemlig af nuti-
dens prioriteringer og beslutninger - sa
hvilken retning veelger vi? Skal vii frem-
tiden have et sundhedsvaesen, hvor alt er
all inclusive, eller bliver sundhedsvaesenet
fremover forbeholdt "members only”? Skal
robotter overtage arbejdet med alt fra at
torre os bagi efter toiletbesgg til at foretage
kritiske kirurgiske indgreb? Skal person-
lige data om dine kost- og motionsvaner,
sgvnmgnstre og talrige andre vaere med til
at bestemme, hvilken behandling du far?
Har du overhovedet gjort dig fortjent til at
fa behandling? Gennem tre konkrete di-
lemmaer svarede politikerne, de sundheds-
professionelle og industrien, hvordan vi
fremover skal forholde os til de praktiske

og etiske udfordringer og dilemmaer?



Sundhedsapps: MinLaegeApp -
MedicinApp - MinSundhedApp
Tidligere har borgernes adgang til egne
sundhedsdata veeret begraenset til hjem-
mesider som har fungeret bedst pa en
desktop-pc med en stgrre skeerm eller til
ngd pa en tablet. I dag er der adgang til
egne patientdata for borgere i 3 forskel-
lige Apps: MinLaegeApp, MedicinApp og
MinSundhedApp. P4 MedCom’s stand
kunne man komme, og hgre om de 3 apps
og vi blev hjulpet, bade med at downloa-
de og anvende de 3 apps. Heldigvis havde
viNem ID med - for ellers kunne viikke

have faet adgang til vores data.

Er du kroniker? Kronikkernes

brug af apoteket.

50 % af danske kronikere har ikke opti-
mal gavn af deres medicin. Er apotekerne
fremover en del af lgsningen?

Omkring 50 % af patienter i behandling
for kroniske sygdomme tager ikke deres
medicin pa den mest optimale made. Det
giver darligere effekt af behandlingen

og ungdvendige bivirkninger. Hver dag
foregar der i gennemsnit 90.000 skran-
kemgder pa danske apoteker. Det er her,
kronikere henter deres medicin. Pa den
ene side af skranken star personalet, der
er uddannet til at udlevere medicin og
forpligtet til at radgive. Pa den anden side
star patienten med det bedste kendskab
til egen krop og egne behov. Kan man

pa det grundlag ggre mgdet pa apoteket
til et sted, hvor der tales om medicin pa
nye mader, der gor en reel forskel for
patienterne og forbedrer deres medicin-
brug? Vi var allemed til at vurdere, hvor
galt - og hvor godt - det kunne g4, nar en
apoteker og en patient talte sammen om
medicinen. Bagefter var der en debat om
apoteket som et bud pa et sted, hvor me-
dicinproblemer kan lgses.

Dette var et udpluk af nogen af de de-
batter CCF var med til.

Dernaest sa har vi veeret med i oplaeg,
mgder med nogen af vores samarbejds-
partnere. Alt i alt har det veeret nogen
travle, men bestemt givende dage.

Hvis der er noget som CCF fremover
onsker, sa er det, at vi som patientfor-
eninger og pa tveers af diagnoser, vil kun-
ne give plads til hinanden. Der keempes
fra alles sider om fokus pa lige netop hver

vores patientgruppe.

Men hvorfor ikke give plads, rum
samt begynde at anerkende, at samtli-
ge diagnoser i tid, med tid eller over tid
skal vaegtes som ligevaerdige, for det at
veere syg, er ikke noget man selv veelger,
men det er et livsvilkar.

Teenk hvor mange penge, vi som pa-
tientforeninger kunne spare, hvis vi frem
over kunne sta side om side, og ikke som
nu, keempe om pressens og politikkernes
opmarksomhed, fordi det lige netop er
vores eget sygdoms omrade der er det
mest vigtige.

Vii CCF ved jo godt, at autoimmune
sygdomme desveerre sjeeldent kommer
alene. Sa selv om vi diagnosticeres med

IBD, sa kan en del af disse patienter for-
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vente at fa flere diagnoser.

Derfor skal sundhedssystemet og po-
litikkerne, have fokus pa alle diagnoser,
samt de skal alle vaegtes/ prioriteres som
lige vigtige.

Hvis de ikke gor det, sa er de med til
yderligere at skabe ulighed i sundheds-
systemet, ikke kun mellem siloerne, men
patienterne imellem.

For er der noget sygdomme geor, sa er
det at nedsaette livskvaliteten, og det gor
den for alle patientgrupper.

Sa fremover mere fokus pa samtlige
diagnoser, for det ville betyde en stor for-
skel til gavn for ikke kun patienten men
alle PATIENTERNE.

Cornelius takker af foriar.

m
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For fgrste gang deltog CCF
i Arhus Pride, og Priden
blev udsat for det gode
humgr af de 21 fremmgd-
te CCF deltagere.

CCF var placeret i bagtroppen med blandt
andet HK @stjylland og Autismeforenin-
gen, og ikke at forglemme den vigtige hu-
mgrbooster, et cyklende minimusikanlaeg
med to store hgjtalere med den obligato-
riske dansemusik, som havde et bredt ud-
valg, der speendte over nogle artier.

Blandt de fremmgdte var Landsfor-
manden, Hovedbestyrelsens sekretzer og
to af vores patientambassadgrer Michelle
og Louise.

Sammen med CCFs dejlige humgrfyldte
medlemmer, ville CCF vaere med til at
stgtte op omkring den gode sag. CCF de
gik med, for at szette fokus pa menneske-
rettigheder, samt vise at Colitis- Crohn
Foreningen er en forening som har hgijt
til loftet overfor minoriteter.

For selv om vi er en mindre patient-
forening, sa stgtter vi op omkring vores
egne, men Vi stgtter i den grad op omkring
mangfoldighed, og det faktum, at alle syg-
domme og diagnoser skal sidestilles.

Der er, samt skal ikke vaere sygdomme,
som man ikke kan italesaette, og derfor
viser vi med CCFs tilstedevarelse, at alle
fortjener at blive hgrt/ anerkendt samt
respekteret for det samt den de er.

Derfor deltog samt deltager CCF frem-
over, med dette budskab.

De fremmgdte blev dog noget overrasket

over vinden, som naturguderne stod for.

Men for feststemte CCF medlemmer,
sa var det ikke noget problem, fordi at
den egyptiske solgud Ra ogsa var gavmild
med solen (redaktionen er ikke bekendt
med en nordisk solgud).

Prideen er og blev en festlig affeere
denne dag. Man skal dog huske p3, at
det for de mennesker det omhandler, sa
har det ikke altid veeret lige nemt, blot at
veere til, samt blive respekteret for den
deer.

Men selv emner, som er svere at tale
om, sa skal det ogsa vaere muligt, til en
vis grad, at kunne fremkalde humoren,
for sa kan man bedre leve med alvoren,
som vi IBD ramte desveerre alle kender
alt for godt.



Men denne dag, sa var der fokus pa far-
ver, livsgleede, mangfoldighed, og kvin-
derne havde fremskaffet alt muligt pynt
frem, i alle regnbuens faver, dog selvfgl-
gelig med fokus pa den lilla farve, som er
CCFs farve.

Der var balloneer, armband, glitter,
harspray, slips, harbgijler samt banda-
na (som Hovedbestyrelesens sekretaer
ogsa blev udstyret med, dog under noget
tvang) og der var selvfglgelig ogsa CCF
flag og bannere.

Der var til dagen ogsa indkgbt lilla
flgjter, og der var nogen af mandene,
som underholdt karavanen, og CCFs egen
baby maskot Silas, med at lave meget
gennemtraengende larm, som der be-
stemt tiltrak sig meget opmaerksomhed.

Det var i skrivende stund, endnu til
diskussion om larmen fra flgjterne kun-
ne udggre det for musik, men, lad os fra
redaktionens side blot ngjes med at kon-
kludere, at CCF bestemt ikke stiller op til
X faktor, men det overlader vi til CCFs
pargrende ambassadgr Cecilie, som jo har
haft stor succes med dette.

Vores sorte t-shirt med CCF logo og
maskotter, vakte bestemt opsigt.
I den forbindelse blev vi interviewet af

HK @ST, og allerede om mandagen, sa
var CCF pludselig synlige pa HKs side, og
mange af CCF medlemmerne, oplevede at
de gvrige deltagere, mange gange under
vejs spurgte, om hvad CCF stod for samt
hvad det betad.

Der var faktisk mange der vidste hvad
vi stod for, men det kan og skal blive bed-
re. IBD skal vare noget vi taler om.

CCF vil med dette tiltag, vise at dette
er et af de trin pa vores fzlles vej, som
kan veere medvirkende til at seette fokus
pa tarmsygdomme i Danmark. Samtidig
med at vi stgtter op omkring en god sag.

Efter at paraden var slut, blev der

snakket og grinet, og alle som deltog i
CCFs regi, var enige om at dette var en
succes, som skal gentages i Aalborg og
Kgbenhavn.

Hovedbestyrelsen vil derfor fremover
opfordre vores medlemmer til at statte op,
og hvis man har mulighed for at deltage,
sa skal man vare mere end velkommen..

CCF vil derfor i den forbindelse takke
alle de fremmgdte for opbakningen.

I var hver og en med til at seette fokus
pa, samt veere med til at gagre en forskel,
for alle de mennesker der hver dag slaes
med tabuer og stigmatisering.

Tak
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AMALIE EFTERSPPRGER MERE FORSKNING
“"ANDRE SKAL IKKE GA IGENNEM

DET SAMME SOM MIG™

Pa trods af sine kun 26 ar, har Amalie en sygdomshistorik leengere end de
fleste patienter, der er dobbelt sd gamle som hende selv. Efter ars besgg pa
hospitalsafdelinger og leeger, fik hun konstateret den kroniske tarmsygdom,
colitis-ulcerosa. Nu efterspagrger Amalie forskning pa omradet, sa andre ikke
skal gd igennem det harde og langstrakt forlgb, som hun selv oplevede.

malie Segall er 26 ar og bor i
Sorgenfri. Til daglig er hun i
leerer som skiltetekniker pa
tredje ar, hvor hun laver og
monterer reklameskilte. Hun arbejder i
Slangerup, hvilket giver en del transporttid,
men det generer hende ikke umiddelbart.
Bortset fra, at nar man lever med colitis ul-
cerosa, som Amalie, sa er ingenting nemt.
"Jeg har en del ting, som hindrer mig i
min hverdag. Jeg skal f.eks. altid have styr
pa hvor der er et toilet, og jeg bliver f.eks.
ogsa ngdt til altid at have papir pa mig”, si-
ger Amalie om livet med colitis ulcerosa.

