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En diagnose kommer

sjeldent alene

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

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

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

#SeHelheden
#colitiscrohn

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

regnbuehindebetandelse. Stivhed og steerke

smerter i lzenden eller
ryggen kan veere tegn

pa rygsgjlegigt.

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

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

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

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

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

Udviklingen af www.SeSymptomerne.dk er stattet skonomisk af AbbVie.
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TRADITION, FORANDRING
OG FORNYELSE

Med efterar sa kommer vinteren. Nar det sa ogsa bliver
koldere og markere udenfor, s er det tid til at traekke

indenfor.

Nar man sa er indenfor, sa er det oplagt at naerlaese dette
magasin naermere.

For i dette nr. af CCFs magasin, sa skriver en af vores pa-
tient ambassadgrer Louise omkring emnet stomi, dating
og seksualitet, og det er en ganske informativ artikel der

er kommet ud af det.

Magasinet rummer ogsa emner som biologisk behandling.

Kit telefonen har ogsa sendret navn, sa den nu hedder

Tarmlinjen.

Der er ogsa bgrnesiden med Cornelius Krone, hvor bgrn
og barnlige sjale, kan tegne Cornelius og hans kone Cor-
nelia og selvfglgelig det sidste nye skud pa stammen,

deres sgn IBS.

Ved indsendelse af tegninger, til sekretariatet, sa kvit-
terer vi med en af ovenstaende. Sa der er absolut ingen
grund til ikke at komme i gang med at veere kreativ.

I dette nr. medfelger ligeledes jeres nye medlemskort.

Det bliver fremover en fast del af november magasinet.

S& husk at gemme dette. Det samme ggr sig geeldende
med kalenderen for 2020, som ogsa er vedlagt.

Sa der sker mange nye ting i CCF.

Men inden aret gar helt pa heeld, sa vil vi i CCF takke jer
for aret der snart er gaet.

Vi er glade og stolte over, at der er sa mange af jer, der
stotter op omkring CCF, samt alle er medvirkende til at
italeszette IBD.

En stor tak til fagpersonalet rundt omkring, der altid
yder en hgj specialiseret behandling af IBD patienter.

Tak til det laegelige Rad for altid at bistd CCF med laege-

faglige emner.

Det samme ggor sig geeldende i lokalafdelingerne. De for-
tjener ogsa en tak for deres store engagement, for at veere
medvirkende til at stable arrangementer pa benene til

gleede og inspiration for vores medlemmer.

Sekretariats personalet skal ogsa have en stor tak, samt
rosende ord med pa vejen, for de yder en stor arbejds-
indsats hver og en, bade nar det geelder medlemspleje,
servicering af lokalafdelingerne, samarbejds partnere og

landsforeningen.

Som vi tidligere har skrevet, s kan CCF ikke arbejde
alene, men vi har brug for hver og en af jer, til at hjeelpe
med at sprede budskabet omkring det at leve med IBD,
og ikke mindst de fglgesygdomme og komplikationer der
for en del af os, desvaerre ogsa fglger med en autoimmun

diagnose.

Sammen er vi steerkere.

Godt nytar til dig og dine.

Landsformand for Colitis Crohn foreningen
Charlotte Lindgaard Nielsen
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Kan vi forudsige effekten
af biologisk behandling?

I et tveerregionalt forskningsprojekt sigter laegerne pa at tilpasse
behandlingen med biologiske laegemidler til den enkelte patient med
kronisk inflammatorisk tarmsygdom ved at kortlaegge faktorer, som
kan forudsige effekten af behandlingen inden behandlingen gives.

Kontakt

Mirabella Zhao, lzege,
Ph.d.-studerende
Gastroenheden,
Hvidovre Hospital
TIf.: 9243 2446

E-mail: mirabella.zhao@regionh.dk

ar den almindelige be-

handling viser sig at veere

utilstraekkelig hos patienter

med kronisk inflamma-
torisk tarmsygdom, kommer biologiske
leegemidler ofte pa tale. Biologiske laege-
midler har vist sig at nedsatte risikoen
for operation hos de sveerest syge patien-
ter, men en ud af tre patienter har ikke
effekt af behandlingen. Disse patienter
gennemgar ofte flere behandlingsskift
mellem forskellige typer af biologiske
leegemidler og bliver i den proces udsat
for bivirkninger af medicin, som de ikke
far gavn af. Hos nogle ma man fjerne det
syge stykke tarm ved en operation.

Kan man blive testet for, om man kan
fa gavn af biologisk behandling, og i sa
fald hvilken type biologisk laegemiddel,
inden behandlingen gives? En gruppe leae-
ger i Region Hovedstaden, Region Midt-
jylland og Region Nordjylland indleder
nu et forskningsprojekt for at give svar
pa netop dette spgrgsmal.

Hvad er biologisk behandling?
Biologisk behandling bestar af leege-
midler, der efterligner naturligt fore-
kommende stoffer (typisk proteiner) i
vores krop - deraf ordet 'biologisk’. De

virker ved at binde sig til og heemme de
proteiner, som er med til at forarsage og
vedligeholde beteendelsen i tarmen. Der
findes i dag forskellige typer af biologiske
leegemidler, som rammer forskellige pro-
teiner i kroppen. Pa fagsprog kaldes de:
infliximab, adalimumab, vedolizumab,
ustekinumab, tofacitinib. I s fald man
ikke har effekt af ét biologisk leegemid-
del, kan man overveje skift til et andet
biologisk leegemiddel. Biologisk behand-
ling bruger man hos patienter med svaer
aktivitet i tarmbetaendelse, som ikke kan
slas ned med almindelige leegemidler sa
som steroidkure og immunmodulerende
leegemidler. Derudover bruges biologisk

behandling hos patienter med fistler.

Hvad er udfordringen?

I det seneste arti har forskningen iden-
tificeret flere nye aktgrer, som driver
betzendelsen i tarmen. Det har for alvor
sat gang i udviklingen af biologiske leege-
midler til behandling af kronisk inflam-
matorisk tarmsygdom. Det fgrer ogsa til
et behov for at optimere brugen af biolo-
giske laegemidler. I dag bruges biologiske
leegemidler i et stadigt voksende omfang,
men behandlingen virker ikke lige godt
hos alle.
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Sadan foregar Det Danske
IBD Biobank Projekt

l

Det Danske IBD Biobank Projekt
folger patienter med colitis ulce-
rosa eller morbus Crohn, der for
forste gang skal starte pa biolo-

gisk behandling.

Patienten afleverer en blodprgve
og endetarmspodning, nar de
kommer til vanlige besgg for at
fa biologisk medicin. Blodprgven
til projektet bliver taget sammen
med rutine-blodprgve. Prgverne

tages kun i det forste ar.

Derudover indsamles der
vaevsprgver til projektet, hvis pa-
tienten skal have lavet en rutine
kikkertundersggelse, samt et ar

efter behandlingsstart.

Projektet er et samarbejde mel-
lem den mavetarmmedicinske
afdeling pa Hvidovre Hospital,
Herlev Hospital, Aarhus Univer-
sitetshospital og Aalborg Uni-
versitetshospital. Flere sygehuse

forventes at deltage i fremtiden.

"Biologisk behandling er langt fra et vid-
undermiddel. Tidligere undersggelser viser,
at en ud af tre til en ud af fire patienter
har ikke effekt af behandlingen, og hos de
patienter, der initialt opnar god effekt, er
der igen en fjerdedel, som sidenhen taber
effekten,” forteeller Johan Burisch, leege
og Ph.d. pa Gastroenheden, Hvidovre
Hospital.

"Udfordringen er, at man ikke kan for-
udsige, om den enkelte patient vil fa gavn
af behandlingen, og hvilken type biologisk
leegemiddel, der vil virke mest optimalt
hos netop den patient. Det betyder, at
nogle patienter behandles forgaeves og
ma skifte mellem flere typer af biologiske
leegemidler, og hos nogle ender det allige-
vel med en operation. Den situation vil vi
gerne undgd, og derfor vealger vi at starte
et forskningsprojekt, hvor vi leder efter
faktorer, der kan forudsige effekten af
biologisk behandling.”

Hvordan kan man forudsige
effekten af biologisk behandling?
Kronisk inflammatorisk tarmsygdom
er en kompleks sygdom. Det betyder,
at flere forskellige faktorer pavirker
sygdommens opstaen og hvordan syg-
dommen opfgrer sig hos den enkelte

patient. Arv og miljgmaessige faktorer,
men ogsa tarmbakterier og immunsy-
stemet er med til at pavirke sygdom-
mens forlgb hos den enkelte patient. For
at kunne forudsige effekten af biologisk
behandling hos den enkelte patient, er
man ngdt til at tage hgjde for samspillet
mellem alle disse faktorer. Derfor bli-
ver patienter i Det Danske IBD Biobank
Projekt fulgt med prgver af bade blod,
affering, og veevsprgver fra tarmen. I
blod- og veevsprgver vil man kigge pa
udtrykket af sygdomsassocierede gener
(RNA) og proteiner, i affgringspregver
kigger man pa sammensatningen af
tarmbakterier. Sidenhen vil disse bio-
logiske faktorer blive integreret med
kliniske faktorer ved hjeelp af compu-
ter-baserede metoder for sa at identi-
ficere et panel af biologiske markgrer,
som korrelerer til effekten af biologisk
behandling. Habet er, at man i frem-
tiden ved hjeelp af en blodprgve eller
affgringsprgve kan tilpasse behandlin-
gen med biologiske leegemidler til den
enkelte patient frem for en one-size-fits-

all model.




