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LANDSGENERAL-
FORSAMLING 2021

Vi haber i ar at kunne afholde GF normalt, men fglger selvfglgelig

myndighedernes retningslinjer der er gaeldende til den tid.

HOVEDBESTYRELSEN INDKALDER HERMED
TIL ORDINAR GENERALFORSAMLING:

Lordag den 10. april
2021 k1 14.00

Salen hos Seniorhus
Odense, Toldbodgade 5,
5000 Odense C

Kl. 13 - 14 finder
uddeling af forsknings-
midler sted. Alle er
velkomne.

OBS!

Tﬂmelding er

kun n¢dvendig.
for deltagelsel
spisning-

Adgang: Medbring medlemsbevis i
form af blad nr. 121 eller kontingent-

kvittering.

Ad. Pkt. 5: Forslag, som gnskes behand-
let pa den ordinere generalforsamling,
skal vaere hovedbestyrelsen i heende
senest 1. marts 2021.

Ad. Pkt. 6 og 7: Forslag vedr. kandida-
ter til hovedbestyrelsesmedlemmer og
suppleanter skal veere hovedbestyrel-
sen i heende senest 1. marts 2021.

Forslag til hovedbestyrelsesmedlemmer,
suppleanter og revisor vil kunne rekvi-
reres fra foreningens sekretariat efter d.
29. marts. 2021. Informationerne udsen-
des automatisk til alle lokalformeend.

Vedtaegter for Colitis-Crohn Foreningen
kan findes pa foreningens hjemmeside

www.ccf.dk

I forbindelse med generalforsamlingen
bydes pa et let maltid. @nsker du at del-
tage i spisningen, bedes du tilmelde dig
senest 29. marts 2021 til sekretariatet pa
telefon 35 35 48 82 eller info@ccf.dk

Der vil i henhold til vedtaegternes
§6, stk. 2 vaere foglgende dagsorden:

1. Fremlaeggelse af hovedbestyrelsens
beretning om foreningens virksom-
hed i den forlgbne periode til god-
kendelse.

2. Fremleeggelse af det reviderede
regnskab til godkendelse og medde-
lelse af decharge.

3. Hovedbestyrelsens forslag til hand-
lingsplan for det naeste ar.

4. Behandling og godkendelse af
budget.

5. Indkomne forslag.

6. Valg.

a. Foreningens formand.
Formanden er ikke pa valg i ar!

b. Hovedbestyrelsesmedlemmer.
Der skal veelges 3 medlemmer.
Af sidende HB medlemmer gen-
opstiller Louise Bak Refshauge,
Kurt Sand og Ingelise Lauridsen

7. Valg af suppleanter. Der skal vael-
ges 3 suppleanter.

8. Valg af revisorer.

9. Beslutning om stedet for naeste or-
dinare generalforsamling.

10.Eventuelt.
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NYT AR NYE MULIGHEDER

Vi er sa smat ved at kunne gjne et spirende forar forude.
Men inden vi helt slipper vinterens kulde og frost, sa
skal lokalafdelingerne i CCF afholde deres generalfor-

samlinger.

Men det kan for de frivillige kreefter ude i lokalafdelin-
gerne, give ekstra planleegnings arbejde. For hvordan
skal generalforsamlingerne afholdes. Er der forsamlings-
forbud, er der deltager begraensning, og hvis der er, hvor
mange deltagere ma man sa vaere? Det har i vinterens
lgb, veeret spgrgsmal, som vi alle har matte stille os selv.

Men nar der skal planlaegges, forberedes og afholdes, ja
sa er det ikke helt sa ligetil. Det har medfart, at lokalafde-
lingerne i CCF, har matte teenke ud af boksen. For hvor-

dan ggr man, ogsa i forhold til vedtaegterne.

Hvad m3, kan og skal man ggre? De har teenkt sa det har
knaget, og selv om det ikke har veeret nemt, sa er der fle-

re muligheder.

Det er dog vigtigt for CCF at papege, at vi selvfglgelig al-
tid efterlever og retter os ind efter Sundhedsmyndighe-
dernes anbefalinger. Sa hvis der er forsamlingsforbud, sa
giver det sig selv, at lokalafdelingerne ikke fysisk afhol-

der deres generalforsamling.

Nogen har teenkt om generalforsamlingen kan afholdes
online. Her er der bade muligheder samt begraensninger.
For hvad nu, hvis teknikken svigter, og det ikke helt gar
efter planen. Hvad ggr man sa. Ellers s har nogen af
tankerne og ideerne varet en bade fysisk og online mu-
lighed.

Her vil Hovedbestyrelsen i CCF gerne papege, at vi
selvfglgelig stgtter op om, de beslutninger de enkelte lo-
kalafdelinger tager omkring afholdelse af generalforsam-

lingerne rundt omkring.

Det samme vil vi bede jer medlemmer om. Fordi det er

netop nu, at vi i CCF skal stgtte op omkring hinanden,

fordi sa bliver livet samt arbejdsopgaverne sa meget nem-
mere. Sa hold gjne og gre abne, for hvordan netop din lo-

kalafdeling afholder deres generalforsamling.

Samtidig vil landsledelsen sige tak, til alle de frivillige
rundt omkring, fordi lokalafdelingerne alle har arbejdet
med at planlaegge, og komme med alternative ideer, nar
situationen var som den var og er.

Selv pa trods af de udfordringer, forhindringer og strabad-
ser som Covid 19 har medfgrt, sa har lokalafdelingerne
rundt omkring, bevaret arbejdsmoralen samt deres gode
humgr.

Dette er frivillig arbejde, nar det er bedst. Derfor lad os
habe, at 2021 vil blive aret, hvor vi igen far mulighed for
at mgdes, sa vi sammen igen kan fa fokus, samt erfarings-
udveksle med hinanden, omkring hvad det vil sige, at
leve med en mave-tarm sygdom, og de kompleksiteter det
medfarer.

CCF sammen er Vi staerkest.

Pas pa jer selv og hinanden.

Landsformand for Colitis Crohn foreningen

Charlotte Lindgaard Nielsen
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o HOVEDBESTYRELSENS

2020 var et seerdeles udfordrende
ar grundet Covid 19 forsamlings-
forbud, og de forskellige tiltag
samt begraensninger dette med-
forte, ikke kun for CCF, men for
hele samfundet. Dette medferte
store udfordringer specielt for
CCFs lokalafdelinger.