Langt og sveert forlgb

Hun fik konstateret sygdommen, da hun
var i starten af 20’erne. En dag opdagede
hun, der var blod i sin affgring og valg-
te straks at opsgge leegen. Men selvom
Amalie hurtigt gik til egen leege, sa gik
der lang tid for leegerne fik diagnostice-
ret, hvad hun fejlede.

”Jeg startede hos min egen laege, hvor
jeg fik taget nogle affgringsprgver, men
de kunne ikke umiddelbart finde ud af
hvad jeg fejlede. Derefter fik jeg foretaget
en raekke kikkertundersggelser pa for-
skellige hospitalsafdelinger, indtil de til
sidst fandt ud af, at jeg led af colitis ulce-
rosa. Hele forlgbet tog over halvandet ar”,
husker Amalie.

Nar man er i starten af 20’erne, er det

ikke livet med en kronisk tarmsygdom,

som de fleste drgmmer om. For Amalie har
det ogsa veeret en proces, der har veeret
hard at affinde sig med. Fordi én ting er
sygdommen, en anden er behandlingen.

"Selve sygdommen giver nogle proble-
mer rent psykisk og jeg har da allerede
haft angst og depression inden pa livet.
Men behandlingen og medicinen er altsa,
noget som gor det sveert”, pApeger hun og
fortseetter.

"Jeg har veeret igennem rigtig meget
medicin! Nu bliver jeg behandlet i alt
med fem slags medicinformer. Det er me-
get dyrt for mig, iseer nar man har vaeret
pa SU, og rent praktisk er det jo ogsa lidt

en udfordring”.

Mere fokus pa forskning i kronisk
tarmsygdomme
Af samme arsag, har Amalie sat sig for at
sgge nye veje inden for behandling af co-
litis ulcerosa. Hun har bl.a. et gnske om,
at der kommer mere fokus pa forskning,
som hun mener er vigtigt for at kunne
skabe bedre behandlingsforlgb for andre
patienter med kroniske tarmsygdomme.
"Jeg har faktisk efterspurgt mere forsk-
ning - ogsa pa sygehuset. Jeg synes det
er for darligt, at der skal ga sa lang tid for
man bliver ordenligt udredt. Der er jo gaet
fire ar for jeg er blevet korrekt medicine-
ret”, siger Amalie og uddyber.
"Jeg tror maske, at hvis man havde flere

muligheder for at forske, sa kunne man

Amalie for behandling.

Amalie efter god behandling.
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maske ogsa finde noget effektivt medicin,
som kunne give en bedre behandling”
Derfor er Amalie naturligvis meget po-
sitiv overfor det nye samarbejde mellem
Colitis Crohn Foreningen og James Lind
Institute.

"Det er fedt, at der er nogen, som ta-
ger initiativ og forsgger at saette fokus
pa sygdomsomradet, fordi der kan godt
veere nogle af de stgrre sygdomsomrader,
der tager lidt opmaerksomhed. Jeg synes,
der burde vaere mere fokus pa kroniske
tarmsygdomme, der pa den made forrin-

ger menneskers livskvalitet.”

"Andre skal ikke have den samme
start som mig”
Skeebnen ville faktisk, at Amalie havde

kontaktet James Lind Insitute’s danske
patientfeellesskab, Forskningspanelet for
at hgre om muligheden for at deltage i
forskning inden for colitis ulcerosa, kort
for annonceringen af samarbejdet imel-
lem James Lind Instiute og Colitis-Crohn
Foreningen.

Og Amalies holdning er krystalklar,
nar det kommer til, hvorvidt hun selv
kan finde pa at stille op som deltager i et
forskningsprojekt.

"Man er jo ngdt til at stille sig op som
provekanin. Det er der jo nogen, der skal,
for at vi kan finde noget ny og bedre be-
handling”.

Hendes oprab er motiveret af hendes
darlige oplevelser med sin diagnosticering
og medicinering af hendes egen sygdom.

”Jeg haber virkelig, at andre ikke far den
start pa sygdommen, som jeg har faet.
Det gnsker jeg ikke for nogen, sa hvis jeg
kan stille op som prgvekanin, og sgrge
for det, sa vil jeg gore det”.

ONSKER DU AT SKABE
BEDRE BEHANDLING AF
SYGDOMME GENNEM DEL-
TAGELSE I FORSKNINGS-
PROJEKTER?

Sa tilmeld dig Forskningspanelet

pa: www.forskningspanelet.dk

UNGEKOLONI 2019

ER DU I ALDEREN 13 - 30 AR?
Sa er det igen tid til at tage pa weekend
med CCF!

Kolonien foregar den 11. - 13. oktober
pa Vejen Idrzetscenter.
Prisen er 500,- kr. per deltager.

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

Ilgbet af weekenden vil du fa ny

viden gennem foredrag med eksempel-
vis gastrolaeger og foreningens social-
radgiver.

Der vil ogsa vaere rig mulighed for at
tale med hinanden om hverdagens ud-
fordringer og fa et indblik, at man ikke
er alene.

Du kan leese mere om kolonien og
tilmelde dig pa:
http://www.ccf.dk/kurser/ungekoloni

Sidste tilmelding er den 22. september.

Kitradgivningen skifter navn til

CCF-Tarmlinjen.

* Radgivning, nar du har brug for det.

*Gratis radgivning - kraever ikke med-
lemskab

*Hjeelp til selvhjeelp

*Du er ikke alene

*Et lyttende gre, der forstar

*Vi taler om IBD (kronisk tarmbetaen-
delse) og IBS (Irritabel tyktarm)

De frivillige radgivere er selv patient,

foraeldre til et sygt barn. Radgiveren er

neer pargrende til en sygdomsramt eller

Har du brug for en at tale med?

uddannet af Colitis-Crohn Foreningen
og har lgbende mulighed for at dygtig-
gore sig via kurser. Radgiveren har tavs-
hedspligt.

Du kan kontakte CCF-Tarmlinjen
direkte her: www.ccf.dk/tarmlinjen og
udfylde kontaktskemaet, sa kontakter
vi dig hurtigst muligt.

Du kan ringe pa telefonnummer 7020
4982 eller skrive til tarmlinjen@ccf.dk

Pa Colitis-Crohn Foreningens hjem-
meside www.ccf.dk kan du gverst i hgj-
re hjgrne trykke pa knap, sa kommer du
direkte til www.ccf.dk/tarmlinjen.

CCF-Tarmlinjen
Tirsdag fra 13:00 - 17:00 * Torsdag fra 10:00 - 13:00
TIf. 7020 4882 + Mail: Tarmlinjen@ccf.dk + www.ccf.dk/tarmlinjen

VOKSenKursus

Arets voksenkursus finder sted i week-
enden den 4. til 6. oktober. Vi har udvi-
det med en ekstra dag, sa vi starter op
fredag aften.

Kurset er for medlemmer i alderen 26

ar og op. Man er meget velkommen til at
tage sin partner/pargrende med, da dis-
se ogsa vil kunne fa noget ud af kurset.

I lgbet af weekenden vil du kunne
fa ny viden gennem foredrag med ek-
sempelvis gastrolaeger og foreningens
socialradgiver.

Herud over vil der vaere rig mulighed
for at tale med hinanden om hverda-
gens udfordringer og fa et indblik i, at
man ikke er alene.

Kurset afholdes pa Vejen Idraets-
center. Alle bliver indlogeret pa delt
dobbeltvzaerelse, hvor der er eget bad og
toilet.

Prisen er 500;,- kr. per person, og daek-
ker bl.a. kost og logi.

Der har ofte vaeret rift om pladserne,
og tilmelding foregar efter forst til mglle.

Du kan laese mere om kurset og tilmelde
dig pa: http://www.ccf.dk/kurser/vok-
sen-kursus

Sidste tilmelding er 15. september,
men der er ofte rift om pladserne og til-
melding foregar efter forst til mglle.

Sa skynd dig at tilmelde dig denne
hyggelige og lererige weekend.




Drop saksen!
Modellér dig til bedre taethed...

Oplev forskellen med
modellérbare hudplader/poser:

« Hullet formes nemt med fingrene, sa du undgar at
skulle bruge saks for at tilklippe din stomiklaeber

« Materialet svulmer op og absorberer fugt rundt
om din stomi, sa du oplever bedre taethed og
faeerre lekager®

« Fdsimange varianter, i bade 1-dels og 2-dels
stomisystemer
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WORLD IBD DAY 2019!

Den 19 maj var det
VERDENS IBD DAG

I den anledning opfordrede vi pa vores
Facebook side, alle til at dele billeder med
lilla i dagens anledning. Lilla er nemlig den
internationale farve for vores sygdomme.
Tak til alle der var med til at skabe opmaerk-
somhed om dagen pa denne made!




Nyhed | Danmark

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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@fra socialradgiveren

AF MAIKEN GULDBORG, SOCIALRADGIVER

1400 SYGEMELDTE MED-
LEMMER AF FAGFOR-
BUNDENE FOA, 3F OG
DANSK MAGISTER-
FORENING HAR DELTA-
GET I EN UNDERS@GELSE

Undersggelsen viser at 7 ud af 10
sygemeldte, der er tilknyttet jobcentret,
oplever at det belaster deres livskvalitet.

Hver anden sygemeldte, som er tilknyt-
tet et jobcenter, har desuden oplevet at
vedkommendes helbred bliver tilsidesat i
sagsbehandlingen og at jobcentret ser bort
fra specialleegeerkleeringer.
De sygemeldte oplever ogsa, at A
jobcentret i hgjere gang seetter
aktiviteter i gang, der forveerrer
helbredet, end aktiviteter der
forbedre helbredet.

Kilde: DenOffentlige.dk.

"Sammen med borgeren”

I oktober 2018 fremlagde regeringen er helhedsorienteret indsat rettet imod de sva-
geste borgere. Der skulle ggres op med den made, som den offentlige sektor mgder
borgerne pa. Der er behov for at hjeelpen til borgere og familier tager udgangspunkt
i deres samlede problemer og ressourcer - ikke i systemerne.