P

/" KAN MAN
'DATE EN MED
STOK OG STOMI?

Alle mennesker har brug for intimitet, sex og keerlig-
hed. Men hvorfor er det sa sveert, hvis man har et han-
dicap eller en kronisk sygdom at finde lige praecis det?

eg hedder Louise og er 41 ar

gammel. Jeg bor alene med min

datter pa 16 ar. Jeg er Patient am-

bassader i CCF, og patient leader
hos Novo Nordisk. Jeg tager ud og holder
oplaeg for patienter, sundhedsfagligt per-
sonale og politikere. Jeg er sanger og har
designet BLING YOUR PEN, som er bling
covers til insulin penne. Jeg fik pension
for flere ar siden, og er indlagt til smerte
behandling indimellem, men det er jo for
at blive "tanket” op, sa jeg kan give den
gas igen. Jeg har et fantastisk liv!

Jeg lever med tabu og fordomme taet
inde pa livet, fordi jeg er kronisk syg,
med tre autoimmune sygdomme, Morbus
Crohn, Diabetes type 1.5 og mild psori-
asis. Jeg fik under en operation i 2007
pga. min Crohn, lagt en epidural i ryggen,
hvor man desveaerre ramte forkert, det
endte med en alvorlig nerveskade i mit
hgijre ben. Fik en erstatning og en stok pa
den bekostning.

Jeg fik stomii 2010, den reddede mit
liv, og selvom den pillede ved min kvin-
delighed i starten, blev den i stedet en
livspartner hen ad vejen, og i dag hviler
jeg 100% i det. Men starten var ikke nem,
jeg tog mig selv i at tvivle pa min egen
sexualitet, det var vildt sveert, og der var
ikke rigtigt nogle at snakke med det om.
Det er greenseoverskridende, fordi det
ligesom ligger lidt i overfalden, at det
snakker man ikke om. Heldigvis har jeg
en skgn vennekreds og en dejlig familie,
der kunne hjzlpe mig lidt og sa i sidste
ende min stomi sygeplejerske.

Se det bringer mig tilbage til tabu, for-

domme og uvidenhed, for hvad er stomi?



Er det flovt at folges med en, der har
stok, og hvad er en autoimmun sygdom
egentligt? Og kan man overhovedet date
en med stok og stomi?

En stomi, er en kunstig abning i bug-
vaeggen pa maven, hvor tarmen er fart
ud igennem huden og syet fast pa maven.
Det ligner en rgd "dut” som jeg sd har en
plade klistret rundt om, hvor der kan
klikkes en pose pa. Det lugter ikke, fordi
der er filter pa. Det lugter kun nar man
skal skifte, men det er jo ikke veerre, end
nar alle andre skal pa wc, og lad os lige
sla fast, at ingen af os lugter af rosen-
knopper der. Den falder ikke af under
samleje, hvor jeg fx har valgt at have et
blonde mavebelte pa. Heller ikke i svgm-
mehallen. Sa fik vi de fordomme skudt i
seenk, ikke?

Jeg veelger livet positivt til, hver ene-
ste dag. Det betyder ogsa jeg beerer min
stok som en ROCKSTJERNE, jeg har tre
forskellige stokke, en med farver, en med
simili sten og lys og en med LED lysi. de
to sidste er special lavet til mig. Jeg skam-
mer mig nemlig ikke over min stok, eller
mit handicap, og indimellem pa de lange
ture, hopper jeg pa min top pimpede el
scooter fuld af BLING. Sa nar jeg ikke
skammer mig, sd behgver andre jo hel-
ler ikke. Det giver faktisk super mange
smil og skgnne samtaler, hvor uvidenhed
bliver til viden. Jeg har altid veeret aben
omkring mine udfordringer, og det ggr
det oftest meget nemmere for omgivel-
serne. Vi skal turde szette ord pa, pa den
made bryder vi ogsa tabu.

En autoimmun sygdom, er en ens eget

immunforsvar der bekeemper en selv,

ikke lige den bedste kombi, men med

immunsuppressiv biologisk medicin kan
man holde mange ting nede, ligesom jeg
med min insulin styrer min diabetes.

Da jeg skrev denne artikel til "Maga-
sinet Sundhed” havde jeg veeret single
et stykke tid, og vovede at springe ud
i net dating, for jeg er jo ikke flov over
mig selv, og ser mig selv som en ligesa
tiltreekkende kvinde som alle andre. Vi
er jo mange med et eller andet enten i ba-
gagen eller vores helbred, men det gor os
bestemt ikke mindre attraktive. Vi laerer
alle henad vejen, og det gor de fleste af os
mere omsorgsfulde, forstdende og kloge
pa livet, se det er da ikke sa ringe endda.

Men lige derinde pa nettet, der lever
fordommene i bedste velgaende. Der
skal man helst vaere "perfekt” men hvad
er det egentligt? Vi har alle brug for
bekreaeftelse, sex og intimitet som men-
nesker. Men pludselig kom fglelsen, af
ikke at veere ligesa meget "vaerd” som en
der ikke havde en stomi, en stok eller en
kronisk sygdom. Er det virkelig sidan
det skal veere? NEJ! Og jeg var ikke den
eneste, der havde fundet ud af det. Jeg

har talt med mange skenne kvinder med
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stomi, som slet ikke tgr have en dating
profil, det ggr mig simpelthen sa ked af
det, for sddan ma det bare ikke veere.

Jeg selv, havde skrevet jeg havde stok
og stomi i min dating profil, som jo bare
er accesories. For hvis ikke man kan
veere zerlig uden at skulle fgle sig mindre
veerd, hvordan kan vi sa tillade os at kal-
de os for et vidende samfund?

Det er ikke noget problem, hvis det
bare er sex, sjov og ballade man sgger.
Men gnsker man en kaereste, si er det en
helt anden snak. Jeg oplevede fordom-
mene i fuldt flor, bade pa mig selv og pa
andre, og selvfglgelig er alle ikke sddan,
men det er blevet sa overfladisk, og hvad
er det lige vi forventer af en potentiel
keereste?

Men hey, man skal jo ikke snakke med
hverken min stok, eller min stomi, det
star jeg selv for.Jeg, som sa mange andre
har sa meget som menneske at byde p3,
men det er sveaert at se igennem det, i vo-
res perfekte verdens billede.

Den 6. juli 2019 bankede kaerligheden
pa dgren hos mig, sddan helt bogstave-
ligt. Jeg havde inviteret til spontan fest

i en netveerksgruppe, hvor der sa trop-
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Da han spurgte om jeg
ville med hjem til ham, gik
det pludseligt op for mig

pede ca. 5 mennesker op, jeg ikke
kendte, udover de 11 jeg kendte
og deriblandt var Claus. Jeg op-
dagede slet ikke han flirtede
med mig, fgr han kyssede mig
pa Fox, efter vi var taget i
byen. Da han spurgte om jeg
ville med hjem til ham, gik
det pludseligt op for mig
"Gud, jeg har jo stomi”
lidt fuld ma jeg jo ind-
rgmme jeg var, men
jeg tog en dyb indan-
ding, og sagde "vi er
ngdt til at tage hjem
til mig, da jeg har en
stomi, som jeg har
brug for at have
et blonde bzlte

pa, for min

"Gud, jeg har jo stomi”

tryghed” "er det ok med dig?” Han kigge-
de bare smilende pa mig, og sagde "er det
ikke bare siddan en pose pa maven? Det
gor ikke mig noget overhovedet, troede
faktisk du var ved at afvise mig”

Det bank pa dgren, var lige der hvor
jeg allermindst ventede det, der poppede
keerligheden op, og den blomstrer endnu,
vi er super glade for hinanden, og jeg ha-
ber han bliver min sidste keereste.

Nogle gange er det vores egen frygt
for, hvad andre mon teenker om en, der
bremser os. Jeg er i hvert fald et levende

bevis pa, at keerligheden findes for alle.

Konklusion:
JA! Man kan godt date en med stok, sto-
mi, kronisk sygdom osv.

Lad os nu hylde mangfoldigheden, in-
gen mennesker er perfekte, vi er skgnne
og unikke praecis som vi er. Jeg haber
sadan efter mit skriv, man tgr veere lidt
mere abne, mindre dgmmende eller bare
ter springe ud i det uperfekte. Mon ikke
det kan give nogle troen pa keerligheden,
selvom man er en smule anderledes?

Sender knus og keaerlighed i rigelige
mangder.

Louise Bak Refshauge.
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Det er gratis og uforpligtende og du er med til at hjalpe ny
forskning i Danmark. Forskningspanelet samarbejder med

Colitis-Crohn Foreningen om styrke dansk forskning.
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Mad Maj-Britt

Langt ude pd landet I1& et lile hus...
S&dan starter mange gode historier og
o0gsd denne. Focuscare har veeret pd
besag hos Maj-Britt i det Syd-Midtjydske
og har féet lov at skrive en lile artikel
om Maqj-Britt som har stomi.