For de planlagte arrangementer
skulle aflyses, for man matte
ikke veere mere end 100, sa ned
til 50, for til sidst at ende pa 10
mulige deltagere. Ja det var ikke
nemt, at kunne planlaegge hvor-
dan CCF skulle kunne afholde
noget som helst. Vi ville jo heller
ikke tage nogen chancer, da en
del af vores medlemmer samtidig
behandles med immundaempen-
de medicin. Men vi kom igen-
nem 2020 med medlemmerne i
behold.

Pr. 31. december talte Colitis-
Crohn Foreningen derfor 5199
betalende medlemmer. Sa selv
om Covid 19 fyldte en del, s3 fore-
gik der alligevel en masse arbej-
de, men det var blot bagved, det
geaelder i lokalafdelingerne samt i
landsledelsen.

Nedenstdende er et uddrag af de
aktiviteter CCF har veeret invol-
veret i gennem 2020.

ARSBERETNING

DET LAGELIGE RAD

Det Laegelige Rad bestod i 2020 af Ida Vind, Jan Fallingborg, Jens F. Dahlerup,
Karsten Lauritsen, Niels Qvist, Pia Munkholm, Torben Knudsen, Jens Kjeldsen,
Katrine Winther og Johan Burisch. De har bistaet

CCF ved vurderingen af arets ansggninger om
forskningsstgtte, opdatering af bestaende
materialer, artikler og brevkassesvar til
indkomne mails, samt med foredrag ved
landsforeningens og lokalafdelingernes

arrangementer.

CCF vil samtidig takke Anders Paerregaard for sit
mangearige virke i foreningen, -

og gnsker ham det bedste ¢
fremover.

o
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GENERALFORSAMLING

CCFs landsgeneralforsamling
blev den 5. september afholdt pa
Sophienberg hotel hvor der blev

valgt en fuldtallig Hovedbestyrel-
se. Den oprindelige dato var den 4.
april, men den blev udskudt grundet
Covid 19, og restriktionerne der-
ved b.la. forsamlingsforbuddet fra
Sundhedsmyndighederne.

KURSER

CCF har i ar afviklet fire
kurser. Der blev afholdt kur-
sus for unge mellem 16 og 30 ar
d. 24- 26. januar, mens kolonien
for samme aldersgruppe blev
afholdt d. 9 - 11 oktober.

Kursus for forzeldre og bgrn
blev afholdt d. 2 - 4 oktober.

Voksenkursus med pargrende
blev afholdt 25- 26. september.

Alle kurser blev afholdt

pa Vejen Sportshotel og

Konferencecenter.



TOILETAFTALER

Der har ogsa i 2020 veaeret indgaet aftaler med diverse

festivaler og butikker om lan af handicap- og personale-

toiletter eller hurtig adgang til almindelige toiletter. Op-

lysninger om gaeldende aftaler kan findes pa foreningens

hjemmeside www.ccf.dk. Forslag til nye aftaler kan ind-

sendes pa info@ccf.dk.

I november magasinet var der vedhaftet et medlemskort/

toilet kort som nu er bade pa dansk og engelsk, samt en kalen-

der for aret 2021, med oversigt over CCFs kurser, maerkedage

samt CCFs landsgeneralforsamling for 2021.

HOVEDBESTYRELSEN

Hovedbestyrelsen har i 2020, arbejdet
pa at veere synlige, ogsa selv om det har
veeret forbundne med store udfordring-
er grundet Covid 19 restriktioner. Dette
for stadigveek at kunne opna indflydel-
se, for pa den made, at kunne veere med-
virkende til at italesaette IBD, hvor det
har veeret muligt.

Vi har selvfglgelig altid efterlevet myn-
dighedernes anbefalinger, samt altid

fulgt de udstukne retningslinjer

Der har i 2020 vaeret fokus pa yderlige-
re at styrke sekretariatet, samt opbygge
endnu mere viden. Den viden vi som
repraesentanter for Landsforeningen har
opnaet, nar vi har veaeret ude i forbindelse
med opgaver og projekter, er der stadig-
vaek fokus pa bliver videreformidlet til
sekretariatet.

CCFs Sekretariat har ogsa veaeret hjem-
sendt grundet restriktionerne vedrgrende

Covid 19. De har sa arbejdet hjemmefra.

Nye medarbejdere er der ogsa kommet

til. Der er ansat to sekretariatsmedarbej-

dere samt i efteraret ansatte CCF en ny
socialradgiver.

Lokalafdelingerne har siden den 11.
marts veeret udfordret pa mange omra-
der. De havde planlagt en masse arran-
gementer, men desvaerre har de matte
aflyse en del af dem grundet forsam-
lingsforbuddet.

Her vil Hovedbestyrelsen gerne takke
lokalafdelingerne for deres arbejds-
indsats, for det har kostet bade tid og
spildte kreefter, at skulle aflyse allerede
planlagte arrangementer.

Hovedbestyrelsen har afholdt besty-
relsesmgder pa felgende datoer i det
forgangne ar: den 18. januar (brainstor-
mingsmgde) - den 8. februar - den 2.
maj - den 13. juni - den 5. september
Landsgeneralforsamling - den 12. sep-

tember og den 21. november.

Landsmgdet med lokalafdelingerne
den 5.september blev aflyst, da der
denne dag blev afholdt Landsgeneral-

forsamling.
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SAMARBEJDS -
PARTNERE

Colitis- Crohn Foreningen har
mange forskellige samarbejdspart-
nere, som hver iseer gor deres til at
vi i CCF kan vaere medvirkende, til
at gore livet med kroniske tarm-
sygdomme bedre. I det fglgende
naevnes nogle af dem:

e Hvert ar afholder CCF et mgde
med Fagligt Selskab for Sygeplej-
ersker i Stomi plejen og Stomi for-
eningen COPA, dette blev aflyst

o [ forbindelse med vores medlem-
skab af Danske Patienter deltog
CCF i flere forskellige mgder,
kurser og arrangementer.

o CCF sidder desuden med i
Medicinradets fagudvalg ved-
rgrende inflammatoriske tarm-
sygdomme, og ligeledes i fagud-
valget omhandlende biologisk
behandling, samt i baggrunds-
gruppen vedrgrende leegemidler.

e CCF blev ogsa en del af Danske
Patienters forretningsudvalg i
2020, sa vi nu sidder med der
hvor beslutningerne trzeffes.

e 12020 har CCF fortsat haft et godt
samarbejde, samt udbygget net-
veerket med et stgrre antal mave-
tarm laeger, som jeevnligt har
holdt opleeg for foreningen i bade
lokalt regi og pa landsplan, samt

pa stort set alle vores kurser.