En ny samlet hovedlov skulle skabe rammerne for en helhedsorienteret indsat,
som tager udgangspunkt i den enkelte borgers behov, og som indebzrer, at borgere
og familier med komplekse problemer far én samlet indgang til den offentlige sek-
tor - med loven ville regeringen give kommunerne mulighed for at skabe en helt ny
og anderledes made at hjzelpe borgere med komplekse problemer.

Hvad der sker med denne plan en uvist, men jeg vil vende tilbage, hvis der kom-

mer nyt efter en regeringsdannelse.

HANDICAPTILLAG OGSA TIL ERHVERVSUDDANNELSERNE

Loven har virkning fra januar 2019 og betyder, at hvis man har en varigt

nedsat funktionsnedszttelse kan sgge om handicaptilleeg fra SU,

nar man laeser en videregdende uddannelse og nu ogsa til en erhvervs-
uddannelse. Den manedlige ydelse er 8.770 kr. (2019) til uddannel-
sessggende i videregdende uddannelse.

Den manedlige ydelse er 5.500 kr. (2019) til uddannelsessggende i erhvervs-
uddannelse. Desuden er der en forhgjelse fra fribelgb. Laes mere pa www.su.dk.

Siden 2014 har der veret en forsggsordning pa sygedagpen-
geomradet, der har givet borgere mulighed for at afvise laege-
behandling, uden at det far konsekvenser for forsgrgelsen. Et

enigt Folketing har nu besluttet at ggre ordningen permanent.

De nye regler betyder, at en syge-

meldt borger kan sige nej til leege-
behandling, man ikke er tryg ved,
uden at det pavirker retten til syge-
dagpenge, ressourceforlgbsydelse
eller kommunens vurdering af, om
borgeren kan fa bevilget fleksjob

eller fgrtidspension.

BESK AFTIGELSESLOV

Inden valget blev der vedtaget en ny beskaefti-
gelsesindsats, der skal treede i kraft i 1. januar
2020

Loven udmgnter hovedparten af "Aftale om
en forenklet beskaeftigelsesindsats. Med loven
far kommunerne stgrre frihed til at planlaegge
hjzelpen til ledige, sa kommunerne i hgjere
grad selv kan tilretteleegge beskaeftigelsesind-
satsen med udgangspunkt i den enkelte.

Med loven bliver der feerre og mere enkle proceskrav i
beskaeftigelsesindsatsen, herunder kontaktforlgb og ret og
pligt til aktive tilbud.

Det er vedtaget, at der skal veere ens regler pa tveers af
malgrupper. Dette indebaerer blandt andet, at varighedsbe-
greensningen for lgntilskud og virksomhedspraktik ensret-
tes og en forenkling af voksenlaerlingeordningen.

Krav til jobsggning fjernes, nar den ledige har et job pa
handen eller som skal pa fx efterlgn eller barsel, skal ikke
leengere sgge job de sidste seks uger.

Der kommer nogle udvidelser af digitale lgsninger, der in-
debezerer, at alle ledige skal have bade CV og Min Plan, lige-
som obligatorisk selvbooking udvides til flere malgrupper.




NYT FRA ANKESTYRELSEN

Finansloven for 2019 gav Ankestyrelsen
en merbevilling pa 35 mio. kroner, som skal
sikre kortere sagsbehandlingstider og flere
medarbejder i Ankestyrelsen.

Helt konkret skal Ankestyrelsen i 2019 i
gennemsnit behandle de kommunale sager
pa social- og beskaeftigelsesomradet inden
for 17 uger.

12022 er malet 13 uger for den gennem-
snitlige sagsbehandlingstid og 10 uger for
behandling af sager fra Udbetaling Dan-
mark og sygedagpenge.

Principafggrelse fra Ankestyrelsen fast-

slar, at personer, som har hgjst 5 ar til folke-

pensionsalderen, og som har en langvarig
og aktuel tilknytning til arbejdsmarkedet,
har en szerlig mulighed for at ansgge om
seniorfegrtidspension. Det er ligesom ved
fertidspension et krav for at fa tilkendt

seniorfgrtidspension, at arbejdsevnen er

nedsat i et sadant omfang, at personen ikke
er i stand til at forsgrge sig selv ved almin-
deligt arbejde eller ved et fleksjob.

I sager, der skal behandles efter reglerne
om seniorfgrtidspension, skal der alene ta-
ges stilling til, om arbejdsevnen er vaesent-
ligt og varigt nedsat i forhold til de erhverv,
den pageeldende kunne varetage, uden at
der iveerkseettes tiltag, der har til formal at
udvikle arbejdsevnen. Det skal saledes ikke
vurderes om ansggeren vil veere i stand
til at udvikle sin arbejdsevne eller kunne
blive i stand til at anvende sin restar-
bejdsevne efter feks. deltagelse i virksom-
hedspraktik, revalidering eller deltagelse i
ressourceforlgb.

Bemeerk at personer som er i gl. fleksjo-
bordning ogsa vil kunne komme i betragt-
ning til denne ydelsen.

Men for folketingsvalget blev udskrevet
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blev der aftalt en ny seniorfgrtidspension
som giver nedslidte ret til at traekke sig
tilbage fra arbejdsmarkedet 6 ar for
folkepensionsalderen. Man har veeret pa
arbejdsmarkedet i 20-25 ar og at man har
en arbejdsevne pa 15 timer eller mindre.
Der er endnu ikke aftalt, hvem der skal
administrere denne ordning, der mangler
stadig endelig lovgivning, men hensigten
er at denne ordning skal treede i kraft
1. januar 2020.

Hvad der sker med Socialdemokratiets
forslag om tidligere pension til nedslidte,

ma vi afvente at se.

INDLAG FRA MEDLEM

(medlemmet gnsker at veere anonym. Redaktionen er bekendt med hvem der har skrevet indlegget)

I denne tid hvor alt er fokuseret pa kost og
kostomleegning kredser ogsa mine tanker
om jeg kunne ggre noget anderledes. Selv
om jeg har prgvet gud ved hvor mange
gange.

Denne gang er tankerne dog anderledes.

Denne gang bliver tankerne til skam og
afmagt.

Tankerne gar pa hvis man kan spise sig
rask sa er det lidt underforstaet jeg har
spist mig syg? Eller?

Har jeg spist mig syg hvornar startede
det sa? Som baby? Som teenager som 20
arig? Fik diagnosen som 21 arig.

Hvis det var som 20 arig sa havde jeg
selv de sidste 2 ar bestemt hvad jeg spiste
for der var jeg flyttet hjemmefra sa ok sa er
det min egen skyld, hmmm ok det ma jeg
sa leve med.

Fik jeg sygdommen fra jeg var 0-20 sa er
det mine foreeldres skyld fordi de har givet

mig den kost de har fundet som det mest
optimale og hvad man pa den tid sa som
sund og naerende kost.

Hvis det er mine forseldres kost, sa er det
deres "skyld” jeg nu er syg. Som om mine
stakkels (elskede) forzeldre ikke lider nok
under at se mig syg og kere mig pa sygehu-
set i tide og utide, nar jeg ikke selv kan.

Nar det nu er sa "nemt” at blive fri af
dette helvede som sygdommen holder mig
fanget i. Sa burde jeg jo kunne finde over-
skud og bare kaste mig ud i ny kost der
reder mit liv.

Sa let er det bare ikke!

Nar man hver 12 uge bliver opereret og
skal skylle sar 3 gange om dagen og efter
hvert toiletbesgg ogsa skal skylle saret sa
er energien ved at veere brugt. Samtidig
skal jeg bide smerter i mig og smile og veere
glad og overskudsagtig for uh ha skam mig

hvis jeg endnu engang ma melde afbud til

noget eller ligner gv fordi det er en af de
dage hvor jeg har matte pa toilet 3 gange
inden jeg naede ud af badeveerelset den
morgen.

Sa pa en kold og trist aften kan jeg sa
ogsa tumle med tanker om, hvem jeg skal
give skylden for jeg er syg.

Som om jeg ikke har darlig samvittighed
nok over det jeg ikke nar, dem jeg ma skuf-
fe gang pa gang.

Sa "kaere” du som siger du kan spise dig
rask pas pa med dine udtales for det kan
skabe skyldfglelse.

Som NB vil jeg lige sige, jeg vil hellere
mangle hgjre arm end have Crohn!

Ingen vil kunne sige sa spiser du bare sa-

dan og sadan sa vokser der en ny arm ud.

Mangler jeg en arm vil folk kunne se det.

Mangler min arm vil folk kunne forsta
der var ting jeg ikke kunne.
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Inflammatorisk tarmsygdom,
graviditet og behandling med

vedolizumab (Entyvio

°)

AF METTE JULSGAARD, 1. RESERVELAGE PH.D., LEVER-, MAVE- & TARMSYGDOMME, AARHUS UNIVERSITETSHOSPITAL

Colitis-Crohn Foreningen har i 2017 stagttet et forskningsprojekt pa medicinsk
afdeling for Lever- Mave- & Tarmsygdomme, Aarhus Universitetshospital, med
50.000 kroner. Forskningsprojektet skal belyse omsaetning af det biologiske laege-
middel vedolizumab i den gravide, transport af vedolizumab fra mor til barn
under graviditet, hvor lang tid det tager, for medicinen ikke leengere kan males

i barnet, barnets udvikling og infektionsrisiko samt overfgrsel af vedolizumab
til modermeelk. Projektet vil danne basis for bedre rddgivning af gravide kvinder
med kronisk inflammatorisk tarmsygdom (IBD).

Baggrund

IBD - Crohns sygdom eller colitis ulcerosa -
er hyppig blandt kvinder i den fgdedygtige
alder, og sygdommen kraever ofte medicinsk
behandling. Roi sygdommen fgr og under
graviditeten er en af de vigtigste faktorer
for et normalt graviditetsudfald. For at opna
ro i sygdommen vil op mod 70% af danske
kvinder med IBD have behov for medicinsk
behandling fgr og under graviditet. Inden
for det farste ar efter diagnosen er stillet vil
18% af Crohn patienter og 4% af colitis ulce-
rosa patienter have pabegyndt behandling
med et biologisk leegemiddel, deriblandt
vedolizumab. Efter fem ar er andelen steget
til 33% for Crohn og 12% for colitis ulcerosa.
Det betyder, at mange kvinder vil have et
graviditetsgnske samtidig med, at deer i
behandling med biologisk medicin, f.eks.
vedolizumab.