Maj-Britt bor pé& enidyllisk gérd sammen
med sin mand ude pd& landet omgivet
af marker, hvor hun hygger sig med
sin mininest og hunde, nér helbredet
tilader det. Nar man karer op ad den
lange smukke trceallé ledes tankerne
automatisk hen mod en Morten Korch
film, hvor solen altid skinnede og proble-
merne var sma.

Men her stopper ligheden. Ude pd trap-
pen stéren goev pige med kabenhavnsk
dialekt og byder velkommen sammen
med sine dejlige hunde. Der er kaffe pd
kanden og citronmdane pd& bordet og
snakken gdr lystigt. Man finder hurtigt ud
af, at Maj-Britt er gjort af et helf specielt
stof, mens hun svarer p& hvorfor hun har
féet lavet stomi. En nogenlunde aktiv fil-
vcerelse er et must for hende....som hun
har méttet kcempe for at holde fast i .

Maij-Britt elsker heste, men matte op-
give ridning i 1999, pga. hendes kroni-
ske tarmsygdom Mb. Chrohn, som hun
fik konstateret i 1988. Allerede dret efter
diagnosen blev hun opereret og fik en
colostomi.

| drene efter filstadte komplikationer
som gjorde at Maj-Britt fik fiernet hele tyk-
tarmen samt noget af tyndtarmen og fik
en ileostomii 1993.

Grundet diverse problemer med tarm-
slyng, fistler og abces , blev Maj-Britt
reopereret 2016 og fik flyttet sin ileostomi.

eakin
dof

A SMALL PART
OF A BIGGER LIFE

Efferfelgende dannedes granulomer
(smd ufariige polypagtige gevaekster ) i
kanten af stomien, som vanskeliggjorde
en fcet bandagering og som derfor
blev behandlet. Det medferte dog en
ringformet fordylbning rundt om stomien.
S& Maj-Britt har virkelig veeret udfordret
pd hviken stomibandage der passede
bedst fil hendes krop og hendes hud.
Hun har reageret med hudproblemer p&
alle typer stomibandager og har prevet
ncesten "alt” indenfor kicebere.

Maj-Britt blev introduceret il Eakin dot p&
stomiambulatoriet i Vejle, men havde
pd dette tidspunkt s& mange udfordrin-
ger med sin Morbus Chrohn, at hun helst
ville fortscette med en 1-dels bandage.
Maj-Britt kontakter senere Focuscares sy-
geplejerske Pia Jensen mhp. af afpregve
2 dels eakin dot stomibandage. Arsagen
er at Maj-Britt forinden havde oplevet
en kraftig reaktion pd& en elastisk barri-
erering af andet fabrikat, der udvidede
sig s& meget at den generede stomien.
Da Pia Jensen ser Maj-Britt er hendes hud
omkring stomien pd& det tidspunkt meget
gdelagt, rad og med smd bloeredannel-
ser i omradet under og udenfor kloebe-
ren. Hajst sandsynligt en reaktion pd den
senest anvendte stomipose med elastisk
kiceber der meget hurtigt blev oplast
inde omkring stomien og deraf falgende
skift 2-3 gange dagdligt.

Felgesygdomme af Mb. Chrohn har gi-
vet ledsmerter og faleforstyrrelser i fingre-
ne, som ogsa pdvirker dels pdscetning af
stomipose og temning af pose, ca. 10-12
gange i dagnet. Bruger maxipose.
Maj-Britt havde meget gloede aof, at pre-
ve eakin dot 2-dels stomipose og bedst
af alf var, at hendes hud kunne téle eakin
dot klceberen og ecakin cohesive pasta i
fordybningen rundf omkring stomien.
Maj-Britt er meget begejstret for eakin
dot 2-dels fordi, med Maqj-Britts egne
ord:" Det er rent win-win".

e Ale fordele !

e Huden koger ikke op under pladen.

* Nemt at koble posen pd og dbne
med fingrene frods mine fgleforstyr-
relser i hgjre pegefinger.

e Pladens konsistens ger den meget
nem at klippe fil.

e Skumforside meget behagelig.

e Posemateriole meget behageligt,
tilader huden at ande i forhold fil
fidligere systemer.

e Basispladen opleses ikke som ved
fidligere systemer.

e Pladen kan vendes efter behov,
jeg kan udnytte pladens ovale fo-
con. Derved kan jeg scette pladen,
s& den ikke generer pga. stomiens
tcette placering pd& hoftekam. Af
samme grund kan jeg ikke anven-
de konvexplade.

Udover eakin dot 2-dels systemet har
Maj-Britt afpregvet og fundet rigtig god
effekt af eakin Slims fcetningsringe og
iscer eakin pasta har vist sig god som for-
segling i kigften omkring stomien.

Men aktuelt skiffer hun mellem en tcet-
ningsring fra Eakin og en anden produ-
cent og synes at hun har fundet frem fil
en god lgsning.

Af @vrigt filbeher anvender Maj-Britt
eakin Release klcebefjerner Eakin dot
pladen kan sidde i 1-2 dage, s& huden
fér fred mellem skiftene. En voesentlig
forbedring i forhold til flere daglige skrift
med de fidligere bandager. Hendes
hud omkring stomien ser nu sund ud.
Pga. sin kroniske tarmsygdom, kommer
Maj-Britt ikke s& langt voek fra hiemmet,
s& derfor er det vigtigt at hun nu kan leve
sit liv uden stomi problemer og i stedet
koncentrere sig om atf passe sine hunde
og hygge sig med sin minihest, som giver
hende meget stor livsgloede.

Vil du vide mere om ecakin dot 2-dels,
eller vores NYHED i serien eakindot
2-dels med blegd CONVEX — er du vel-
kommen til at se mere pd& Focuscares
hjemmeside: www.focuscare.dk eller
ringe 49261399, og f& kontakt med en

af Focuscares sygeplejersker.

www.eakin.eu

Kontakt os for gratis varepraver/radgivning:

49 26 13 99 | info@focuscare.dk

) Viernu pa facebook: Folg os pa: focuscare.dk

i

Focuscare
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FORSKNING

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

Ansggningsprocedure:

Ansggning modtages elektronisk pa info@ccf.dk. Ansgg-
ning skal indeholde:

Short-form CV, hgjst 4 sider

Protokol, hajst 5 sider

Laegmands rapport, hgjst 1 side

Budget, hgjst 1 side

Forskningsleder indenfor omradet angives ved navn og
e-mailadresse, og ansggningen signeres af forskningsleder

og afdelingsleder (eller dokumentation fra disse medsendes).

Der kan ikke sgges til deekning af rejseudgifter, lgn og
indkgb af EDB udstyr. Ansggningerne vurderes af for-
eningens Det Laegelige Rad som bestar af:

Anders Paerregaard, Overlaege, dr.med.
Karsten Lauritsen, overlaege dr.med.

Pia Munkholm, professor, overlaege dr.med.
Ida Vind, Overlaege, ph.d.

Niels Qvist, professor overlaege dr.med.

Jan Fallingborg, overlaege dr.med.

Jens F. Dalerup, overleege dr.med.

ANS@GNINGSFRIST til forskningslegat er den 31. december 2019.

Ansggningen sendes til:

info@ccf.dk

eller

Colitis-Crohn Foreningen
Klingenberg 15, 2. th
5000 Odense C
Mrk. Forskning

Neermere oplysninger kan indhentes ved info@ccf.dk

Mailadresse:

Har du oplyst din mailadresse til Colitis-Crohn Foreningen?

Eller vil vi rigtig gerne have den. Du kan sende den til info@ccf.dk,
sa vi kan fa lagt den ind i vores medlemskartotek. Oplys dit navn og
adresse, sa vi kan finde dig.

Husk ogsa at det er vigtigt, at give besked hvis du skifter mailadresse!

Vi bruger din mailadresse nar lokalafdelingerne udsender invi-

tationer til medlemsmgder. Desuden kan der fa gange om aret
komme lidt information fra landsforeningen.

Vi gar meget op i ikke at overfylde din mailboks!

13
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ANDRING | KONTINGENTSATSER

Som I sikkert allerede er bekendt med, sa stiger kontingentet med 50 kr. om aret undtaget familiemedlemsskab og firmamed-
lemsskab med virkning fra 1 januar 2020.

Kontingentsatserne vil derfor fra 1 januar 2020 vzere:

L qY = IR0 1 gV 1<) 2T ) P 300 kr.
Almindelig MedlemsKab . . ... ... e e e e i 300 kr.
Familie Medlemskab ... ... e e e e 400 kr.
Firma medlemsKab . ... ... e 2.000 kr.

0 Birthe Stubbes
Ny farve pa logo

Som du kan se pa dette magasin, er Co- M I N D E L E G A I

litis-Crohn Foreningen ved at skifte fra

vores gamle lysergde farve til lilla. Dette

skyldes at lilla er en internationale farve Kender du en person, der har ydet en helt speciel indsats for

for tarmsygdomme. foreningen? En person der har stillet sig til radighed for forenin-

gens udadvendte arbejde pa en uegennyttig made til gavn for

Farven vil blive skiftet over tid, da vi selv-
folgelig bruge det materiale vi har liggen- patienter og pargrende.

de, for vi far nyt hjem i den nye farve.
Sa kan du som medlem indstille denne person til at modtage

Birthe Stubbes Mindelegat.