INTERNATIONALT
SAMARBEJDE

Generalforsamlingen i EFCCA som skulle
veere afholdt den 29.- 31. maj i Estland
blev aflyst.
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MEDLEMSMAGASIN 0OG
INFORMATIONSHAFTER

Der er i 2020 udgivet fire medlemsmagasiner: februar,
maj, august og november.

Vi har ogsa i 2020, lavet en stor del af arbejdet med
bladet selv, hvilket har givet nogle store besparelser.

Med hensyn til CCFs informationshaefter, s ligger de til

download pa vores hjemmeside www.ccf.dk

FUNDRAISING
OG SPONSORATER

- FraIngrid og Johan Hansens
Mindefond har vi modtaget
100.000;- kr. til afholdelse af
diverse kurser.

- En donation af frimaerker ind-
bragte 149.460,- kr. pa auktion ved

Bruun Rasmussen

~skal jeg
arbejde?

side 12
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et

P4 sekretariatet i Ngrregade
711 Odense, har vi nu 4 med-

arbejdere ansat.

TARM-
RADGIVNINGEN

Tarm-radgivningen skulle have
afholdt weekendkursus den 7 til 8
november, men denne blev aflyst
grundet forsamlingsforbuddet og

overnatningsforbud.

SPECIALAFTALER

Aftalen med OK-benzin om sponsering af “benzinpenge” fortsaetter. I 2020 har
Colitis- Crohn Foreningen modtaget 32.922,99 kr. fra vores medlemmer gennem
aftalen.

Aftalen fortseaetter i 2021 og vi haber at mange, bade nye medlemmer, og dem
der allerede har et OK benzinkort, fortsat gnsker at stgtte foreningen.

Indsamling af gavebidrag pa dvs. platforme har i ar givet omkring 57.000,- kr.

Drugstars og stjerner, som dernzest indlgses til kontanter har CCF faet overrakt
et belgb palydende 52.500 kr, og i skal vide, at det er med til at ggre en forskel
for CCF. Tak for det.

CCF arrangerede sammen med en af vores samarbejdspartner aktiviteten “Vi er
her for jer” for at vise vores sympati til IBD-bgrnene og deres pargrende. Det lyk-
kes os med hjeelp fra medlemmer og deres netvaerk, at rejse penge, via en ga app.
Her gik deltagerne penge ind, og det gav et udbytte pa 100.000 kr. som blev over-
rakt til foreningen pa verdens IBD-dag den 19 maj pa CCFs sekretariat i Odense.

Sa vi var samlet, dog uden at veere sammen fysisk.
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LOKALAFDELINGER

Der har i 2020 vzaret 11 fungerende

lokalafdelinger og 4 hvilende. Der

har igennem 2020 veeret gget fokus
pa lokalafdelingerne, samt samar-
bejdet mellem lokalafdelingerne og
hovedbestyrelsen. Det har vaeret

en prioritet for hovedbestyrelsen,

Midtjylland at ingen lokalafdeling skal sta alene
med udfordringer, og hovedbestyrel-
sen har derfor staet til radighed som
sparringspartner, samt til at hjeelpe
med at lgse forskellige opgaver.
Sydgstjylland
Lokalafdeling Midtsjeelland, lokal-
afdeling Feergerne og lokalafdeling
Fyn Segnderjylland blev alle opstartet i
2020.
FORSKNINGS-
STATTE
LEGATER

En vigtig del af Colitis- Crohn
Modtager af Birthe Stubbes Minde-

Foreningens arbejde er at stgtte
legat 2020 blev det leegelige rads

forskning pa relevante omrader.
formand Karsten Lauritsen, grundet
I forbindelse med rets Lands- Karsten mangearige virke for for-

eningen, som Karsten har vaeret en

generalforsamling den 5. september
del af siden CCFs blev stiftet i 1989.

i Nordsjeelland, blev der derfor igen
iar uddelt forskningsstgtte. I 2020
havde vi 14 ansggninger. Der blev

udvalgt 5 forskningsprojekter som
hver modtog mellem 50.000,- kr. til

70.000;- kr. TAK FOR ARET DER GIK

Til slut vil Colitis- Crohn Foreningen takke, alle de der i 2020, har veeret
I alt gav CCF stgtte til forskning

indenfor IBD palydende
300.000, - kr.

med til at gore en forskel i kampen for at gge kendskabet til foreningen,

og de patientgrupper vi repreesenterer.

Ingen naevnt, ingen glemt, men vi er utrolig taknemmelige for jeres hjeelp.

Tak til jer, for at veere medvirkende til dagligt at italeseette IBD samt

de fglgesygdomme der fglger med, samt tak fordi i gser ud af jeres

erfaringer, samt bistar os med forskellige opgaver.

Uden jer ingen CCF.

Fortsat god arbejdslyst til os alle, for IBD er noget vi taler om.

Sammen er vi staerkere.
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Utallige toiletbesgg, mavesmerter og treethed er hverdag for hver femte
dansker, men det er ikke kun de fysiske symptomer, der pavirker personer

med IBD og IBS.

AF ANNA THRANE, STUD. CAND. MAG | JOURNALISTIK, OG PERNILLE SKALS SCHAFER HANSEN, STUD. CAND. SCIENT. SAN.

in tid i praktik pa et

mave-tarm-afsnit blev

en gjenabner. Det var

ikke gnske-praktik-
stedet, men ikke desto mindre endte det
med at vaere en leererig oplevelse, jeg
ikke ville have veeret foruden.

Efter et halvt ar i praktik pa et mave-
tarm-afsnit var mgdet med patienter
med IBD og IBS ikke sjeldne. Som patient
pa et mave-tarm-afsnit er snakke om
affgring en naturlig del af hverdagen,
men mange patienter fglte stadig, det var
tabubelagt

Jeg oplevede ogs3, at sundhedsperso-
nale sprang snakken om seksualitet over,
fordi de syntes, det var irrelevant og
tabubelagt.

Derfor syntes jeg, det var interessant
at bruge mit bachelorprojekt pa at under-
sgge, hvordan IBD og IBS rent faktisk

pavirker seksualiteten.

Frygt for andres tanker

Mange med IBD og IBS oplever, at deres
kropsbillede zendrer sig. Det kan der
vaere mange grunde til. Flere af dem, jeg
talte med, blev behandlet med medici-
nen prednisolon. En kendt bivirkning
ved prednisolon er veegtggning.