Vedolizumab, der haemmer en specifik del
af immunforsvaret, som er overaktivt ved
IBD, benyttes i stigende grad, nar tarmsyg-
dommen ikke kan bringes i ro vha. anden
mere velkendt medicinsk behandling. Un-
der graviditet kommer vedolizumab over i
barnet via mor-barn blodcirkulationen. Va-
righeden af vedolizumab behandling under
graviditet tilrettelaegges efter, at moderens
tarmsygdom sa vidt muligt holdes i ro for at
sikre et normalt svangerskab. Enkelte sma
studier har pavist malelige koncentrationer
af vedolizumab i mor og barn pa fgdselstids-
punktet. Der foreligger ingen data vedrg-
rende udskillelse af VDZ i bgrnene. Viden
herom er yderst vigtig, da der ikke ma veere
nogen malelig koncentration af VDZ i bar-
nene, nar de skal have den forste levende
svaekkede vaccine som led i det danske

bgrnevaccinationsprogram. Dette skyldes,

at vedolizumab heemmer immunforsvaret,
og barnene kan derfor potentielt blive syge
af en levende-svaekket vaccine (den farste
levende-svaekket vaccine, der gives via

det danske bgrnevaccinationsprogram, er
maeslinger-faresyge-rgde hunde (MFR), nar
barnet er 15 maneder). Det er ikke afklaret,
hvilken betydning det har for barnet, at det
er blevet udsat for vedolizumab under gra-
viditeten med hensyn til infektionsrisiko og
udvikling i lgbet af det fgrste levear. Yderli-
gere er omsaetningen af vedolizumab i den
gravide kvinde ikke undersggt. Safremt
denne er nedsat, vil dette medfgre hgjere
koncentration i kvinden under gravidi-

tet og derved hgjst sandsynligt en hgjere
koncentration i barnet. Ved at fa indsigt i
vedolizumab-omsaetning under graviditet,
vil man kunne tilretteleegge behandlingen

med vedolizumab under graviditet bed-



re. Knap 90% af danske kvinder med IBD

pabegynder amning, hvilket understreger

vigtigheden af at fa belyst om vedolizumab

overfgres til modermeelken.

Forelgbige resultater

Ilgbet af knap 2 ar er 33 danske kvinder
blevet inkluderet i studiet. Ved 21 fgdsler
er der blevet taget blodprgver fra mor

og barn. Blodprgven fra barnet tages via
navlesnorsblod, efter navlesnoren er ble-
vet klippet over, sdledes bliver der ikke
taget en direkte prgve pa barnet. Ved tre
fedsler blev der desveerre ikke taget prg-
ver, og 4 kvinder er aktuelt gravide med
termin i lgbet af 2019. Total set har fem
(15%) haft en spontan abort i 1. trimester,
hvilket svarer til den normale risiko for
spontan abort i Danmark, der ligger pa
15-20%. De fem kvinder er alle efterfgl-
gende blevet gravide pa vedolizumab
igen. Der foreligger endnu ikke resultater
i forhold til om omsaetningen af vedo-
lizumab er eendret under graviditet, sam-

menlignet med nar man ikke er gravid.

Vedolizumab koncentrationer ved
fadslen og udskillelse i bgrnene
Blandt de 21 mor-barn, hvor der foreligger
vedolizumab-malinger fra fgdslen, fandt
vi at koncentrationen af vedolizumab var

Entyvio® 300 mg

Pulver fir ein Konzentrat
Hersteilung emer
Infusionsiasung

markant lavere i bernene end mgdrene

(ca. 50% lavere). Antal uger fra sidste be-
handling under graviditet til fadsel havde
betydning for koncentrationen pa fadsels-
tidspunktet, dvs. jo leengere tid der gik, desto
lavere var koncentrationen pa fgdselstids-
punktet. Sterstedelen af bgrnene fik taget
blodprgver hver 3. maned mhp. at bestem-
me, hvornar der ikke leengere var en malelig
koncentration af vedolizumab. Analyserne
viste, at bgrnene var hurtige til at udskille
vedolizumab. Indtil videre har der ikke vae-
ret nogen bgrn med en malelig vedolizumab
koncentration ved 6 maneders alderen. Bar-

nene trives og udvikler sig normalt.

Vedolizumab og amning

Det er sikkert at amme samtidig med, at
man far behandling med vedolizumab.
Fem kvinder lavede malkeprgver to
gange dagligt i op til 14 dage og fik lg-
bende taget blodprgver i denne periode.
Analyserne viste, at den malelige kon-
centration af vedolizumab i modermaelk
var utrolig lille - maksimalt 0,6 % af kon-
centrationen i kvindernes blod. Dette er
langt under den internationale graense
svt. 10 % for laeegemidler. Det passer med,
at vedolizumab ikke designet til at blive
optaget via mave-tarm kanalen. Resulta-

terne fra det danske studie og et lignende
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israelsk studie, hvor man fandt samme
lave koncentrationer, er publiceret i in-

ternationale tidsskrifter.

Vedolizumab og saedkvalitet
Behandling med vedolizumab kan trygt
fortsaettes samtidig med, at man prever

at ggre sin partner gravid. Vedolizumab
pavirker ikke seedcellernes antal eller ud-
seende samt seedcellernes arvemateriale
(DNA). Dette er blevet vist i et studie af
leege, Ph.d. Anne Grosen, udgaende fra af-
delingen for Lever- Mave- & Tarmsygdom-
me, Aarhus Universitetshospital. Studiet

er publiceret i et internationalt tidskrift.

Aktuel og fremtidig forskning

Vi rekrutterer fortsat gravide kvinder

pa vedolizumab til projektet. Et lignende
projekt vedrgrende leegemidlet ustekinu-
mab (Stelara®) er netop pabegyndt. Kon-
takt gerne din mave-tarm laege, hvis du
gnsker at deltage.

Der vil altid veere nye og vigtige
spergsmal, hvor vi har brug for forskning
for at kunne give de bedste svar. Det er
en stor hjeelp for forskningen, at danske
patienter med Crohn eller colitis ulcerosa
generelt gerne deltager i diverse forsk-
ningsprojekter, hvad enten det drejer sig
om at fglge et behandlingsforlgb, om der
skal tages prgver til forskning, eller om
det geelder behandling med ny medicin.
Tusind tak for det.

PATIENTINFORMATION
OMKRING GRAVIDITET

Dansk selskab for lever- og tarm-

sygdomme (DSGH) har netop ud-

givet en patientinformation vedr.
graviditet, medicinsk behandling
og inflammatorisk tarmsygdom:
https://www.dsgh.dk/index.php/
guidelines/patient-information/
ibd-medicinsk-behandling-v-gra-

viditet-og-amning
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¢E EFCCAS

GENERALFORSAMLING

EFCCAs generalforsamling blev denne gang afholdt Prag i Tjekkiet.
Som repraesentanter for CCF, var det CCFs internationale repraesentant
Pia Haurholm, samt foreningens landsformand Charlotte L. Nielsen.
Dette ars generalforsamling handlede i overordnet linjer om, EFCCAs
fremadrettet strategiplan og prioriterede omrader, somover de naeste

fire ar, vil forsgges indplementeres i handlingsplanen.

Strategiske og prioriterede omrader
EFCCAs vision og mission er de naste fire
ar, at fokusere pa et prioriteret omrade
om aret, der dog siddelgbende, kan kryd-
senedenstaende strategiske omrader.

De fire strategiske omrader for at na mis-

sionen er som fglger:

1. NETWORKING

Her vil EFCCA styrke deres muligheder,
for yderligere at opna indflydelse igen-
nem et bredere samt mere omfangsrigt
netvark, bade medlemslandene imellem,
og nuvarende samarbejdspartnere samt

kommende.

1:_" ' mici connect

) £
e
« 10 good reasons to subscribe to MICI Connect » e

1. Save time in consultations
2. Personalised coaching for each patient
3. Follow-up for each patient with the Harvey, Bradshaw;
Waimsley, SIBDQ et FACIT form OR with the official
evaluations
4. Dependable and validated information
5, Educational tools
B. Tomorrow : telemedicine
7. Health data protected by a specific health data web host
8. The patient e-documents
9. Patient testimonies
10.Practical technical sheets to improve patients’s dally life

2. AWARENESS.
Her vil EFCCA gge den generelle op-
mearksomhed pa IBD omradet.

Der skal fra EFCCAs samt fra medlems-
landene side, fokuseres samt arbejdes hen
imod at fa yderligere fokus pa IBD, og ikke
kun pa IBD dagen den 19 maj.

3. ADVOCACY/LOBBYISME

EFCCA vil ligeledesigennem deres fokus
omkring advocacy forsgge, at pavirkere-
levante politikere, sa de sammen med
EFCCA kan veere med til yderligere syn-
liggarelse, af de udfordringer som IBD

ramte star i.

——— 1. Rights

4. Recipes

2. Food/Eating

3. Wellness

Politikkere vil samtidig kunne vaere med-
virkende til at gennemfgre sendringer i
det socialjuridiske system samt det sund-
hedsfaglige.

4. EMPOWERMENT
Strategiplanen/ resultatet skal gerne
resultere i, at IBD ramte pa trods af diag-
nosen, opnar bedre livskvalitet. Ligeledes
bliver i stand til at modvirke afmagt og
pa trods af deres IBD diagnose, at kunne
opna stgrre uafhaengighed af sygdomme-
ne samt dens fglge diagnoser.

Malet med strategien er at opna

endnu mere selvstaendige steerke IBD

micl connect

THEMES MOST CONSULTED

Ulcerative coliti Ireatments



Der sker meget rundt omkring i de forskellige
lande. En af de mader vi yderligere kan vaere
medvirkende til at gge fokusset pa infammen-
torske tarmsygdomme, det er at vi alle bade
sygdomsramte samt vores pargrende, skal vaere

medvirkende til at seette yderligere fokus pa IBD.

patienter, som kan leve et sa optimalt
liv med sin/sine diagnoser i alle livets

aspekter.