P AT | E N T S T wTT E Hovedbestyrelsen besluttede i 1990 at indstifte en pris (Birthe

Stubbes Mindelegat) til zere for Colitis-Crohn Foreningens stifter
Birthe Stubbe. Birthe Stubbe troede fast pa, at Colitis-Crohn For-

eningen kunne yde et veerdifuldt arbejde for ramte af tarmsyg-

Igen i ar har foreningen uddelt patientstgt-
te til medlemmer med behov for gkonomisk
stgtte, ud over hvad det offentlige i dag kan
hjeelpe med. domme. Det er bl.a. gennem hendes indsats, at vi i dag har mulig-
I ar var der 3 modtager, der hver har hed for at blive informeret, fa opbakning og vaere samme om det,

modtaget 2.500; kr. fra foreningen. der desveerre er blevet en stor del af manges hverdag - kroniske

Alle drets modtagere er kontaktet. tarmsygdomme. Gennem inspiration, tro og ikke mindst steedig-

hed formaede Birthe Stubbe at give og szette andre i gang.

. . . Alle med tilknytning og medlemskab af CCF kan indstille en
Den 30. september skrev vi rundt til alle jer med- o ) )
. . . . . . person. Indstillingen med en begrundelse skal sendes til mail
lemmer pad mail, for at f& en hdndsraekning til at __ o
. . . til: info@ccf.dk. Indstillingen skal veere modtaget senest 15. de-
na vores mal vedrgrende gavebidrag.

SIKKEN MODTAGELSE!

Pa under en uge kom vi i mal, og endda mere til!

TAK FOR JERES ST@TTE - I skal vide, at det har
gjort en stor forskel.
Det kan godt veere vi ikke er den stgrste forening,
men vi har til gengeeld verdens bedste medlemmer! JDG\

cember.




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
faerre lekager®

« Fdsimange varianter, i bade 1-dels og 2-dels
stomisystemer

Ring til mig pa telefon

-

95,6 %

. = 4816 7475 og fa en
af alle patienter, der . )
bruger modellérbare gratis vareprgve der
produkter, bevarer passer dig_

en sund hud”

Nina, sygeplejerske

"Osmose study: Szewczyk et al. The Effects of Using a Moldable Skin Barrier on Peristomal Skin
Conditions in Persons with an Ostomy, Ostomy Wound Man., 2014;60(12):16-26

ESTEEM™+

ConvaTec Denmark A/S . Skinderskovvej 32-36 « 2730 Herlev « TIf. 48 16 74 75 « www.convatec.dk



Nu hvor efteraret er kommet, og vejret
maske ikke er sa godt, er jeg gaet i det
kreative hjorne.

Men jeg er desvaerre ikke helt sa god til
at tegne!

Derfor kunne jeg rigtig godt taenke mig,
hvis du vil hjeelpe mig, og lave en flot
tegning af mig ©

Du kan sende din tegning til info@ccf.dk.
Jeg glader mig allerede til at se en masse
flotte tegninger.

Alle der indsender en tegning vil modtage
1stk. bamse der ligner mig. Og jeg er jo en
flot fyr, sa det kan | godt glaede jer til.

I naeste nummer af CCF Magasinet, vil jeg sa
bringe sa mange tegninger vi har plads til,
for segte kunst skal jo ikke gemmes af vejen.

Jeg glaader mig til at se alle jeres
gode tegninger!
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KZAZRE MEDLEMMER.

u lakker aret snart ud og de
forskellige lokalafdelinger
skal til at afholde deres ge-
neralforsamlinger.

Til det har jeg et oprab, mgd og stet op
omkring dette, iser hvis I gnsker der pa sigt
skal vaere en lokalafdeling i neerheden af
Jer. Vi mangler frivillige landet over til det.

CCF har over 5000 medlemmer pa
landsplan. Det er mange medlemmer og
dog mangler vi frivillige til at kere vores
lokalafdelinger landet over.

For den enkelte frivillige kan der veere
forskellige fordele ved deltagelsen i dette
arbejde afheengigt af interesser, ressour-
cer og situation. Ser vi pa, hvorfor men-
nesker generelt vaelger at engagere sig
som frivillige, er nogle af de mest almin-
delige motiver:

e at ggre en forskel for andre - og en selv

e at man er bergrt af en bestemt pro-
blemstilling og gnsker at stgtte sagen

* at mgde nye mennesker og udbygge sit
netveerk

e at bruge eksisterende faerdigheder og fa
ny viden, erfaring og kompetencer

e at fa noget pa CV'et og sta steerkere i
forhold til uddannelse eller job

At veere frivillig kunne sagtens vaere

at sidde i en lokalbestyrelse.

Jeg hgrer tit, at man ikke kommer fordi
man er bange for at blive valgt ind i be-
styrelsen, men hvis alle har den tanke,
sa lukker lokalafdelingerne ned, nar den
gamle garde siger stop, for som det er nu
er det Tordenskjolds soldater der sidder i
de forskellige bestyrelser, det er de sam-
me personer som var der, da jeg kom til
for 11 ar siden, med et par undtagelser.

Men det at sidde i en bestyrelse er ikke
sa tidskraevende som man skulle tro, der
skal afholdes 3 - 4 mgder og planlaegge 3 -
4 arrangementer om aret.

Selvfglgelig kan det veere sveert at
finde pa ideer til, hvad der skal laves af
arrangementer, iseer hvis man heller ikke
som medlem kommer til disse, sa man
kan fa en dialog om hvad man som med-
lem kunne taenke sig bestyrelsen skal
fokusere pa at lave. Men hvis man hele
tiden kan fa nye kreaefter ind mens der
sidder nogle af de "gamle”, sa leerer man
de forskellige processer i et bestyrelses-
arbejde. Inspiration til arrangementer
kan man ogsa fa ved at se hvad andre lo-
kalafdelinger har afholdt.

Da jeg startede for 11 ar siden, be-
gyndte jeg som almindeligt bestyrel-
sesmedlem, aret efter blev jeg kasserer,
efter eget valg, det var jegi ca. 6 ar, af

arbejdstimer brugte jeg ca. 30-40 timer

arligt pa dette. For ca. 4 ar siden blev jeg
sa formand og pa dette bruger jeg ca. 100
timer arligt.

Jeg skal ogsa veere den forste til at
indremme, at man kan fgle sig presset af
og til, nar privatlivet og foreningslivet
falder sammen eller hvis ens sygdom
blusser op til at finde overskuddet, men
nar det lykkes, og det gor det for det me-
ste, er belgnningen sa meget sterre, nar
medlemmerne i foreningen tilkendegiver
deres tak for arbejdet, der er udfert til
gavn for dem.

Prgv at teenke over, at nar [ er til en
holdsport, banko, amatgrteater m.m.,
hvor mange frivillige, der sa gar rundt
og gor et stykke arbejde, for at I kan
komme og nyde godt af dette. Dette gar
sig ogsa gaeldende i en forening som vo-
res. Vi kan ikke ggre dette uden en mas-
se hjelpere i kulissen, som arbejder med
de sma ting i hverdagen, men sammen-
lagt bliver altafggrende for det samlede
billede.

CCF har over 5000 medlemmer pa

landsplan. Det er mange medlemmer ...

Vi mangler dig som frivillig!

Ulla Arnum

Formand i Sydvestjylland
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Holder din k fbtgplade
huden naturligt sund”?

Shelley, stomi siden 2015

Hvis du er bekymret for huden omkring din stomi eller gnsker at vide mere om,
hvordan du kan minimere hudproblemerne, kan Noval.ife TRE klaeberen veere det
rigtige valg for dig.

Den inkluderer tre niveauer af hudbeskyttelse og er designet til at: .

* Opretholde hudens naturlige pH-niveau og dermed
beskytte den mod fordgjelsesenzymerne i outputtet

* Absorbere fugt og output uden af miste
intern eller ekstern styrke

+ Sidde sikkert pa huden og veere let at aftage

TRE klaeberen fas som 1-dels lukket og tembar bandage
med flad, konveks eller soft konveks plade.

Fa mere at vide pa www.dansac.dk, hvor du ogsa kan bestille vareprgver. Alternativt kan du altid
kontakte kundeservice pa tlf. 4846 5100 eller maile til dk.salg@dansac.com.

Lees vejledningen far brug for oplysninger om anvendelse, kontraindikationer, advarsler, forholdsregler og dOnSOC '

c instruktioner. Dansac-logoet, NovalLife og TRE er varemzerker tilherende Dansac A/S. ©2019 Dansac A/S Dedicated to Stoma Care
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@fra socialradgiveren

AF MAIKEN GULDBORG, SOCIALRADGIVER

Fartidspension og funktionelle lidelse

Ankestyrelsen har set pa 3 sager vedrgrende funktionelle lidelser
og fgrtidspension. Principafggrelse 37-19. Dette for at afklare lov-
givningen og praksis for ressourceforlgb og fgrtidspension, herun-
der udviklingsperspektiv i personens arbejdsevne, nar personen
har en funktionel lidelse. For Colitis-Crohn Foreningens medlem-
mer er der her tale om Irritabel tyktarm (IBS) kronisk traethedssyn-
drom m.v.