Den ggede vaegt resulterer for mange
i usikkerhed og begraenser dem i deres
sociale liv, fordi de er bange for, hvad
andre taenker om deres krop.

“Jeg har veret pa prednisolon, og der
tog jeg 10 kg pa, pa 8 uger. Sa foler man
sig lige pludselig ikke paen, og sa kan man
godt blive lidt usikker pa sig selv. Jeg kan
godt maerke, at jeg er mere tilbagehold-
ende med at ga ud og date,” fortzeller en
kvinde pa 26 ar med IBD.

For nogle med IBD kan sygdommen
resultere i stomi, som ogsa eendrer
kropsbilledet markant. Det a&endrede

o
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Jeg er rigtig bange
for, at drenge vil
lobe skrigende
veek pga. det, og
ikke turde have
sex med mig.

- 22-3rig kvinde med I1BD

kropsbillede kan pavirke den mentale
sundhed i sa hgj grad, at flere af kvin-
derne havde oplevet selvmordstanker.
“Jeg taenkte, at sa kunne jeg lige sa
godt dg. Det var naermest der, jeg var.
Jeg ved neesten ikke, hvad jeg skal sige,
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det var det vaerste at fa at vide,” siger
en 22-arig med IBD om den sveere tid,
da hun fik beskeden om, at hun skulle
have stomi.

Ogsa her spillede frygten for, hvad
andre ville teenke ind. Den 22-arige
kvinde med IBD teenkte iseer over,
hvilken indflydelse stomien ville fa for
hendes relationer til det modsatte ken.

“Det gor det bare endnu varre, at han
kan se det pa mig, og det er bare mega
tabubelagt. Jeg har tenkt rigtig, rigtig
meget over det, og det gor jeg stadig fak-
tisk, selvom jeg har fdet stomi. Jeg er rig-
tig bange for, at drenge vil labe skrigende
vaek pga. det, og ikke turde have sex med

mig,” fortzeller hun.

Pavirket seksualitet
Nar kropsbilledet sendrer sig, folger
seksualiteten med. Kvinderne, jeg

snakkede med, oplevede alle, at deres

m
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sygdom havde en pavirkning pa deres
seksualitet i forskellig grad.

“Hvordan gar man lige i byen og siger
"Hey skal vi have sex, men by the way,
jeg har altsa en stomi, sa jeg skal lige
ud og temme noget lort,”” fortzeller en
26-arig kvinde med IBD om, hvordan
sygdommen kan pavirke et almindeligt
ungdomsliv.

Kvinderne uden stomi oplevede
ogsa, at sygdommen pavirkede deres
seksualitet. Bade fordi de ofte har
mavesmerter, hyppige toiletbesgg,
kvalme og traeethed i hverdagen, men
ogsa fordi det er tabubelagt at vaere
kronisk syg, nar man er ung.

“Jamen jeg har det jo skidt, og jeg sy-
nes det er pinligt, iseer nar man ikke er
aeldre, for det er ikke noget, jeg forbinder
med unge mennesker,” fortzaller den
21-arige kvinde med IBD.

Det er seerligt i starten af sygdoms-
forlgbet, at kvindernes seksualitet
bliver pavirket bade fysisk og psykisk.
Flere fortalte dog, at de leerte at hvile
mere i sig selv, og hvordan der sagtens
kan veere plads til sygdommen i ens
forhold.

“Det er gdet op for mig, at jeg selv
skal have det godt og sGd ma alle andre
komme i sidste raekke, for nu skal jeg
have det godt,” siger den 22-arige kvin-
de med IBD.

Star alene med sygdommen
Mange med IBD og IBS oplever, at de
star alene med deres sygdom, og selv
er ngdt til at opsgge informationer pa
Google eller i facebookgrupper. Og
det kan veere sveert at handtere en
diagnose, nar man bliver sendt hjem

73
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Jamen jeg har det jo skidt, og jeg
synes det er pinligt, iseer ndr man
ikke er ldre, for det er ikke noget,
jeg forbinder med unge mennesker.

- 21-drig kvinde med IBD

fra sygehuset uden informationer om,
hvad IBD og IBS er.

“Sa blev jeg egentlig bare afsluttet, og
hun var rigtig sed, det var slet ikke det,
men de gjorde ikke noget for mig, og jeg
kom ikke klogere hjem,” forteaeller en 24-
arig kvinde med IBS.

Det var vigtigt for kvinderne at fole,
at de blev anerkendt af sundhedsper-
sonalet. Flere af dem havde oplevet,
at de ikke blev taget alvorligt, selvom
de opsggte laege flere gange om ugen,
for de endelig blev sendt videre til sy-
gehuset.

“De anede ikke, hvad de skulle stille op
med mig, og til sidst kom de med kom-
mentarer som "Ah er du nu her igen”, sa
til sidst folte jeg mig faktisk rigtig dum,”
forteeller den 22-arige kvinde med IBD.

Under mit arbejde med projektet
tegnede der sig et billede af, at den
manglende viden om IBD, IBS og sek-
sualitet fylder meget. Efter de mange
livshistorier, star det derfor klart for
mig, hvor invaliderende IBD og IBS er,
og hvor vigtigt det er at fa den rette
hjeelp bade fysisk og psykisk.

Det er gdet op for mig, at jeg selv
skal have det godt og sa ma alle
andre komme i sidste raekke, for
nu skal jeg have det godt.

- 22-arig kvinde med IBD

OM PERNILLE SKALS
SCHAFER HANSEN

e 28 ar
e Bachelor i sygepleje

e Praktikforlgb i 6 maneder
pa mave-tarm medicinsk

sengeafsnit

e Skrev bachelorprojekt om,
hvordan IBD og IBS pavirker
kvinder og deres seksualitet

e Studerer cand.scient.san pa

Syddansk Universitet

e Cand.scient.san bringer nye
vinkler pa sundhed og syg-
dom i Danmark med henblik

pa at udvikle den sundheds-

maessige velfaerd




Den 25. november prgvede vi for fogrste gang
at holde online julebanko.

Vi havde en hyggelig eftermiddag, hvor
ca. 35 "banko-spillere” deltog i jagten pa gode
preemier.

Vores landsformand Charlotte og medlem
af hovedbestyrelsen Louise Refshauge, stod
for traekning af numre. Der blev vundet
bade raekke gevinster og fuld plade, samt
hygget undervejs.

Louise og Claus sang julesang i pausen, sa
stemningen var helt i top til 2. halvleg.

Tak til alle der var med.