For ligeledes at imgdega det tvaergaende
mal om at minimere forskelsbehandling
inden for IBD, sa deekKker de fire strategi-
ske prioriterede indsatsomrader, en pr. ar

iimplementeringen af denne strategiplan

De fire prioriterede omrader, der er ble-
vet identificeret, er:

1. IBD & kvaliteten pa det sundhedsfagli-
ge omrade. Her vil EFFCA prioritere lige
behandlings muligheder med adgang til
sa optimal, leege-patient kommunikation,

samarbejde og personlig medicin.

2.IBD & Work. Her vil EFCCA prioritere
diskrimination pa arbejdsmarkedet og pa
arbejdspladsen, arbejdsmarkedsrettighe-
der, socialpolitik og handicappolitikker.

3.1BD & livskvalitet. Her vil EFCCA pri-
oritere diskrimination baseret pa stigma
og tabuer med fokus pa intime relationer,
social udstgdelse og den generelle menta-

le velbefindende hos IBD patienter.

4.1BD & Livscyklus. Her vil EFCCA prio-
ritere diskrimination pa grund af IBD hos
unge/ seniorer, IBD i familien og IBD og
moderskab.

Disse prioriterede omrader vil veere
2019-2022 strategiplanen. Disse priorite-
ter vil blive tilsluttet de fire EFCCA-stra-
tegiske omrader.

Sa der ligger meget hardt arbejde for-
ude, hvis det skal lykkes EFCCA ogderes

medlemslande, at komme i mal med den
overordnet strategiske plan.

Nyt fra medlemslandene.
Frankrig har med gkonomisk stgtte fra
det franske sundhedsministerium faet
sgsat IBD appen Mici.

Appen har fokus pa det store overblik

samt det holistiske perspektiv omkring

det at veere diagnosticeret med IBD.
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Patient foreningen i Frankrig har li-
geledeslavet en statestik omkring, hvad
det helt preaecist er for nogen omrader, at
der efterspgrges informationer omkring
samt googles.

Appen har som sagt gget fokus pa det
hollisteiske billedet, sa alle aspekter af
det at veere ramt af IBD samt fglgesyg-
dommene bliver italesat.

Tjekkiets patient forening blev opret-
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EFCCA:

EFCCA star for The European
Federation of Crohn'’s & Ulcera-

tive Colitis Associations og er en

paraply organisation bestaende af

mave- tarmforeninger fra 36 lan-
de. EFCCA arbejder for at udbrede
kenskabet for kroniske tarmsyg-
domme. Colitis-Crohn Forenin-
gen har vaeret medlem af EFCCA
siden 1994. Du kan laese mere om
EFCCA pa deres hjemmeside:

efcca.org

tet i 1996, og teeller i dag 1068 medlem-
mer.

Italien teeller cirka 4000 medlemmer,
og de arbejder ligesom alle de andre lan-
des medlemsorganisationer pa, at opna
stgrre synlighed, samt italesaette de udfor-
dringer som IBD patienter tumler med.
Der blev ligeledes af de dellegerede ogsa
stemt om medlemskab af EFCCA, af fgl-
gende lande og omrader:

Brasilien, Kurdistan og New Zealand.

Participants by country of living

County Number % of women
Selgium 127 4.1
Buigaria " 21 France [9),
Cypeus. & 490
C1een Republic @ 52 Gamany [5]
Denmark 1252 89.4
T E et
Greece 283 05
Spain 240 400 -
Poland 7 7% fhans
Porfugal 32 704
Romenia 130 “s
Sweden 13 M
Hungary 74 4“2
Itaty u 500

Jolol 3566 55

fasfasdfasf dfjasfjkasfaf

Anxiety
Uncertainty , fear of irreversibility

Stovakia, United Kingdom (8]

Austria, relond [4].

Finland, the Netheriands [2],
Croatia. Luxembourg [1].

Generalforsamlingen godkendte uden
anmeerkninger de tre lande, som herefter
alle er blevet medlemmer i den europaei-
ske IBD organisation EFCCA.

Der blevdog samtidig spurgt ind til en
navneaendring, da der nu er en del med-
lemslande, der ikke er en del af Europa,
men er lande udenfor. Dette blev taget til
efterretning.

Patientforeningen fra Trinidad og To-
bago var ogsa repraesenteret.

Deres organisation bestar af 225 med-
lemmer, og foreningen drives udelukkede
af frivillig arbejdskraft.

De sgger primeert midler fra fonde,
parlamentet, private, samt sponsorater.

De har ogsa en velvillig laegestab, der
ligeledes kan hjeelpe til med at fa gget
fokus pa IBD ramtes vilkar samt deres
sygdomshistorik.

Der blev fra den polske IBD patientfor-
ening ogsa gennemgaet det spgrgeskema,
som tidligere pa aret har veeret udsendt
til samtlige medlemslande.

Der var 3 lande, der har ydet et stort bi-
drag, med at gennemfore spgrgeskemaet fra
den polske leege og polske patientforening.

Her 14 Polen med 447, Portugal 632 og
Danmark med hele 1252 besvarelser i
klar top tre.

I feel that having Crohn's is like living
with an unexploded time bomb chained
round your neck. You never know when
it going to go off...you only know that it
will go off...Sometimes I wonder if it's
worth all the pain and effort to get

better, only to go through this

recurring nightmare at a later date”

Working Therapeutically with Clients with
Inflammatory Bowel Disease "

GILLIAN THOMAS , PHD
Jessica Kingsley Publishers, 2005

I Danmark 1a vi i top omkring alle para-
meter, sdsom remission, tidligere opspo-
ring samt brug af biologisk behandling.

Det kunne ogsa konstateres ved, at vi
ud af de to andre lande, der brugte vi i
Danmark flere penge pa behandling pr.
IBD patient, sd Danmark havde samtidig
den storste gkonomiske udgift pr patient,
end de to andre lande.

Sa stor ros til Danmark, og det vil sige
til de medemmer af Colitis- Crohn For-
eningen, som gav sig tid til at besvare
sporgeskemaet fra den Polske leege og
IBD organisation.

Der sker meget rundt omkring i de
forskellige lande. En af de mader vi yder-
ligere kan veere medvirkende til at gge
fokusset pa infammentorske tarmsyg-
domme, det er at vi alle bade sygdoms-
ramte samt vores pargrende, skal vaere
medvirkende til at saette yderligere fokus
pa IBD.

For mave- tarm sygdomme er noget
der skal italeszettes.

For der er ikke nogen sygdomme der
er finere end andre, alle sygdomme og
diagnoser skal vaegtes lige, da sygdom
ikke er et til eller fravalg men et livs-

vilkar.




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

CeraPlus serien - tilsat ceramid

CeraPlus og CeraRing

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

en vandtaet og beskyttende barriere, hvilket hjaelper til at opretholde hudens naturlige
fugtbalance.

Ved at anvende produkter med ceramid holder du huden sund omkring stomien, samtidig med at ceramid kan modvirke
klge og ter hud.

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

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

% Hollister Ostomy Care

Healthy skin. Positive outcomes.
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@fra lokalardelingerne

Tilmelding pa mail: crocofyn@hotmail.
com eller pa telefon 2168 9663
Foredrag om forskning indenfor
inflammatoriske tarmsygdomme og

immunforsvaret:
Dato: 3. oktober
Tidspunkt: kl. 19.00 - 21.00
Sted: Borgernes Hus, @stre Stationsvej 15,
5000 Odense C.

Kom og veer med til en speendende af-

Midtjylland . .
il ten i forskningens tegn. Laege Anders
stjyllan
Bathum Nexge, OUH, fortzller om de
spendende forskningsprojekter han har

deltaget i og som han er i gang med.

Sydgstjylland Kgbenhavn Tilmelding pa mail: crocofyn@hotmail.

Vestsjelland com eller pa telefon 51212826
Fyn Bestyrelsen arbejder pa at arrangere
en aften komsammen, for medlemmer
hvor der vil veere mulighed for at ud-
veksle erfaringer eller bare snakke sam-
men med andre der har samme sygdom.
Der vil blive sendt invitation ud, nar
alle detaljer er pa plads, samt opslaet pa
Facebook.
I bestyrelsen er vi altid interesseret i
Kommende arrangementer:
forslag fra medlemmer til arrangemen-
Bornholm Mindfulness: ter. S3 kontakt os hvis du har ideer.
Der er i gjeblikket ingen fungerende lo- Dato: 4. september
kalafdeling pa Bornholm. @nsker du at Tidspunkt: kl. 19.00 - 20.30
veere med til at starte lokalafdelingen op Sted: Borgernes Hus, @ster Stationsvej 15, Statte lotto:
pa ny, sa kontakt CCF pa info@ccf.dk. 5000 Odense C. Har du lyst til at stotte ;
din lokalforening, @' f@)
CCF Fyn afholder igen kursus i mind- har du mulighed
Fyn fulness med underviser Helle Madsen. for dette med CCF
Det vil blive en aften med fokus pa af- Fyns stgttelotto.
Formand: Rikke Vium slapning/afstresning. Der vil veere en Prisen for et lod i
TIf. 2168 9663 kort intro til mindfulness, forskellige stottelottoet er 150
E-mail: crocofyn@hotmail.com vejrtrekningsgvelser og snak omkring kroner om aret.
gvelserne.
Afholdte arrangementer: Man ma tage én pargrende, gratis med Der udtraekkes hver maned 1 x
pr. medlem. kr.200,00 og 4 x kr.100,00
Den 23. april og 12. juni 2019, blev der af- Pa generalforsamlingen udtraekkes 1 ar-
holdt mindfulness. Husk: Liggeunderlag, vandflaske og kom lig gevinst pa kr.500,00.

i tgj man kan bevaege sig i.



Se ledige lodnummer pa CCF’s hjemme-
side under lokalafdeling Fyn og stat-
telotto.

Vinderne bliver kontaktet direkte, helst
pa e-mail evt. telefon. Sekundeert et brev
med information om gevinsttype. Deref-
ter aftaler vihvordan gevinsten udbeta-

les (helst en kontooverfarsel).

Yderligere oplysninger kan faet pa
e-mail: crocofyn@h\olt/mail.com eller pa
telefon 51212826. ~(("~\-

//’ ‘ 1\-
Bestyrelsen gnsker alle en god sommer
og haber at se mange til vores arrange-

menter.