Du kan kun f3 tilkendt fgrtidspension, hvis din arbejdsevne er
varigt nedsat i et sidan omfang, at du ikke vil blive i stand til at
blive selvforsgrgende herunder anseettelse i fleksjob.

Du kan kun tilkendes fgrtidspension, hvis det er dokumen-

teret, eller der pa grund af seerlige forhold er helt abenbart, at

arbejdsevnen ikke kan forbedres ved deltagelse i relevante jobaf-
klaringsforlgb, ressourceforlgb eller aktiverings,- revaliderings,-
behandlingsmaessige eller andre foranstaltninger.

Kravet om dokumentation betyder, at kommunen skal sikre, at
ressourceforlgb iveerksaettes i de sager, hvor det er relevant. Du
skal som udgangspunkt have deltaget i mindst et ressourceforlgb,
for du kan tilkendes fgrtidspension. Kommunen skal dog tilkende
fartidspension, selvom der ikke er gennemfart et ressourceforlgb,
hvis det er dokumentret, eller det pa grund af szerlige forhold er
helt dbenbart, at arbejdsevnen ikke kan forbedres.

Et ressourceforlgb er relevant, hvis der er et udviklingsperspek-
tiv i forhold til din arbejdsevne. Er dette ikke tilfeeldet, skal du
ikke i ressourceforlgb. Ressourceforlgb skal ligeledes kun iveerk-
seettes, nar der kan peges pa indsatser, hvor der er en realistisk
forventning om, at du kan drage nytte af indsatsen og pa sigt for-
bedre din situation og blive i stand til at deltage pa arbejdsmarke-
det i f.eks. et fleksjob.

Der skal altid foretages en konkret og individuel vurdering, om
der er et udviklingsperspektiv i din arbejdsevne - dette geelder
ogsa i sager, hvor du har en funktionel lidelse.

En funktionsevnebeskrivelse i eget hjem kan veere et godt red-
skab til at afklare en evt. varig nedsaettelse af din funktion.

Funktionel lidelse er som vi ved en samlebetegnelse, men ogsa her
er det vigtigt at det laegefagligt er dokumenteret, at der ikke er yderli-
gere behandlingsmuligheder og at reglerne for tilkendelse af ressour-
ceforlgb, fleksjob og fgrtidspension overholdes.




ANNONCE

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

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

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

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

ar senere udviklede han et brok pa og faerre bekymringer omkring

stgrrelse med en grapefrugt omkring  laekage vigtige faktorer, nar han skal =)
stomien. vaelge stomiprodukt.

De produkter, han brugte til at . | g
begynde med, var ubekvemme, og - jeg f@lte mig sikker 2
han oplevede laekage og hud- pa, at den ville blive

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

traenede.

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

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

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

- Specielt udviklet til brok og buler

« Omfavner bulen uden at krglle og
danne kanaler

- Forbliver sikker, ndr du beveeger dig

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

Laes mere og bestil en gratis vareprave pad
www.coloplast.dk/concave eller ring til
Coloplast Kundeservice pd 49 11 12 13
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Veaerdifuld information gar
tabt i sundhedsvaesenet

Data Redder Liv star bag en ny undersggelse, der viser at patienter gnsker, at deres
sundhedsdata bliver anvendt meget bedre end i dag. Ifglge undersggelsen er pa-
tienter villige til at dele deres anonymiserede data med forskere og virksomheder,
der udvikler ny medicin og behandling. Patienterne fortjener at blive hgrt i debat-
ten, lyder det fra Stephanie Lose, formand i Danske Regioner, der gennem mange ar
har arbejdet for en bedre anvendelse af sundhedsdata til gavn for patienter.

modsaetning til det billede, der ofte
tegnes i den offentlige debat, af en
frygtsom patient, der ikke gnsker at
dele sine data, viser en ny undersg-
gelse, at danske patienter gerne vil dele
deres data. Undersggelsen er foretaget af
Data Redder Liv, et partnerskab besta-
ende af mere end 25 offentlige og private
organisationer og virksomheder, der
sammen arbejder for bedre anvendelse

af danske sundhedsdata.

Patienter ser fordelene

ved at dele data

Spgrger man patienterne, er der stor vil-
lighed til at dele information om deres
helbredsforhold. I undersggelsen svarer
9 ud af 10 patienter, at de gerne vil dele
deres data, hvis formalet med delingen er
forskning. 8 ud af 10 angiver, at de gerne

vil dele deres data med leegemiddelvirk-

somheder. Tallene overrasker ikke Ste-
phanie Lose:

"Mange patienter er opmarksomme pa,
at deres data kan ggre en forskel. Bade for
dem selv og andre. Data forbedrer forske-
res chancer for at finde ny behandling. Vi
vil gerne vaere mere dbne om, hvordan vi
opbevarer og anvender data i anonymi-
seret form, sa patienterne kan se, hvad de
bliver brugt til. Danske Regioners ambiti-
on er derfor at gore det endnu lettere for
borgerne, at se, hvilke data vi har, og hvad
de bruges til. Og vi er allerede godt pa vej -
bade pa sundhed.dk og med vores nye app
"Min Sundhed””

Hvad er gevinsterne

ved sundhedsdata

Gevinsterne ved sundhedsdata er ogsa et
tema, som vil blive drgftet pa Data Redder

Liv konference i Bgrssalen den 16. maj 2019.

Professor og klinikchef, Onkologisk
afd. pa Rigshospitalet, Ulrik Lassen, be-
kraefter behovet for anvendelse af sund-
hedsdata, og gleeder sig over at patienter-
ne forstar vigtigheden af datadeling:

"Det er afgorende for kvaliteten i patien-
ters behandling, at vi har adgang til deres
sundhedsdata. Det hjelper os som laeger
med at fa det fulde billede af patientens
helbred og til at skraeddersy medicinske
forlgb. Ligesa vigtigt er det, at vi kan dele
dataene til forskning i legemiddelindu-
strien, sa vi kan forbedre og udvikle nye
behandlingsmuligheder til de patienter,
som viidag ikke har noget til. Det foregar

selvfglgelig fuldt fortroligt og sikkert”

Veardifuld viden risikerer at ga tabt
pa tvaers af sundhedsvaesnet
I undersggelsen vurderer 8 ud af 10

patienter, at sundhedsdata kunne

l Partnere i Data Redder Liv

obbwvie
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bruges mere, end det er tilfeeldet i dag.
Sundhedsdata anvendes til at sikre, at
patienter modtager den bedste og mest
relevante behandling, nar de bliver
syge eller kommer til skade. Hver gang
danskerne er til leegen, pa apoteket eller
skadestuen registreres deres data.

Spgrger man patienterne, oplever
halvdelen, at de oplysninger, som ind-
samles ét sted i sundhedsvaesnet, ikke
bliver brugt det naeste sted. Neevner en
patient eksempelvis nogle symptomer til
konsultation hos en specialist, bliver op-
lysningerne ikke altid taget i betragtning
hos den praktiserende leege.

"Vi skal blive bedre til at dele patienters
data pa tvars af sektorer. Danske Regi-
oner har opfordret Christiansborg til en
mere smidig lovgivning, og faet forbedret
mulighederne. Samtidig er det blevet nem-
mere for sundhedsansatte og patienter at
finde deres journaler digitalt. Det kan gal-
de svar pa en blodprgve via sundhed.dk
eller svar pa prgver foretaget i en anden
region. Pa tvaers af landet kan man ogsa
fa oplysninger om recepter og medicin,
sa der er sket meget de senere ar. Men det
kan blive bedre - bade med lovgivningen
og med flere digitale lgsninger, der un-
derstgtter en endnu bedre deling.” udtaler
Stephanie Lose.

Fakta om undersggelsen
Undersggelsen er gennemfert i perioden

8. februar til 25. marts 2019 af Data Redder
Liv. Den er gennemfgrt som en spgrge-
skemaundersggelse blandt patienter i alle
aldersgrupper. Hensigten var at bringe
patientens stemme frem i debatten om ind-

samling og anvendelse af sundhedsdata.

Undersggelsen er distribueret af 12 danske
patientforeninger og paraplyorganisationer.
Patienter har herudover delt undersggelsen
ionline patientfora.

460 personer har besvaret undersg-
gelsen, heraf 333 kvinder og 127 mand.
Patienter fra fglgende sygdomsomrader
er repraesenteret i undersggelsen: Coli-
tis-crohn, diabetes, gigt, hjertesygdom,
kraeft i underlivet, lungekraeft, prostata
kraeft, psoriasis, psykisk sygdom, sclerose

og sjelden sygdom.

Undersggelsens hovedresultater

o Knap halvdelen af patienterne indsamler
data om dem selv og deres sygdom via
udleverede apparater, skemaer, aktivitets-

ure mv.

Af de patienter, som indsamler sundheds-
data om dem selv, anvender naesten 8 ud
af 10 dataene i samtalen med sundheds-

personer.

7 ud af 10 vurderer, at de sundhedsoplys-
ninger, de selv indsamler, giver et godt
grundlag for samtale med leeger og sund-
hedspersonale.

8 ud af 10 vurderer, at sundhedsdata kun-

ne bruges mere, end det er tilfaldet i dag.