CCF MAGASINET

FEBRUAR 2021

Aber: Man-redag
B.oo-M.oo
" PAS P TRINET FF'-

CCF vil gerne sige tak til Ole Sten Hansen fra

AV Rekalmetryk Nykgbing Falster, for gaver
til vores jule online bankospil.

Ole trykker alt CCF merchandise, sGd som
kopper, t-shirts, net, nggleringe m.m.
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Det Lagelige Rad

Ledende overlaege, dr.med.

Afdeling for Medicinske
Mave-tarmsygdomme ; KATRINE WINTER

- : . O T W e g
Aalborg Universitetshospital Spec1allaege i paedlatrl

Fagomradeekspert i
paediatrisk gastroenterologi,
- hepatologi og ernzering
JENS"E. DAHLERUP . Hillergd Hospital
Specialansvarlig/
uddannelsesansvarlig over-
laege, postgraduat klinisk
lektor, dr. med.
PIA MUNKHOLM

L0t LSENE=E) VRIS e, professor, overlaege, dr. med.

Aarhus Universitetshospital

Gastroenterologi, Epidemiologi
og Telemedicin ved Kebenhavns
universitet og Nordsjzllands
hospital, RegionH

TORBEN KNUDSEN

Specialeansvarlig overlaege,
dr.med., ph.d.

Koordinerende forsknings-
leder IRS Sydvestjysk Sygehus :

Medicinsk gastroenterologisk afsnit,
Medicinsk afdeling @ neie A
Sydvestjysk Sygehus Esbjerg H

Specialeansvarlig Over-
leege, ph.d.

JOHAN BURISCH ....................
1. reservelaege, ph.d.

Afdeling for medicinske ma-
ve-tarmsygdomme S

. . . Gastroenheden, Hvidovre Hospital
Odense Universitetshospital

Region Hovedstaden

NIELS QVIST )
Professor, ovl., dr. med.

IDA VIND
Overlaege, dr.med. ph.d.

Kirurgisk afd. A
Odense Universitetshospital

Gastroenheden, medicinsk sektion,
Hvidovre Hospital

KARSTEN LAURITSEN

Overlaege, dr.med.

Medicinsk-gastroenterologisk
afdeling S, Odense Universitets-
hospital




Holder din klaebeplade
huden naturligt sund?

NovalLife TRE™ er designet til at holde din hud naturlig sund pa tre mader:

ET  Absorberer stomi-output og fugt

TO Klaeber sikkert pa din hud og er desuden let at tage af

Opretholder hudens naturlige pH-niveau. Det kan vaere med til at reducere

TRE fordgjelsesenzymernes skadelige virkning pa din hud

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

DK-00093

C Lees vejledningen far brug for oplysninger om anvendelse, kontraindikationer, advarsler, forholdsregler og
instruktioner. Dansac-logoet, Novalife og TRE er varemaerker tilhgrende Dansac A/S. ©2021 Dansac A/S
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" INDSTILLING TIL
PATIENTPRIS

R

CCF'S

om Crohn patient gennem

snart 32 ar har jeg gennem
ca. 30 af disse ar haft en tro
og tryg fglgesvend pa OUH,
Medicinske Afd. S.
Denne person er Overlaege Dr. Med.
Karsten Lauritsen. Ham vil jeg gerne

indstille til patientprisen

Jeg bliver i starten af 90’erne over-
flyttet fra Senderborg Sygehus til
Odense Universitets Sygehus, da man
ikke helt kan "tumle'min sygdom/
forlgb. Jeg kommer saledes til afd. S
og har alle arerne veeret tilknyttet
afdelingen og altid med Karsten, som

styrmand. Jeg var ung, det var frem-
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med, men han var der og stgttede pa
bedste vis sammen med teamet. Det
har veeret et fantastisk bekendtskab
og han har gjort et keempe forskel i
mit syge/patientforlgb. Det er jeg sa
taknemmelig for. Det skal belgnnes.
Karsten har alle dage veeret dis-

ponibel, vaeret rede med gode rad og



stgtte, fundet lgsninger, nar det
sa allersveerest ud, set holistisk

pa situationen og driblet bolden
videre, hvis det var ngdvendigt til
andre afdelinger. Karsten har haft
fingeren med under operations-
forlgb og i dag med kontroller og
opfglgning.

Blev i 2014 stomiopereret, men er
stadig tilknyttet S ambulatoriet, og
det er jeg meget taknemmelig for.

Samtidig har jeg ogsa i perioden
som formand for CCF Sgnderjylland
haft et godt og givende samarbej-
de med Karsten i forbindelse med
patient/pargrendearrangementer
m.m.

Derfor indstiller jeg Karsten
Lauritsen.

Med venlig hilsen

Marianne

CCF'S PATIENT PRIS

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

I den forbindelse sa mader vi, fagpersonale sasom
leeger, sygeplejersker med flere.

De udfgrer deres arbejde, for at sikre sig, at vi far sa
optimal en behandling som overhovedet muligt.

Men alligevel sd mgder vi nogen gange som patienter
og pargrende en fagperson, som yder en ekstra indsats.

Det kan veere at laegen eller sygeplejersken, yder ekstra
omsorg for dig og dine pargrende, eller ser din sygdom i
et overordnet holistisk perspektiv, da det at vaere diag-
nosticeret med en autoimmun diagnose, det for en del

af os mave-tarm syge vedrgrer flere fglgesygdomme.

Kort sagt nar det hele ser allermest sort ud, sa er det
dine fagpersoner, der for dig og dine, kan ggre det
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taleligt, at kunne leve med en kronisk sygdom, og for
mange flere diagnoser.

Eller nar leegen ser dig som andet end patient. Ja der kan
veere mange situationer, hvor at leegen eller sygeplejer-
sken, yder det ekstra der for dig ger det til noget seerligt.

Den lille saerlige forskel vil Colitis-Crohn Foreningen
gerne belgnne.

Du har nu som patient eller pargrende, mulighed for at
indstille netop din leege/sygeplejerske eller en hel afde-
ling, hvis det netop er dem der ggr den forskel for dig.

Skriv hvorfor, samt hvem du gnsker at indstille til
Colitis-Crohn Foreningen pa enten mail info@ccf.dk,
eller via brev til CCF Ngrregade 71, 1. sal, 5000 Odense
att. patientprisen.

Prisen uddeles en gang i kvartalet. ’
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Vi skal ses

ude i verden: !
online...

maneder er gaet siden jeg

startede som socialradgiver i

foreningen.