Faergerne

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

Kgbenhavn

Formand: Hengameh Cloé Lauridsen
TIf. 2884 0422
E-mail: hcmlccfkbh@gmail.com

Endelig! - CCF Kgbenhavn
fortszetter med en ny bestyrelse
Som tidligere oplyst lykkedes det ikke pa
den seneste ordinaere generalforsamling
i CCF Kgbenhavn i februar at sammen-
seette en ny bestyrelse for afdelingen.
Men med den afgaende formands, Ken-
neth Hoffmanns, ihaerdige indsats er det
lykkedes at fa en fuldt besat ny bestyrel-
se, som nu bestar af

Hengameh Chloe Lauridsen, formand,
Erik Bavngard Jensen, naestformand,
Julie Cappelen, kasserer,

Heidi Melander Schramm, sekreteer,
Marina Bernt, Rikke Vang Jgrgensen og
Iben Bggeholm Folkmann, bestyrelses-
medlemmer, og Majbritt Jensen, Jakob

Hansen og Lone Andersen, suppleanter.

Vi glaeder os til at tilrettelaegge afdelin-
gens arbejde og arrangementer frem-

over. I opstartsperioden har Kenneth

ydet en uvurderlig assistance, som vi

selvfglgelig er meget taknemmelige for.

Med venlig hilsen
Bestyrelsen

Kommende arrangementer:

Invitation til ungearrangement

Kender du din indre harddisk?

Ga ikke glip af dette enestaende,
gratis arrangement med life coach
Charlotte Godsk Pedersen!

De historier, som har skabt os, og som vi
beerer indvendig, er ofte ikke vores egne,
men programmeret via foraeldre, keerester
eller mennesker, der har vaeret taet pa os.
Mange gar derfor rundt med en smerte og
uro, som de ikke kan finde egne ord for.

Den stgrste healing findes i indsigt. Life
coach Charlotte Godsk Petersen giver en
forstaelse for, hvilke begraensninger de
indre overbevisninger leegger, sa kom og
veer med denne hyggelige eftermiddag,
hvor Charlotte arbejder med det indre
barn og foretager en gruppehypnose,

som vil dbne den indre harddisk.

Life coach
Charlotte Godsk
Petersen
http://www.Iclife-
coaching.dk/

NB! For unge (18-35 ar). Vent ikke med
at beslutte dig - der er kun 25 pladser.
Unge med tilknytning til CCF Kgben-
havn har fortrinsret. Den gaelder derfor
ogsa for de bergrte unge, hvis foreeldre
har tegnet medlemskab i foreningen og

hgrer under Kgbenhavns-afdelingen.

HVORNAR: Sgndag d. 1. september
2019, k1. 13.00 - 17.00.Hvor: Hvidovre
Hospital, mgdelokale 3 pa 1. sal (lige over

trappen til venstre for hovedindgangen)

TILMELDING SENEST 20. AUGUST
til ccf. kbh@gmail.com. Oplys navn, alder,
tlf.nr og mailadresse.
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CCF sgrger for snacks, vand og sodavand.
Life coaching-arrangementet er forste
trin til at genstarte en ungegruppe i CCF
Kgbenhavn. Hvis du er interesseret i at

veare at vaere med, hgrer vi gerne fra dig.

Henvendelser om arrangementet pa tlf.
613854 61/618584 47

Invitation til medlemsarrangement
Om kost, bakterier og
tarmsygdomme

Foredrag af den nye formand for CCF

Kgbenhavn, Hengameh Chloé Laurid-

sen, seniorforsker, MSc (Eng), Ph.d. i mi-

krobiologi og kronisk inflammatoriske

tarmsygdomme. Emnerne er bla.:

e Hvordan kan kosten pavirke bakte-
rierne i tarmen hos Crohn- og coli-
tis-patienter og forarsage opblussen i
sygdommene?

e Hvilke bakterier (f.eks. colibakterier)
er knyttet til de kronisk inflammatori-
ske tarmsygdomme?

Foredraget er baseret pa den internati-
onale forskning og forskningen pa Sta-
tens Serum Institut, som Chloé for ny-

ligt har publiceret i den videnskabelige
journal Clinical Microbiology Reviews.

Kom og hgr det speendende foredrag om

det for os seerligt interessante emne.

NB! Familie og pargrende til medlem-
mer af CCF er altid velkomne til at del-
tage i alle vores arrangementer, ligesom
medlemmer fra andre lokalafdelinger
end CCF Kgbenhavn.

Tid: Tirsdag den 8. oktober 2019, k1.
19.00 - 21.00

Sted: Det lille auditorium, Herlev Ho-
spital, Borgmester Ib Juuls Vej 1, 2730
Herlev

Tilmelding senest 1. oktober til ccf.
kbh@gmail.com. Venligst oplys antal del-
tagere samt navn, tlf.nr. og mailadresse.

Pris: Gratis for medlemmer og 1. parg-
rende, for deltagere derudover er prisen

50,- kr. pr. person.

Med venlig hilsen
Bestyrelsen i CCF'’s lokalafdeling Kebenhavn
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Midtjylland

Midtvestjylland

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

Kommende arrangementer:

MEDLEMSARRANGEMENT
MED SUNDHEDSRADGIVER
OG KOSTVEJLEDER RIKKE
@STERGAARD

Viindbyder hermed alle medlemmer og
interesserede pargrende til et speenden-
de foredrag med sundhedsradgiver og

kostvejleder Rikke @stergaard.

Tidspunkt: Torsdag d. 24. oktober 2019
kl. 19-21
Sted: De Frivilliges Hus,

Vesterbrogade 1, 8800 Viborg ﬂ
==

Emne: Rikke er Umahro certificeret
sundhedsradgiver, og hun vil forteelle
om kostens betydning for vores sundhed
og velveere, samt hvad der er godt og
skidt i forhold til tarmsygdomme. Hun
kommer ind pa smerter, udfordringer
med toiletbesgg og treethed og meget
mere. Der vil naturligvis ogsa veere mu-

lighed for at stille spgrgsmal.

Tilmelding: Senest mandag d. 21. okto-
ber til Marianne Andersen

pa tlf.nr.: 30 69 00 56 eller mail: marian-
ne.aaris.andersen@hk.dk

Vi haber, at rigtig mange har lyst til at
komme og hgre, hvad Rikke har pa hjer-

te. Foreningen vil veere veert med kaffe/

the og lidt til ganen. /;_/ \
Med venlig hilsen ; \%
Bestyrelsen \

Husk at sztte

kryds i kalenderen

Midtsjaelland

Der er i gjeblikket ingen fungerende lo-
kalforening pa Midtsjaelland. @nsker du
at vaere med til at starte lokalafdelingen

op pa ny, sa kontakt CCF pa info@ccf.dk.

Da der ikke kunne vzalges en ny besty-
relse pa generalforsamlingen den 28.
februar, er der i gjeblikket ingen funge-
rende lokalafdeling i Midtvestjylland.
@nsker du at veere med til at starte lo-
kalafdelingen op pa ny, sa kontakt CCF
pa info@ccf.dk.

Nordjylland

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

Efterarsprogram 2019:

FOREDRAG VED CCF
AMBASSAD@R LOUISE BAK
REFSHAUGE

28. AUGUST 2019 KL. 19 - CA. 21.30
"Jeg hedder Louise og jeg er 41 ar gammel og
har Cecilie pa 16 ar. Jeg blev syg, sddan for
alvor, 11996, men fik farst konstateret Crohn
11999.1dag 25+ operationer, stomi og aben
indlaeggelse til smertebehandling. MEN jeg
har truffet det vigtigste valg i mit liv: Jeg
star op hver eneste dag og far en masse ud
af livet. Jeg griber dagen og levet i nuet. Jeg
er en god mor for Cecilie og selvom livet kan

vaere barsk, sa har vi et fantastisk liv.

Jeg er patient ambassadgr for Colitis
Crohn Foreningen, hvor jeg ogsa er KIT
radgiver og medlem af hovedbestyrel-
sen, herunder bade sundhedsudvalget
og stomi udvalget. Jeg er desuden Pa-

tient Leader pa Novo Nordisk.

Jeg glaeder mig til at komme og forteelle,
hvordan jeg tackler livet og haber min

livsgleede kan smitte.”

Kom og hgr Louises gribende forteelling

om det at leve med en kronisk sygdom. Sa
skynd dig at tilmelde dig foredraget, som
foregar i auditoriet pa Aalborg Sygehus Syd.

Tilmelding til dette arrangement skal ske
til Jannie Jensen pa jnj@bdo.dk, eller pa
sms til tlf.nr. 41 96 16 72 - senest den 20.
august 2019. Til dette arrangement ma du
gerne medtage en ven/veninde/kaereste.

Der vil blive serveret kaffe/te og kage.

FOREDRAG MED MAMMA DOC
DEN 21. OKTOBER 2019

KL.19-CA.21.30

Tor du mgde Mamma Doc? Et spaenden-
de foredrag med Wiera Malama, bedre
kendt som Mamma Doc, som er leege i
Frederikshavn og en af Danmarks mest
erfarne krigslaeger, som har oplevet fle-
re forskellige krige end mange soldater.
Og som laege er hendes syn pa krigen et
ganske andet end det, man kender fra
traditionelle soldaterbgger.

For Wiera er bare en "doc”, der egentlig

slet ikke bryder sig om vaben.

Mamma Doc vil fortaelle om hendes liv,
om sin harde opvaekst i Warszawa, om
kampen for at blive leege efter familiens
flugt til Danmark og om sit kreevende ar-
bejde i det danske forsvar - men fgrst og
fremmest giver hun os sin personlige be-
retning om, hvad der sket, nar danskerne
drager i krig. Hvad enten det drejer sig
om dgende bgrn pa Balkan, raketangreb
iIraks grken eller konflikter mellem lae-
gegerningen og militeer rangorden i Af-
ghanistan, er Mamma Doc historien om
en ukuelig fighter, der altid er klar til at
kaempe for sine principper og idealer.

Sa skynd dig at tilmelde dig foredraget,
som foregar i auditoriet pa Aalborg Sy-

gehus Syd.

Tilmelding til dette arrangement skal ske
til Jannie Jensen pa jnj@bdo.dk, eller pa
sms til tlf.nr. 41 96 16 72 - senest den 14.
oktober 2019. Til dette arrangement ma
du gerne medtage en ven/veninde/kaere-

ste. Der vil blive serveret kaffe/te og kage.