Halvdelen oplever, at de oplysninger, som
indsamles et sted i sundhedsvaesnet, ikke
bliver brugt det naeste.

9 ud af 10 patienter vil gerne dele deres

anonymiserede data til forskning.

8ud af 10 er villige til at dele deres ano-
nymiserede data med leegemiddelsvirk-
somheder.

e 6 ud af 10 har ingen bekymringer ved at
dele deres sundhedsdata.
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Om Data Redder Liv

Data Redder Liv er et partnerskab be-
stdende af mere end 25 offentlige og
private partnere, der sammen arbejder
for bedre anvendelse af danske sund-
hedsdata. Data Redder Liv arbejder med
at identificere og preesentere eksempler
pa forskning og innovation, der har tilve-
jebragt ny viden og bedre behandling pa
baggrund af sundhedsdata. Derudover
afdaekker initiativet de veesentligste
udfordringer ved at anvende de danske
sundhedsdata. Formalet er at define-

re konkrete bud pa lgsninger til bedre
anvendelse af sundhedsdata inden for
eksisterende rammer og geeldende lov-

givning.

FOR MERE INFORMATION

Caroline Emilie Christensen,
kommunikationskonsulent,

Molecule Consultancy,

telefon: 25 37 06 67
Marie Raskov,
Kommunikationschef,
Data Redder Liv,
telefon: 25 36 36 12
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NDSTILLING TIL
CF’'S PATIENTPRIS

akob har vaeret min gastro-leege halvdelen af mit liv,
og jeg er sikker pa, bade Jakob og jeg husker vores
forste made.

Han mgdte en meget syg ung kvinde pa Helsinggr
hospital, der 14 i en hospitalsseng og var akut overflyttet fra
Frederikssund sygehus. Jeg m@dte en leege, der ikke alene for-
maede at drage omsorg, men ogsa forklarede mig, hvilke mulig-
heder jeg havde (dem var der ikke sd mange af pa davaerende
tidspunkt), og hvad der fremadrettet skulle ske. Skaebnen ville,

at Jakob 6 maneder efter skulle videre til Gentofte hospital og

o\

senere Herlev hospital, og allerede dengang kunne jeg meerke
frygten i at skulle miste en laege, jeg havde sa stor tillid til. Jeg
tog derfor beslutningen om at fglge med Jakob og ikke vaere
tilknyttet et fast hospital, men i stedet vide hvem jeg mgdte
pa den anden side af bordet, nar jeg var til kontrol. Det skulle
vise sig at vaere et yderst fornuftigt valg, for de efterfglgende ar
blev ekstremt harde, og jeg kunne ikke forestille mig en bedre
laege end Jakob til at hjeelpe mig igennem.

Pa et tidspunkt var jeg til samtale med Jakob, og snakken
gik pa, hvad der kunne ske fremadrettet. Jakob forklarede
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meget fint mulighederne, og slutteligt sagde han s& "man
kunne forvente det gar i den retning, men du er jo ikke
helt som forventet”. Det var sa fint, fordi jeg netop ikke fik
sat forventningerne op til mirakelkuren pa min Morbus
Crohn.

Jakob har staet der i tykt og tyndt, har vist keempe om-
sorg, og har desuden talt lige ud af posen, nar det var det,
der var brug for. Han har lavet utallige kikkertundersggel-
ser pa mig, selv pa tidspunkter hvor det vist ikke var helt
efter planen, han skulle have vaeret pa hospitalet. Nar jeg
var indlagt, var jeg sikker pa, Jakob kiggede forbi, bare lige
for at fa en status pa, hvordan det nu gik.

Jakob har altid haft tiden til mig. Jeg har vidst, at var
der nogle problemer, s& var han kun en opringning vaek,
og den dag i dag er han stadig den eneste laege, jeg tor leeg-
ge mit liv i haenderne p3, for jeg er sikker pa, han hjaelper
mig pa vej i at treeffe de rigtige valg.

Nu er tiden sa kommet, til at "Min Doktor Jakob” skal
videre til et nyt job, men det skal ikke vaere uden en keem-
pe tak, for alt hvad han har gjort for mig igennem arene.
Pa et tidspunkt sagde Jakob til mig "patienter som jer, der
er sa syge, star vores hjerte meget naer”. Den fglelse ma
siges at vaere gensidig "laeger som Jakob star mit og andre

patienters hjerte meget naer”.

Uden Jakob ville jeg ikke vaere, hvor jeg er i dag.

CCF'S PATIENT PRIS

Som patient og pargrende sa har vi mange gange vo-  der kan vare mange situationer, hvor at lzegen eller

res daglige gang pa hospitalerne rundt omkring. sygeplejersken, yder det ekstra der for dig gor det til
I den forbindelse sa mgder vi, fagpersonale sasom noget saerligt.

laeger, sygeplejersker med flere. Den lille sarlige forskel vil Colitis-Crohn Forenin-
De udfgrer deres arbejde, for at sikre sig, at vi far gen gerne belgnne.

sa optimal en behandling som overhovedet muligt. Du har nu som patient eller pargrende,mulighed for
Men alligevel sa mgder vi nogen gange som patien- at indstille netop dinlsege/sygeplejerske eller en hel af-

ter og pargrende en fagperson, som yder en ekstra deling, hvis det netop er dem der gar den forskel for dig.

indsats. Skriv hvorfor ,samt hvem du gnsker at indstille til
Det kan vaere at legen eller sygeplejersken, lige 1 Colitis-Crohn Foreningen pa enten mail info@ccf.dk,

2gger en hand pa skulderen, nar det hele ser aller- eller via brev tilCCF Ngrregade 71, 1. sal, 5000 Odense

mest sort ud. att. patient prisen.

Eller nar leegen ser dig som andet end patient. Ja Prisen uddeles en gang i kvartalet.
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@fra lokalardelingerne

Nordjylland
Midtjylland
Dstjylland
Midtvestjylland
Sydgstjylland
Sydvestjylland
Fyn
Sgnderjylland
Bornholm

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

Fyn

Formand: Rikke Vium
TIf. 2168 9663

E-mail: crocofyn@hotmail.com

Kommende arrangementer:

Generalforsamling:
Dato: Den 27. februar 2020
Tidspunkt: k1. 17.30

Nordsjzelland

Kgbenhavn

Vel Midtsjeelland

Sted: Borgernes Hus, @stre Stationsvej 15,
5000 Odense C. Lokale star oplyst pa ly-

stavlen ved trappen.

Efter generalforsamlingen byder vi pa lidt
mad og drikkelse, derfor er det vigtigt at du
tilmelder dig. Ved tilmelding kan du oplyse
hvis du har nogen madallergier vi skal tage
hgjde for. Tilmelding pa crocofyn@hotmail.
com eller 51212826 (Rina) hurtigst muligt.
Dog senest d. 22. feb. 2019.

Vimangler bestyrelsesmedlemmer og
suppleanter og haber der er nogen af vores
medlemmer eller pargrende, der har lyst til

at give en lille hand med.

Café-hygge:

Vi forventer at afholde endnu en
hygge-dag i den naermeste frem-
tid. Nar dato og sted er fundet, vil

invitation blive sendt ud pa mail.

Afholdte arrangement:

Den 26. september 2019 blev der afholdt
café-hygge, hvor der blev snakket, grint og
hygget i godt selskab.

Den 3. oktober 2019, blev der afholdt fore-
drag om forskning indenfor
inflammatoriske tarmsygdomme og im-
munforsvaret ved leege Anders Bathum
Nexge. Samt mulighed for at stille spgrgs-

mal til Laege Jens Kjeldsen.

Bestyrelsen haber alle far en god jul og kom-

mer godt ind i det nye ar.

Faergerne

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

Kgbenhavn

Formand: Hengameh Chloe Lauridsen
TIf. 2384 0422
E-mail: hcl.ccf kbh@gmail.com

Kommende arrangementer:

Banko pa Bellahgj

Kom og prgv dit held, nar CCF Kgbenhavn
inviterer til den arlige julehygge

Det stunder mod jul, og traditionen tro
mgdes medlemmer og pargrende til banko
inovember.

Aftenen byder pa syv almindelige spil og
et ekstraspil. De heldige bliver begavet
med gode preemier - hovedpraemien i eks-
traspillet er en flot kgbmandskurv. Der
bliver naturligvis serveret glggg og aeble-



skiver samt gl og vand, sa de hardt prgvede
spillere far styrket sig.

Vi haber, du har lyst til at deltage og ggre
det til en hyggelig aften. Der bliver god
lejlighed til at snakke sammen bade inden,
mellem og efter spillene.

Hvornar: Torsdag d. 7. november 2019, k1.
19.00 - 21.00.

Hvor: Danhostel Copenhagen Bellahgj/
Kgbenhavns Vandrerhjem, Herbergvejen
8,2700 Vanlgse

Deltagere: Medlemmer samt pargrende.
Pris: 50 kr. pr. person. Prisen deekker et glas
glogg eller en vand/gl samt tre aebleskiver
og tre plader til bankospil. Der kan kgbes
ekstra gl eller vand til 20 kr. flasken og eks-
tra spilleplader til 10 kr. stykket. Husk at
medbringe lige penge, eller betal via Mobi-
le Pay (nummeret oplyses pa dagen).
Tilmelding senest 1. november via ccf.
kbh@gmail.com. Oplys bade navn(e), tif.

nr, mailadresse og gerne medlemsnummer.
Samtidig bedes du indsaette belgbet (50 kr.
pr. person) pa vores konto reg.nr. 2253, kon-
tonr. 6885 766 607. Husk at skrive navn(e) i
beskedfeltet.