Og det har veeret med hek-
tisk fart over feltet, med massevis af
henvendelser fra medlemmer og samar-
bejdspartnere. Og det er fantastisk.

Og sa er det alt sammen foregdet pa et
bagtaeppe af Corona-restriktioner, som
har dikteret helt nye mader at arbejde
pa, med masser af begraensninger men
ogsa masser af (nye) muligheder.

Viskal i en leengere periode veenne
os til at feellesskabet er forandret, og vi
kan ikke afholde vores arrangementer
som vi gnsker og er vant til.

I foreningen har vi veeret ngdt til at
aflyse en del arrangementer hvor jeg
som fagperson og socialradgiver skulle
have deltaget og besvaret spgrgsmal fra
deltagerne, og hvor min viden og erfa-
ring skulle have hjulpet bade enkelte
medlemmer og stgrre grupper.

Det er jo retteligt det vi socialradgi-
vere er uddannet til, og det vi allerhelst
vil; hjeelpe vores medmennesker og

medborgere, nar en social situation bli-

ver sveaer og uoverskuelig, uanset hvorfor.

Men hvad gor vi sa?

Ja, vi flytter simpelthen vores sam-
menkomster over pa de digitale medier.

Vi vil derfor i lgbet af de kommende
uger og maneder afholde en del online-
arrangementer.

Ja, maske har du allerede deltaget eller
set de forste?

Arrangementerne vil jeg forsgge at de-
signe sa de er relevante for jer alle, men
ogsa hvor enkelte af arrangementerne
er for lidt mindre grupper, men hvor vi
sa i feelleskab vil ga lidt dybere ind i et
specifik emne. De lidt mere specialisere-
de emner kunne vare undervisning for
bisiddere, lidt mere specifikt om sagsbe-
handlingsregler, opleeg om vurdering af
funktionsevne og lignende.

Har du specifikke gnsker elle idéer til
et emne, sa giv mig endelig en tilbage-

melding pa social@ccf.dk.

Ensomhed
I forlaengelse af de sendringer i vores
hverdag som Corona krisen giver os, sa er

det ogsa vigtigt at vi taler om ensomhed.

Nar vi ikke leengere kan ses som
vi plejer, hverken med venner, fa-
milie eller i andre sammenhaenge,
sa er det endnu mere vigtigt at vi
alle forsgger at bruge teknologiens
muligheder i stgrre omfang. Nar
man som person oplever ufrivil-
lighed ensomhed, sa gger det i vee-
sentlig grad risikoen for at opleve
gget stress og belastning. Og aget
stress og belastning fgrer tit og
ofte til at fysiske symptomer bli-
ver (opleves som) forvaerret. Og sa
har vi en ond cirkel.

Derfor vil jeg anbefale at man
kaster sig ud i det at "videosnak-
ke”. Det at man kan szette ansigt
pa den man taler med, eller maske
endda en hel gruppe, gor fglelsen
af ensomhed mindre.

Du kan f.eks. lave en fast gruppe i
Messenger (eller et andet video-pro-
gram) hvor man mgdes og hygge-
snakker. Sammen om en snak og ma-
ske en kop kaffe, men hver for sig.

Brug ogsa gerne andre fealleskaber pa
de sociale medier, per mail eller pa en
helt tredje made, og sig gerne hgjt at du
treenger til en snak og lidt (fjern-) hygge
og feelleskab.

Det er ikke en skam at fgle ensomhed.
Men det er en skam hvis man ikke prgver
at eendre det.

Mine faste rad om sagsbehandling gael-

der stadigveek:

e Vaer sa vidt muligt skriftlig i din
kommunikation med det offentlige.

e Bed om aktindsigt, ogsa i notater efter

en telefonsamtale med det offentlige.

e Hyvis du har rettelser eller tilfgjelser til

et telefon notat, sa send dem skriftligt.

e Klag ALTID, hvis du er det mindste i
tvivl om en afggrelse er korrekt. Ggr
det skriftligt.

Husk ogsa!

Kontakt mig gerne pa tlf. 50574982 eller
mail social@cff.dk, hvis du har behov for
rad- og vejledning.
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HOVEDBESTYRELSENS
HANDLINGSPLAN

FOR 2021

Der arbejdes i 2021 stadigveek hen

i mod at gge fokus pa bgrn og unge
med IBD, samt de problemstillinger og
kompleksiteter, som de fra en tidlig al-
der kaemper med. CCFs bgrneprojekt
Vi er her for jer, afholdes som familie-
arrangement 3 steder rundt om i lan-
det medio sommeren 2021.

Vi har i 2021 ligeledes fokus pa et
teet samarbejde med de andre autoim-
mune patientforeninger, da det er ved
et teet samarbejde samt fzelles kam-
pagner Vi star steerkest. Der arbejdes
hen i mod, at vi sammen med de andre
patientforeninger, seetter fokus pa de
autoimmune diagnoser indenfor det
gastroenterologiske det reumatologiske
samt det dermatologiske omrade, da vi
af erfaring ved, at det er omrader CCFs
medlemmer er udfordret indenfor.

CCF vil i 2021 stadig blande os i de-
batter, panelmgder, konferencer, samt

skrive kronikker, artikler, der for os gi-
ver mening, samt er medvirkende til at
gge vores muligheder for at opna ind-
flydelse samt blive hart pa de forskelli-
ge omrader. CCF deltager ogsa samt er
synlige ved Pride parader i bade Arhus,
Alborg samt Kgbenhavn.

Folkemgdet pa Bornholm er stadig-
vaek et forum, hvor vii 2021 vil itale
seette de udfordringer og problemstil-
linger, vi som patienter samt pargrende
star i, nar vi far diagnosen kronisk in-
flammatoriske tarm sygdomme

Landsforeningen har ligeledes til
hensigt i 2021 at opstarte lokalafdeling
Storstrgm, Midtvestjylland og Vest-
sjeelland. Der arbejdes samtidig sta-
digvaek fra Landsforeningens side hen
imod yderligere at kunne give stgtte
til, samt at kunne veere sparringspart-
ner for lokalafdelinger, der matte gn-
ske dette. Til brug for lokalafdelinger-

ne, er der udarbejdet et opslagsveerk, der
gerne skulle kunne lette deres daglige
arbejde.

Medlemsfordele toiletkort udsendes
sammen med magasinet i november 2021
til samtlige medlemmer af CCF samt en
arskalender for CCFs aktiviteter, sa med-
lemmer kan fa overblik over aktiviteter
samt arrangementer.