JULEMARKED PA BGRGLUM
KLOSTER

24, NOVEMBER 2019 KL. 10.00 - ?
Tag med CCF Nordjylland til julemarked
pa Barglum Kloster, hvor familien Rottbgl
atter slar dgrene op det fantastiske jule-
marked, som er arets eneste mulighed for
at se den private del af klosteret. Konge-
salen, sommerstuen og de andre private
stuer, der vil sta indlemmet i skzeret fra
de mange levende lys og den eventyrlige
udsmykning. Fra Klosterkirken vil julen
blive sunget ind ved en mindekoncert,

og nisseorkesteret vil spille julens sange i



Klostergarden. Klosterets butik vil bugne
af julegaveideer og rundt pa klosteret vil
der veere boder og stande med kunsthand-

veerk, julepynt og smagsprgver.

Vimgdes ved indgangen kl. 10.00 - for-
eningen betaler entreen for vores med-
lemmer, men der er mulighed for at tage
familien med. Sa er det blot for egen reg-

ning for dem.

Tilmelding til julemarked skal ske se-
nest den 20. november 2019 til Jannie
Jensen, tlf.nr. 41 96 16 72 eller pa mail
til jnj@bdo.dk. Der er max. antal del-
tagere pa 20 personer og det er efter

forst-til-mglle-princippet.

GLAD DIG OG SAT ALLEREDE NU
KRYDS I KALENDEREN TIL FORE-
DRAG MED ROBERT HANSEN
Vi har arrangeret foredrag den 1. marts
2020 kl. 14.00 - 16.00 med skuespiller og
hjertepatient Robert Hansen. Neermere
info felger angdende tilmelding og hvor
foredraget afholdes, men vi kan love at
det bliver i Aalborg-omradet og at det
bliver fantastisk at hgre Robers gribende
fortzelling bade om livet som hjertepatient
og om det at veere en bergmt skuespiller.
Robert har gennem mange ar af livet spil-
let Victor i alle filmene om "Anja & Victor”,

men ogsa i musicalen af samme navn.

Nordsjaelland

Formand: Pia Haurholm
TIf: 7221 3121

E-mail: haurholm.ccf@gmail.com

INTERNATIONAL IBD-dagden
19. maj- en tilbagevendende
begivenhed hvert ar
Kommende arrangementer:

Aktiv Fritid i Allerad

17.8.2019

Kom og mgd os i vores lille bod, hvor vi
byder pa lidt at drikke og en hyggesnak.
Vi har en masse brochurer

Om det at vaere syg med Crohn og colitis.
Hold gje med oplag pa Facebook Nord-
sjeelland hvor der kommer til at sta naer-
mere.

Gospel med CCF og Nyreforeningen
Alle kan veere med. Alle kan synge! En
dag fyldt med gleede og energi.

Lgrdag den 7. sept 2019 k1. 9.30-16.00
Sted: Praestebro Kirke

Tornerosevej 115, 2730 Herlev

Nyreforeningen og Lars Jochimsen sam-
arbejder igen i ar om, at lave en gospel-
workshop hvor alle, der har lyst til at
synge, kan vaere med.
Gospelworkshoppen er dben for alle, sa
her far du chancen for at synge gospel
med en masse andre og se hvad det er for
noget. Du bliver helt sikkert glad af det!
Det er ikke altid nemt at skulle vaere syg
og forholde sig til behandling, leegesam-
taler, dialyse osv. Denne dag har derfor
ogsa fokus pa sangen og glaeden som

sammen kan give os energi.

Deltagerpris:

Medlemmer af CCF eller Nyreforenin-
gen 50,- kr. andre 100,- kr.

Prisen daekker deltagelse, samt frokost,
kaffe, the & vand

Tilmelding efter fgrst til mglle princippet.

Du tilmelder dig ved:

- at indseette belgbet pa: Regnr. 5365
kontonr: 0243199 senest den 1. Septem-
ber. (Husk navn i beskedfeltet) og - send
mail til: michellefoccfldgmail.com med
navn og hvilken forening du er fra (CCF/
Nyreforeningen eller udefra).

Har du spgrgsmal sa kontakt Michelle
pa TIf. 2534 47 02

Arrangementet er blevet til i et samar-
bejde mellem CCF Nordsjelland, Nyre-
foreningen Kgbenhavn/Frederiksberg &
Praestebro Kirke.

Julebanko

17.11.2019.

Hold gje med den pa hjemmesiden. Der
kommer flere oplysninger senere, lige-
som der vil blive sendt mail nar tiden

naermer sig.

Da bestyrelsen kun bestar af fa perso-
ner, som ogsa er mere eller mindre syge
ligesom jer, er det begraenset hvad vi

kan stable pa benene, sa skulle du have
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lyst til at ggre et stykke arbejde for vo-
res forening, syg eller pargrende, er du
mere end velkommen til at kontakte os.
Det kan veere du er i besiddelse af szerli-

ge kompetencer som du vil dele med os.

Sydvestjylland

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

Afholdte arrangementer:

Minigolf:
Da der desveerre ikke var nok tilmeldte til
vores arlige mingolf arrangement, var vi

desveerre ngd til at aflyse.

Foredrag med CCF’s ambassadgre:
Lgrdag d. 15/6 afholdte vi et foredrag med
CCF'’s patient ambassadgr Louise og CCF’s
unge ambassadgr Cecilie. De to fortalte om
hvordan det er at leve med en kronisk syg-
dom i deres hverdag. Det var et speendende
foredrag, hvor der bade var latter og tarer
at se pa bade dem, men ogsa rundt pa flere
af de 22 deltagende medlemmer. Dertil lod
de os til sidst veere test panel pa en sang

de skulle optreede med sener pa dagen til
et bryllup. Hele arrangementet sluttede

af med at der var tid til hyggeligt socialt

samveer.

Kommende arrangementer:

Cafe mgde:

Som noget nyt vil vi prgve at starte op
med cafe mgde 1. tirsdag i maneden fra
september af. Meningen er at i som med-
lemmer, kan komme og fa en uformel
snak med andre der mgder op derud-
over har i ogsa mulighed for at snakke
med lokal afdelingen om hvilke emner i
evt kunne teenke jer at vi prgver at lave
foredrag, panelmgder eller sociale ar-
rangementer med. Det fgrste panelmg-
de foregar tirsdag d. 3/9 kl. 19.00-20.00

Foredrag med gjenlaege:

Lordag d. 21/9 afholder vi et foredrag
med gjenlaege Mette Slot Nielsen, der
kommer og forteeller om gjensygdomme i
forhold til at have Morbus Chron og Colitis

Ulcerosa. Indbydelser kommer senere.
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Jubileeum:

I ar kan CCF Sydvestjylland fejre 25 ars
jubileeum. Dette synes vi skal fejres,
derfor bliver der lgrdag d. 2/11 afholdt
jubileeumsfest. Der vil blive serveret
lekkert mad og drikke, vaere forskellig
slags underholdning og mulighed for at
fa vist hvilke danse moves man har. Vi
haber at mange af vores medlemmer har
lyst til at veere med at fejre dagen med

os. Indbydelse kommer senere.

Vi haber at Alle har haft/

far en rigtig god sommerferie

Sydgstjylland

Formand: Lea Hedelund
TIf. 4087 2271

E-mail: ccf.vejle@gmail.com

Afholdte arrangementer:

Til vores medlemsmgde pa Bgrkop
Bibliotek d. 15. man havde vi inviteret
socialradgiver Maiken Guldborg, der
orienterede lidt om den stgtte og hjeelp,
som tarmpatienter kan fa. Desvarre
var der ikke mgdt sd mange medlem-
mer op, men Maiken fik alligevel en del
spegrgsmal. S3 alt i alt havde vi en god

og hyggelig aften.

Kommende arrangementer:

Louise er patient ambassadgr, KIT rad-
giver, bestyrelsesmedlem i Hovedbesty-
relsen i CCF og Patient Leader pa Novo
Nordisk.

Hun glaeder sig til at fortaelle om, hvor-
dan hun tackler livet og hdber hendes
livsgleede kan smitte.

Under mgdet serveres vand, kaffe/te og
kage.

Man er velkommen til at tage pargrende
med.

Tilmelding senest fredag d. 6. september
2019 til ccf.vejle@gmail.com eller til for-
mand Lea Hedelund pa tif. 40 87 22 71

Sgnderjylland

Der er i gjeblikket ingen fungerende lo-
kalafdeling i Senderjylland. @nsker du

at veere med til at starte lokalafdelingen
op pa ny, sa kontakt CCF pa info@ccf.dk.

Vestsjaelland

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

Vi har veeret sa heldige at fa Louise Bach
Refshauge til at komme til vores naeste
medlemsmgde Onsdag d. 11. september
2019 k1. 19.00. Mgdet finder sted pa
Kolding Bibliotek, Slotssgvejen 4, 6000
Kolding.

Lidt om Louise:

Louise er 41 ar gammel, og har Cecilie
pa 16 ar. Louise blev syg, sadan for alvor
11996, men fik fgrst Crohn konstateret
11999. 1 dag 25+ operationer, stomi og
aben indlaeggelse til smertebehandling.
Hun har truffet det vigtigste valg i hen-
des liv, hun star op hver eneste dag og er
positiv og far en masse ud af livet, griber
dagen og nuet. Louise er go mor for Ce-
cilie, og selvom livet kan veere barsk, sa
har de et fantastisk liv.

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

Donation:

En onsdag aften i februar blev vi ringet
op af Brian Jensen fra Oliekanden. Bri-
an oplyste, at vi var blevet udvalgt til
modtagelse af en donation pa kr. 10.000.
Vi har blevet indstillet af en far med en
sygdomsramt datter. Han syntes, at CCF
@stjylland gjorde et stort stykke arbejde
for de sygdomsramte, og det synes han

skulle belgnnes.

Forst teenkte vi: Er det mon sandt? Mon
det er et fupopkald? Hvem taenker pa

os pa denne made? Men allerede senere
samme aften modtog vi en mail fra Bri-

an Jensen, som er medlem af Oliekan-
dens bestyrelse. Sa det var rigtigt. Begej-
stringen var stor og der flgj mange mails

mellem os i bestyrelsen de naeste dage.