NB: Husk ogsa at oplyse, om du/I gnsker
glagg, 2l eller vand. Fremgar det ikke af til-
meldingen, far du/I serveret glegg af CCF.
Parkering: Der er mulighed for parkering
lige ved Danhostel.

Invitation til medlemsarrangement

Fa dig et liv - et godt liv

- med kronisk sygdom

CCF Kgbenhavn inviterer til endnu et
foredrag med life coach Charlotte Godsk
Petersen

Det er en styrke at kunne skifte fokus og
leegge meerke til det, der giver veerdi her og
nu, ndr livet pludselig skifter og seetter andre
betingelser end dem, vi ellers regner med.
Accepten af sygdommen som et vilkar er
meget vigtig. Der er dog altid noget, du kan
gore for at fa det bedre, nemlig at leere dig,
hvor og hvordan din energi skal bruges - og
blive klar over de mange historier, du for-
taeller dig om dig selv hver eneste dag, og
som slet ikke er dine egne.

Alle de historier har skabt den, du er i dag.
De er blevet programmeret i dig af forael-
dre, kaerester eller mennesker neer dig.

Jeg vil gerne give dig en forstaelse for, hvil-
ke begraensninger de historier leegger i dig.

Mange af os ender nemlig med at have en

indre smerte og uro, vi ikke kan finde ord
eller forstaelse for.

Jeg vil gleede mig til at undervise dig i, hvor
store gaver der ligger i vores ubevidste
sind, og hvordan du ikke behgver at bruge
flere ar pa at skabe dig et godt liv med en
kronisk sygdom.

Den stgrste healing findes i indsigter. Jeg
vil gerne veere med til at abne for de ind-
sigter og hjeelpe dig med at slette de gamle
programmer, der ikke tjener dig mere.

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

Hvornar: Torsdag d. 28. november 2019, k1.
19.00 - 22.00.

Hvor: Herlev Hospital, det lille auditorium
(i neerheden af hovedindgangen, folg CCF’s
pile).

Tilmelding senest 21. november via ccf.
kbh@gmail.com. Oplys bade navn, tlf.nr. og
mailadresse.

NB: Medlemmer af CCF Kgbenhavn har
fortrinsret, men medlemmer fra andre
lokalafdelinger kan fa adgang, hvis der er
ledige pladser efter den 21. november.

CCF sgrger for frugt og vand. Der bliver 20

min. pause.

Indkaldelse til generalforsamling
Hermed indkaldes til ordineger
generalforsamling iCCFKgbenhavn
torsdag den 6. februar 2020, k1. 19.00 i pa
Hvidovre hospital. Efter generalforsamlin-
gen er der foredrag ved forskningslektor,
ph.d., overleege Andreas Munk Petersen,
Hvidovre Hospital med fglgende emne:
Nyt om tarmbakterier og faecestransplanta-
tion til behandling af inflammatoriske tarm-
sygdomme og irritabel tyktarm

Dagsorden til generalforsamlingen samt yder-
ligere information om foredraget udsendes til

medlemmerne pr. mail senest 10. januar 2020.

Med venlig hilsen
Bestyrelsen i CCF Kgbenhavn
Henvendelser om arrangementerne

pa ccf.kbh@gmail.com
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Midtjylland

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

Midtsjeelland

Mandag den 18. november afholder vi
stiftende generalforsamling for CCF Midt-
sjeelland. Sa gnsker du at der igen skal ske
noget i dit lokalomrade, er det nu du skal
mgde op!

Den stiftende generalforsamling vil blive
afhold pa Kage Sygehus, lokale 1 og 2, ki
19-21.

Alle medlemmer vil modtage en personlig
invitation.

Midtvestjylland

Da der ikke kunne vzelges en ny bestyrelse
pa generalforsamlingen den 28. februar,

er der i gjeblikket ingen fungerende lokal-
afdeling i Midtvestjylland. @nsker du at
veere med til at starte lokalafdelingen op
pa ny, sa kontakt CCF pa info@ccf.dk.

Nordjylland

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

Kommende arrangementer:

Julemarked pa Borglum Kloster

24. November 2019 k1. 10.00 - ?

Tag med CCF Nordjylland til julemarked
pa Borglum 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 std indlemmet i skeaeret 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 vare boder og stande med kunsthand-

veerk, julepynt og smagsprgver.
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Vimgdes ved indgangen kl. 10.00 - forenin-
gen betaler entreen for vores medlemmer,
men der er mulighed for at tage familien

med. Sa er det blot for egen regning for dem.

Tilmelding til julemarked skal ske senest den
20. november 2019 til Jannie Jensen, SMS ti
mobil nr. 41 96 16 72 eller pa mail til jnj@bdo.
dk. Der er max. antal deltagere pa 20 perso-

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

Foredrag med skuespiller og
hjertepatient Robert Hansen

Seet allerede nu kryds i kalenderen den 1.
marts 2020 kl. 14.00 - 16.00, hvor vi afhol-
der foredrag med skuespiller og hjertepa-

tient Robert Hansen. Foredraget holdes pa

Aalborg Sygehus Syd i auditoriet i forhallen.

Kom og har - det bliver fantastisk at hgre
Roberts gribende forteelling bade om livet
som hjertepatient og om det at vaere en be-
rgmt skuespiller. Robert har gennem man-
ge ar af livet spillet Victor i alle filmene om
"Anja & Victor”, men ogsa i musicalen af
samme navn. Tilmelding skal ske til Jannie
Jensen, SMS til mobil nr. 41 96 16 72 eller
pa mail til jnj@bdo.dk.

Generalforsaling 9. februar 2020 k1.
14.00 pa Aalborg Sygehus Syd
Dagsorden ifglge vedtaegterne:

1. Valg af dirigent.

2. Lokalbestyrelsens beretning om det for-
lgbne ar.

3. Fremlaeggelse af det reviderede arsregn-
skab til godkendelse.

4. Lokalbestyrelsens forslag til handlings-
plan for det neeste ar.

5. Valg af medlemmer til lokalbestyrelsen.
Pa valg er Gitte Andersen, Bjarke Chri-
stiansen og Jannie Jensen - alle modta-
ger genvalg.

6. Valg af suppleanter.

7. Valg af revisor og revisorsuppleant.

Pa valg er Jgrgen Poulsen og Per Hgjst-
gaard.

8. Indkomne forslag.

9. Eventuelt.

Efter generalforsamlingen er foreningen
veert ved lidt mad samt en vand/sodavand.
Af hensyn til mad bedes du/I tilmelde jer hos
Jannie Jensen tIf. nr. 41 96 16 72 eller e-mail:
jnj@bdo.dk senest den 26. januar 2020. Skulle
du/Iikke na at tilmelde jer, er du/I altid meget

velkomne. Vi kan sa ikke garantere for, at vi

har mad nok. Information omkring lokale pa
Aalborg Sygehus Syd oplyses efterfglgende.

Nordsjeelland

Formand: Pia Haurholm
TIf: 7221 3121

E-mail: haurholm.ccf@gmail.com

Kommende arrangementer:

Julebanko
Traditionen tro afholder vi vores julebanko
sgndag den 18.11.2019, k1. 13.00 - 17.00.i det
kendte sted Kedelhuset Hillergd, Fredens
vej 12B, 3400 Hillergd. (Lige ved siden af Fri-
villigcenteret hvor vi plejer at veere). Gratis
parkering pa den store grusplads bagved.
Hold gje med vores lysergde flag udenfor, og
hold gje med den pa hjemmesiden og Face-
book. Der kommer flere oplysninger senere,
ligesom der vil blive sendt mail snart.

Vi vil blive sa glade for at fa hjeelp, sa tev
ikke med at skrive til haurholm.ccf@gmail.

com eller pa facebookgruppen.

Generalforsamling 2020
Det bliver i februar, men datoen er endnu
ikke fastlagt. Hvad kan grunden veere til at

du ikke mgdt op ved sidste generalforsamling.

Er det en forkert dag? Et forkert tidspunkt? Er
det fordi der ikke var noget foredrag?
Giv os din mening straks pa haurholm.

ccf@gmail.com

Din forening har brug for dig.

Vi er kede af at lukke afdelingen, men det
kan blive konsekvensen hvis der ikke er
nogen som Vil ga ind i bestyrelsen og hjael-
pe os fremover. Det er ikke farligt. Vi har
hardt brug for dig, syg eller pargrende skal
veere mere end velkommen.

Vi har mange gode ideer til foredrag og ak-
tiviteter, men mangler jer til at veere med

til at udfere dem.

Landsgeneralforsamlig den 4.4.2020
Ja vi skal afholde den her i Nordsjeelland.
Stedet er fundet. Naermere herom senere.
Vi gleeder os til at se rigtig mange medlem-
mer fra lokalafdelingen og de neerliggende

lokalafdelinger.