Tarmlinje radgivningen tilbydes forsat
som stgtte og opbakning, til de som er
udfordret af IBD samt deres pargrende.
Spgrgsmalene kan veere store som sma
emner.

Kurser for medlemmer og deres parg-
rende afholdes ligesom i de forgange ar,
dog med de begraensninger og restrik-
tioner, som Sundhedsmyndighederne
udstikker.

Fundraising er ligeledes et prioriteret
omrade, som Landsforeningen forsgger
at styrke i 2021
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DNSK

-LAND

- en pause fra hverdagen

et er sen eftermiddag og
vintermgrket leegger sig
over Nordjylland. Jeg sid-
der pa mit kontor i @nske-
land og kan hgre hgje grin fra svgmme-
hallen. Det er Maja, der griner. Hun er
pa ophold i @nskeland med sin familie,
2 sgstre og mor.
Maja, som er 17 ar, er pa ophold i

@nskeland, fordi hun har Morbus Crohn.

Hendes mor har ansggt om et ophold ef-

ter at have set et opslag pa Facebook, og

hele denne uge har staet i familiens tegn.

Da jeg mgdes med Maja efter
svgmmeturen, er familien ogsa det
forste hun naevner. “Det bedste ved at
veere i @nskeland er at man er sammen
med familien hele tiden. Derhjemme
har jeg ikke s& meget energi, nar de
andre kommer hjem fra job og skole.
Her er vi sammen hele tiden, og det er
dejligt!”. Maja er kreativ og har brugt
en del tid med at lave flotte drgmme-
fangere med sin sgster Ane. “Det er
dejligt at der er noget kreativt at lave,
men at det er frivilligt. S kan jeg traek-

ke mig nar jeg bliver treet,” fortsaetter
Maja.

I hverdagen fylder sygdommen me-
get for Maja, som bliver hurtigt traet
og udmattet. Det betyder en hel del for
dagligdagen i hendes familie. Hun ny-
der at holde en pause fra hverdagen, og
at tankerne kommer lidt pa afstand.

Men nu taenker du nok: Hvad er
@nskeland???

Hvis du kgrer nord for fjorden (Lim-
fjorden, selvfglgelig), drejer til venstre,
fortseetter lige ud, drejer til venstre
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igen, ud over marken, gennem skoven, sa
finder du det. @nskeland. Det lyder nae-
sten magisk, ikke?

@nskeland er en non-profit organi-
sation, der laver ophold for alvorligt og
kronisk syge bgrn og deres familier. Si-
den efteraret 2018 har idéen om at skabe
et tilbud til bgrn, der lever med sygdom,
veret en del af @nskelands idéudvik-
ling, og det er der kommet et helt unikt
tilbud ud af.

Idéen til at lave ophold for bgrn med
alvorlig eller kronisk sygdom kom fra et
mgde med en af vores “venner” nemlig
Bgrnefonden CoolUnite. De havde vist
interesse for @nskeland gennem noget
tid, og ville gerne stgtte et af de projek-
ter, vi havde i stgbeskeen. Under vores
samtale faldt tanken pa begrn, der lever
med sygdom, og det viste sig at CoolUni-
te havde en helt szerlig interesse i at stot-
te dette omrade.

Derefter gik vi i teenkeboks: Kunne vi
skabe et relevant tilbud til familier, hvor
et eller flere bgrn lever med alvorlig el-
ler kronisk sygdom?

Og sa kom vi op med idéen: @nske-
lands Pausehus! Et sted hvor bgrn, der
lever med en sygdom, kan tage hen med
sin familie. Hvor der er ro, rekreation,
hygge og feellesskab med andre familier.

@nskelands tilbud er unikt, idet at vi
tilbyder ophold pa tvaers af sygdomme
og diagnoser. Det betyder at alle er vel-
komne hos os. Eneste krav er at barnet
er 0-18 ar og lever med en alvorlig eller
kronisk sygdom. @nskeland samarbejder
med 15 forskellige patientforeninger og
andre organisationer. Det gor at vi kan
finde frem til de familier der har brug
for os ved hjeelp af vores samarbejds-
partnere. Opholdet er gratis for familier-
ne, man skal bare selv kunne komme til
Nordjylland.

Maja forklarer mig lidt om sin sygdom,
og de seerlige problemstillinger den med-
forer. Men hun fortzeller ogsa at noget af
det, hun har oplevet i @nskeland er, at
selvom alle har forskellige sygdomme, sa
har alle en forstaelse for hinanden.

Og det passer jo helt perfekt med vo-
res egne tanker om tilbuddet. Vi oplever
et dejligt feellesskab mellem familierne,
og ser netop den forstaelse for hinanden

som Maja beskriver sa fint. Alle familier,
der er pa ophold i @nskeland lever med
en anderledes hverdag pga. Sygdom.

Majas mor, Marianne, supplerer med,
at noget af det hun vil tage med hjem her
fra er at sgstrene har haft sa meget tid
sammen. “‘De griner og hygger og er kre-
ative sammen. Det oplever jeg sjeldent
hjemme, hvor hverdagen gar sa staerkt.”
Hun tilfgjer, at hun szetter pris pa, at der
er mulighed for at veere sammen i sin
egen lille familieboble, hvis man har lyst,
og det er skgnt for dem alle 4.

Rundt om i huset er lysene teendt og
aftenroen saeenker sig. Inde fra feelles-
stuen lyder der grin og snak. Der dufter
af kaffe og mandariner.

Endnu en uge er ved at veere slut i
@nskeland, og nar bilerne svinger ud fra
parkeringspladsen i morgen, sa ved jeg,
at jeg vil huske Majas skgnne grin, Anes
flotte dremmefanger og deres lillesgster
Ellen, der lgber rundt om benene pa mig
med en stribet nissehue.

@nskeland findes fordi der er familier

som Majas der har brug for en pause. Og
vi arbejder hver dag pa at kunne tilbyde
denne mulighed til alle de familier, der
har behov for det.

Hvis du gnsker at vide mere om vores
tilbud, sa kan du finde os pa
www.oenskeland.dk/pausehuset
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#pytmedposen
#brydtabuet

Som stomiopereret kan det vaere sveert at acceptere, at man skal leve resten af
sit liv med en pose pa maven. Abenhed over for omgivelserne og kontakt til andre
stomister pa samme alder er afggrende, forteller Matilde Lorentzen

AF LYKKE GSTERGAARD M@LLER

atilde Lorentzen er vil-
jesteerk. Det maerker
man tydeligt, nar man
sidder over for hende.
Hun fortzeller med et fast blik, at hun
har et mal om at lgbe halvmarathon, in-
den der er gaet et ar. Hun vil have et sa
almindeligt liv som muligt, selvom hun

har stomi.