"Skovbo” en dggninstitution i Skander-

borg Kommune blev ogsa udvalgt, og det
blev aftalt, at vi alle skulle mgdes den
23. april pa Aarhus Banegard til formel
overrakkelse af donationen. Vi blev
modtaget af Thomas og Brian, der alle
sidder i bestyrelsen for Oliekanden, se-
nere kom Niels til.

Der var arrangeret kaffe og sodavand
og kage. Det var en hyggelig sammen-
komst, hvor vi fortalte om CCF @stjyl-
land og samtidig hgrte om "Skovbo”.

Efter kaffen skulle vi ud at se de for-
skellige arealer. Af sikkerhedsmaessige
grunde, blev vi udstyret med en vest, sa
for et par timer var vi lokomotivfgrer.
Vi var blandt andet nede pa veaerkstedet.
Det er nogle store kreaefter, der bliver
arbejdet med, nar der skal iseettes anden
motor i lokomotivet. Vi var ogsa ude i
remissen, hvor vi var inde i fgrerhuset

pa et lokomotiv.

Til sidst var vi inde i "kontrolrummet”
hvor alt det tekniske overvages. Ikke
kun pa Aarhus Banegard - der er flere
stationer koblet pa.

Undervejs fortalte Thomas og Brian le-
vende om de mange opgaver, der hgrer
med til at veere lokomotivfgrer.

Det var en stor oplevelse og en kaempe
tak til Thomas, Brian, Niels og Oliekan-
den.

Oliekanden er en humanitaer fond.
Oliekanden har eksisteret siden 1966.
De har stgttet en lang raekke foreninger
igennem 53 ar. Fgrste uddeling af en do-
nation fandt sted i 1967.

Afholdte arrangementer:



9. maj 2019

Var der foredrag pa Marselisborgcentret.
Mette Sloth Nielsen, afdelingsleege i gjen-
sygdomme, Aarhus Universitetshospital
holdt et virkeligt speendende foredrag.
Mette fortalte om nogle af de gjensygdom-
me, der er associeret med vores sygdomme.
Om de forskellige typer af beteendelse,
deres symptomer og komplikationer samt
behandling af sygdommen. Det var dejligt

at se, s mange var fremmgdt.

23. maj 2019

Gik turen til "Frihedens Veaerksted” pa Na-
turhistorisk Museum.

Der var bestilt en guidet rundvisning.

En fantastisk guide gjorde rundvisningen
spaendende, og gav os samtidig et speenden-
de indblik i Troels Klgvedals rige liv.

Efter rundvisningen var CCF vaert med
sandwich og vand. Bagefter var der mulig-
hed for at udforske museet.

En flot udstilling, der er veerd at se.

6. juni 2019

Foredrag i Vejlby Sognegard.

Overleaege Lilli Lundby, Mave- Tarmkirur-
gisk afdeling, Aarhus Universitetshospital
afholdte et interessant foredrag om stam-
cellebehandling af anale fistler.

Det er ofte kompliceret at behandle fist-
lerne, det er muligt at lukke fistlerne uden
de store gener for patienten, med den nye

metode.

Ca. 25% af patienter med Crohns sygdom
oplevet problemer med fistler i deres syg-

domsforlgb.

Kommende arrangementer:

Efterarets program er under tilretteleeg-

gelse, vi forventer fglgende:

3. oktober 2019
Foredrag med Jens Gram fra Aarhus
Osteopati i Sognegarden.

2. november 2019

Skal vi fejre os selv. Lokalafdeling @st-
jylland fylder 30 ar.

Paneldebat med deltagelse af mediciner,
berneleege, gigtleege, kirurg m.fl.

28. november 2019
Arets sidste medlemsmgde.

Tradition tro er det julebanko.

Invitation vil blive udsendt senere med
endeligt program..

Alle invitationer vil kun blive udsendt

via mail.

Sa har du ikke allerede givet kontoret i
Odense din mail adresse pa info@ccf.dk
eller pa 35 35 48 82,, sd er det ved at veere
pa tide. Husk at oplyse dit medlemsnr.

OBS: du vil fortsat modtage CCF maga-
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sinet i din postkasse, selv om du modta-
ger mails fra CCF @stjylland.

CCF Ostjyllands Facebook-side:
Folg med pa Facebook og fa informatio-
ner om medlemsarrangementer og an-
dre aktiviteter i din lokalafdeling.

Klik forbi www.facebook.com/ccfoest-

jylland og giv os et "like”

Ungegruppen:
I CCF @stjylland har vi en velfungeren-
de 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 Fa-
cebook-gruppe:

"Ccf Ungegruppe @stjylland” og fglg med
i hvad der sker.

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

den samt Facebook.

Ungegruppen kan ogsa kontaktes pa cc-
fungegruppeoestjylland@gmail.com

Vi gleeder os til at se jer til de kommende

arrangementer.

Pa bestyrelsens vegne
Inger Graversen

En kaempe tak til alle de brugere af
app’en, der har valgt at donere til
Colitis-Crohn Foreningen - Det ggr

en stor forskel for vores arbejde.

Kender du ikke DrugStars?

DrugStars er en app hvor du optje-
ner stjerner hver gang du tager din
medicin. Hver gang du har optjent

50 stjerne, kan du donere dem til

f.eks. Colitis-Crohn Foreningen. Jo
flere stjerne vi modtager, jo flere
penge far vi.

Og som de 36.029,- kr. viser,
mange baekke sma, gor virkelig en
stor a.

Du kan leese mere om DrugStars
og hvordan du kommer i gang her:

https://ccf.dk/stoet-ccf/drugstars. {

DONATION
18-6:17,

Fra venstre: CCF HB medlem Pia Haurholm og stifter af
DrugStars Claus Mgldrup.




CCF'S PATIENT PRIS

Jeg vil hjertens gerne indstille min tarm-
leege Jacob Brodersen pa Esbjerg sygehus
til prisen.

Da jeg for 3 ar siden var meget syg,
ogderfor kom til mave- tarm afdelingen i
Esbjerg, var jeg nervgs.

Det var forste gang, at jeg skulle ind og
snakke med en leege, om det at veere syg
af en kronisk tarmsygdom, og hvad mor-
bus Crohn egentligt var for noget.

Jacob kom ud og kaldte mig ind til
samtale og for jeg vidste af det var jeg
ikke leengere nervgs og jeg folte mig i
trygge haender.

Jacob havde en utrolig rar tilgang til
mig, og forklarede pa bedste vis hvad
min nye sygdom var for en stgrrelse.

Jacob lyttede til mig, som ingen anden

leege nogensinde havde gjort, og jeg folte

at han havde tiden til mig.

Jacob fortalte, at han aldrig ville tage be-
slutninger uden mit samtykke.

Da samtalen var slut, gik jeg glad og
lettet hjem og teenkte, at det hele nok
skulle ga.

Her 3 ar efter, er det stadig den samme
folelse jeg far, nar jeg har veeret ved sam-
tale hos Jacob, ligeledes er der altid tid til
et godt grin og drillerier.

Jeg ved at jeg altid kan ringe til Jacob,
nar der opstar problemer og jeg ved at jeg
kan stole pa Jacob 100%.

Jeg foler virkeligt at han har min ryg.

Jacob er min HELT, nar jeg har det aller-
veerst.

Mange hilsner fra
Charlotte Dahl Andersen

CCF'S PATIENT PRIS

Som patient og pargrende sa har
vi mange gange vores daglige gang
pa hospitalerne rundt omkring.

I den forbindelse sa mgder vi, fag-
personale sasom laeger, sygeplejer-
sker med flere.

De udfgrer deres arbejde, for at
sikre sig, at vi far sa optimal en be-
handling som overhovedet muligt.
Men alligevel s mgder vi nogen
gange som patienter og pargrende
en fagperson, som yder en ekstra
indsats.

Det kan veere at laegen eller syge-
plejersken, lige laegger en hand pa
skulderen, nar det hele ser aller-
mest sort ud.

Eller nar laegen ser dig som andet
end patient. Ja der kan vaere man-
ge situationer, hvor at laegen eller
sygeplejersken, yder det ekstra der
for dig gor det til noget szerligt.
Den lille szerlige forskel vil Coli-
tis-Crohn Foreningen gerne be-

lenne.

Du har nu som patient eller pa-

rgrende,mulighed for at indstille
netop dinlaege/sygeplejerske eller
en hel afdeling, hvis det netop er
dem der gor den forskel for dig.
Skriv hvorfor ,samt hvem du gn-
sker at indstille til Colitis-Crohn
Foreningen pa enten mail info@
ccf.dk, eller via brev tilCCF Ngr-
regade 71, 1. sal, 5000 Odense att.
patient prisen.

Prisen uddeles en gang i kvartalet.

Fra venstre

Ledende overlaege Torben Knudsen
Afdelingslaege Jacob Brodersen

Indstiller Charlotte Dahl Andesen

Formand for CCF Sydvestjylland Ulla Arnum.
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Mail: kost@ccf.dk
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Charlotte Nielsen
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Lokalstof: info@ccf.dk

KURSUS-KALENDER 2019

Voksenkursus: ...... 4, - 6. oktober.

Ungekoloni: ....... 11. - 13. oktober.

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
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STILLER DU DE RIGTIGE SPORGSMAL TIL LAEGEN?

Et leegebesag kan ga steerkt, sa det er vigtigt, at du nar at fa stillet de vigtigste spargsmal.

Hvad kan jeg forvente af min nuvaerende behandling?
Hvad er der af bivirkninger til behandlingen?
Hvilken behandling skal jeg have, hvis min nuvaerende behandling ikke virker?

Vi har lavet en spegrgeguide, som du kan bruge, naeste gang du skal til leegen.

Download spgrgeguide her:
www.levmedibd.dk/spoerg-din-laege/

Lev med IBD er en ny hjemmeside, hvor du
kan fa viden, rad og vejledning om kronisk
inflammatorisk tarmsygdom. Formalet med
hjemmesiden er at hjeelpe patienter med
IBD til at fa en sa god hverdag som mulig.
Indholdets kvalitet er sikret gennem

teet samarbejde med specialister indenfor
mave-tarmsygdomme.

Fl SPERGECUIDEN

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, Taked‘l

tif.: 46 77 11 11. www.takeda.com/dk-da