International IBD-dagden 19. maj

- en tilbagevendende begivenhed hvert ar.

Afholdte aktiviteter

Aktiv Fritid i Allergd

17.8.2019 stod vi 2 i regn det meste af da-
gen. Vi mgdte mange sgde mennesker der
var nysgerrige pa hvem og hvad vi var for
nogle. Der kom ogsa et par medlemmer,
som vi vil takke mange gange fordi du gad

komme forbi og hilse pa os. Det varmede.

Gospel

7.9.2019. var som saedvane bade positiv

og livgivende. Desveerre var der ikke nok
deltagere fra Nordsjeelland til at vi kan
fortseette denne begivenhed. Det er et dyrt
arrangement og vi har ikke sponsorer leen-

gere til at hjeelpe med udgiften.

Sydvestjylland

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

Afholdte arrangementer:

Foredrag med gjenlaege:

Lgrdag d. 21/9 afholdte vi et foredrag med
gjenlaege Mette slot Nielsen. Mette fortalte
om hvilke sammenhange de ser med folk
med Chron og Colitis og gjensygedomme
pa Arhus universitets hospital. Det var en
god formiddag/middag, hvor de 30 deltager
fik ny indsigt i hvilke tegn vi skal veere obs
pa ifht gjensygdomme, samt fik svar pa de
spgrgsmal, de havde til Mette.

Cafe mgde:

Tirsdag d. 3/9 havde vi vores fgrste aften
med cafe mgde. Der var en enkelt medlem
der dukkede op og snakkede med os fra
bestyrelsen. Vi haber at vi se flere af vores

medlemmer til de kommende cafe mgder.

Kommende arrangementer:

Cafe mgde:

Hver den 1. tirsdag i maneden afholder vi
cafe mgde. Meningen er, at i som medlem-
mer, kan komme og fa en uformel snak
med andre der mgder op derudover har

i ogsa mulighed for at snakke med lokal
afdelingen om hvilke emner i evt. kunne
taenke jer, at vi prgver at lave foredrag, pa-

nelmgder eller sociale arrangementer med.



Cafe made er den forste tirsdag i mdneden
fra 19.00-20.00

Vi fra bestyrelsen vil gnske alle vores med-
lemmer en god jul og et godt nytar. Vi glaeder
os til at se alle vores medlemmer til vores ar-
rangementer i det nye ar.

Sydgstjylland

Formand: Lea Hedelund
TIf. 4087 2271

E-mail: ccfvejle@gmail.com

Afholdt arrangement:

11. september k1. 19.00 afholdt vi medlemsmg-
de pa Kolding Bibliotek, hvor vi denne aften
havde inviteret ambassader Louise Bach
Refshauge til at komme og forteelle om hvor-
dan hun tackler det at leve med en kronisk
sygdom. Desveerre mgdte ikke sd mange med-
lemmer op, men vi havde en hyggelig aften,

og der blev stillet en del spgrgsmal til Louise.

Kommende arrangementer:

Vi gleeder os til at byde alle medlemmer og
pargrende velkommen til julemgdet d. 25. no-
vember 2019 kl. 19.00 i Spejderhuset, Skovvej
48,7000 Fredericia. Vi vil denne aften kun
julehygge og der vil selvfglgelig blive serveret
glogg/kaffe/te og aebleskiver, og julegodter
skal I heller ikke snydes for. Der vil traditio-
nen tro veere vores amerikanske lotteri med
forhabentlig fine gevinster bl.a. tre hoved-
gevinster som bestar af nogle fine kurve. Vi
glaeder os til at se s& mange som muligt.
Tilmelding er ngdvendig og skal ske pa
mail ccfvejle@gmail.com eller pa tlf. 40 87
2271 senest d. 18. november 2019.

Reserver allerede nu d. 3. februar 2020 kL.
19.00, hvor vi afholder naeste ars general-
forsamling.

Vivil denne aften servere smerrebrgd, sa
vi hdber at rigtig mange vil mgde op, og
maske kunne teenke sig at gore et stykke
arbejde for foreningen og melde sig til be-
styrelsen. Indkaldelse til generalforsamlin-
gen vil blive sendt ud senere.

Har viendnu ikke faet din mail adresse, er du
velkommen til at maile den til: info@ccf.dk, da
vi ikke leengere sender invitationer til vores

medlemsmgder ud pr. brev, men kun pa mail.

Glaedelig jul og et godt nytar til alle gnskes af

bestyrelsen.

Sgnderjylland

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

Vestsjeelland

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

Ostjylland

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

Afholdt arrangement:

3. oktober 2019

Foredrag med Jens Gram fra Aarhus Oste-
opatii Vejlby Sognegard.

Pa grund af deadline til bladet er det ikke
muligt, at fa et referat af medlemsmgdet
med denne gang.

Jens Gram skriver om det kommende fore-
drag. Dette foredrag er til dig, der vil hgre
mere omkring hvordan osteopati arbejder
med tarmsygdomme/diagnoser (herunder
irritabel tyktarm)

Vi vil komme ind pa den osteopatiske be-
handling, hvor vi arbejder med bindevae-
vet i dine organer og det nervesystem, som
styrer dette.

Mere herom i naeste blad.

Kommende arrangementer:

2. november 2019

Skal vi afholde vores jubileeum. Lokalafde-
ling @stjylland fylder 30 ar.

Vi forventer at afholde en Paneldebat med
deltagelse af mediciner, bgrnelaege, gigtlae-
ge, kirurg m.fl. AFLYST
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28. november 2019

Sa er det tid for arets sidste medlemsmgde.
Tradition tro er det julebanko i Vejlby Sog-
negard.

Unge gruppen mgdes kl. 17,00 til deres
egen julehygge, hvor der vil blive serveret
aebleskiver og lidt godt at drikke.

Klokken 19,00 mgdes vi alle til vores arlige
julearrangement.

Vi hygger os med bankospil, amerikanske
lotteri, juleknas og masser af tid til sjov og
snak

Husk det gode julehumer.

Det koster kun kr. 30,00 pr. person at delta-
ge iarrangementet.

Tag gerne familien med.

Husk at seette kryds i kalenderen.

Som altid vil invitationerne blive udsendt
via mail, hvor der kan leeses mere om de
forskellige arrangementer

OBS: du vil fortsat modtage CCF magasi-
net i din postkasse, selv om du modtager

mails fra CCF @stjylland. g":.
I
1

CCF @stjyllands Facebook-side:
Folg med pa Facebook og fa informa-
tioner om medlemsarrangementer
og andre aktiviteter i din lokalafde-
ling.

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

Ungegruppen:

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

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

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

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

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

Vi gleeder os til at se jer til de kommende ar-

rangementer.

Pa bestyrelsens vegne
Inger Graversen



Hvis du oplever kige omkring din stomi, er du ikke alene

Et studie har vist, at 87% af de adspurgte oplevede klge omkring stomien. Dette kan forekomme,
selv om den omkringliggende hud ser fin ud*, men du behgver ikke at acceptere denne tilstand.

Hos Hollister mener vi, at huden omkring din stomi fortjener bedre, og at vores CeraPlus klaeber
kan vaere med til at afhjeelpe din klge.

Tor hud er den mest almindelige arsag til klee omkring stomien. CeraPlus kleeberen indeholder
ceramid, som er hudens naturlige beskyttelse mod klge.

e Ceramid findes i det yderste hudlag (stratum corneum)
* Ceramid bestar af voksagtige lipidmolekyler, som binder hudcellerne sammen,
sa de danner en vandteet beskyttende barriere
e Ceramid hjeelper med at forhindre vandtab, der kan fere til skader pa huden samt tarhed

CeraPlus klaeberen findes som komplet produktserie i bdde 1-dels og 2-dels bandager.

Fa mere information pa www.hollister.dk eller ved at kontakte kundeservice pa tlIf.: 4846 5100 eller
maile til hollister.dk@hollister.com.
* Undersogelse af 164 patients. Consumer Survey of Pruritus. 2016 Hollister data on file.

c Lees vejledningen far brug for oplysninger om anvendelse, kontraindikationer, advarsler, forholdsregler og instruktioner.
Hollister-logoet og CeraPlus er varemeerker tilhgrende Hollister Incorporated. ©2019 Hollister Incorporated

Ostomy Care
Healthy skin. Positive outcomes.
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MC morbus Crohn

CU colitis ulcerosa

FORKORTELSER:

I Colitis-Crohn Foreningen bruges der ofte mange forkortelser. Disse kan vare svaere for nye/udenforstaende at fglge

CCF Colitis-Crohn Foreningen
HB Hovedbestyrelsen

med. Derfor vil vi her prgve at samle de mest brugte her. Er der nogen du gnsker at fa med/fa forklaring p3, sa send

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

IBD Inflammatory bowel disease. Daekker over de kroniske
tarmsygdomme som colitis, Crohn, mikroskopisk kolit m.fl.

IBS Irritable bowel syndrome. P4 danske irritabel tyktarm

EFCCA The European Federation of Crohn's & Ulcerative Colitis

Associations. Sammenslutningen af Crohn og Colitis foreninger.

... 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 spgrgsmal.

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 spgrgeguide, 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.

=

LEV

MED IBD

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