Da filmen knaekkede

Men det har taget tid at na hertil. Da
Matilde i efteraret 2019 fik beskeden om,
at hun efter et langt sygdomsforlgb med
den kroniske tarmsygdom morbus crohn
skulle have stomi, brgd hendes verden
sammen.

"For stomi var jo noget, som kun gam-
le damer og maend havde - ikke en ung
kvinde pa 32 ar, der havde hele livet for-
an sig."

"Det var uleekkert,' forteeller Matilde, og
pinagtige billeder fra et afsnit af tv-serien
"Klovn" dukkede op pa hendes nethinde:
En flok mennesker i en pool, en pige med
stomi, affgring, der pludselig stremmer ud i
vandet. Kaos. Mareridtsagtigt.

Angsten for ikke at kunne fgre det
samme aktive liv som hidtil er altover-
skyggende for hende: Ville hun kunne
klare det travle liv som alenemor med
datteren? Ville hun fgle sig uleekker og
uattraktiv - var det slut med dating nu?

Gennem en bekendt fra Colitis-Crohn
foreningen far Matilde kontakt til Nico-

laj Brusendal, der fik stomi som 20-arig

og arbejder for abenhed omkring stomi,
blandt andet gennem coaching. Hos ham
far hun positivt bekraeftende svar pa
nogle af alle de patreengende spgrgsmal,
hun bgvler med: Kan man dyrke sport?
Kan man ga i svemmehal? Hvad med
parforhold?

Inspiration og abenhed

pa Instagram

Matilde fglger flere andre stomister un-
der hashtags som #pytmedposen, #stomi
og #brydtabuet. Matilde forteeller, at hun
selv bevidst valgte at lave en profil pa In-
stagram om sit forlgb efter operationen
for at veere med til at skabe mere aben-
hed om livet som stomist. Hun har pa sin
profil blandt andet billeder af sig selv i
hospitalssengen, bikinibillede med posen
pa maven. Sarligt bikinibilledet husker
hun tydeligt:

"Det var greenseoverskridende! Altsa
virkeligt!" fortzeller hun.

For hvad vil folk teenke om hendes
krop med stomiposen?

"Det var virkelig angstprovokerende.
Der er ikke noget, du kan gemme dig bag.
Ja, altsa - det er blottede ar, blottet pose
og blottet alting."

Et mal for Matilde var at ga i bad i fit-
nesscenteret efter treening, selvom det
var en enorm overvindelse at skulle vise
sin krop med stomiposen. Men Matilde
overvinder sig selv, og responsen er god
- hun oplever kun positiv nysgerrighed
fra de andre i fitnesscenteret.

Efterfglgende poster hun det pa In-
stagram. Hendes fglgere er positive, og
glaeden ved og vigtigheden af at veere et
forbillede bliver tydelig, nar en fglger
efterfglgende skriver til hende:

"Jamen, nar du kan - sa kan jeg ogsa!"
Instagram har ogsa positiv effekt pa de
sorte dage. Dage, hvor uretfaerdigheds-
fglelsen tager over, og hun spgrger sig
selv, hvorfor lige netop hun skulle leve
med stomi resten af sit liv. Dage, hvor
det er sveert at se fremskridt i retning
mod et normalt liv. P4 de dage billed-
ligger profilen for hende, at der er sket

fremskridt.

Virkeligheden uden filter
Men det er ikke alle, der har reageret
lige positivt pa hendes profil.

"Nogle folk syntes, at min Instagram
var greenseoverskridende og spurgte
mig, om jeg eerlig talt ikke syntes, at det
var lidt upassende at dele sadanne bil-
leder. Men jeg har det sddan, at sa kan
man jo bare scrolle videre eller un-fol-
low mig. Det er jeg sadan set ligeglad
med. Det er mit liv, og det er faktisk
sadan virkeligheden er, nar man har
stomi."

Virkeligheden skal vises uden filter
ifglge Matilde. Hun tror, at det netop
er det, der skal til for at fa brudt tabuer
og &ndret de fastlaste kropsidealer, der
dikterer, at man skal se ud pa en helt
bestemt made. En made, der ikke lige in-

kluderer en pose pa maven.
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CCFs foraldre og bgrn kursus lgb af stablen den 2 til 4
FORALDRE

Stedet var som seedvanlig Vejen sport og konferencecenter.
B R N K U R s U S Det var en weekend, hvor der var fokus pa faellesskab, samvaer,
vidensdeling og erfaringsudveksling.
Deltagerne var sammen, men selvfglgelig blev alle nationa-

le regler vedr. forsamlinger overholdt, og CCF havde sgrget for
mundbind og sprit til udvortes brug.

Deltagerne fra foraldre 09 bgrn kurset
2020 i Vejen. CCFs nye socialr3dgiver
kom 0gs3 forbi o9 holdt oplag, samt
svarede p§ spargsm3l fra deltagerne.

Ii:';— "
Der blev spillet,
lavet perleplader
imens snakken 5'1\(
hejt, o9 ikke mindst
lavet sjov 09 ballade.

Der blev spillet banko,

imens s{emningen var hgj.

Overlzge Anne—Mette fra
Kolding Sygehus b¢rneafde|in5,
kom 0gs3 forbi for at beige
deltagerne med viden

o

Mokhoek kan no%e”

»n
det sjov» ma" selv laver
e
E’\gurer.

Elmodigt samle” _




KOBENHAVNS UNIVERSITET
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Hvidovre T
£ Hospital () PARATECH

Har du colitis ulcerosa?

Vi soger forsggsdeltagere med colitis ulcerosa til
PROCTO-studiet pa Hvidovre Hospital
Mulighed for indtagelse af forsggsmedicin pa egen bopael
Probiotisk behandling af Colitis Ulcerosa patienter med Trichuris suis ova

Baggrund

Tidligere forsgg med Trichuris suis ova (TSO), som er mikroskopiske ag fra piskeorm, har i et
mindre antal patienter vist, at denne behandling kan deempe sygdommen og reducere generne fra
colitis ulcerosa med fa og milde bivirkninger. Man ved ogsa, at TSO kan "om-programmere” og
deempe seerlige dele af patientens immunforsvar. Ideen er ogsa at vise, at man ved at stimulere
visse af tarmens naturlige mikroorganismer kan reducere andre ugnskede mikroorganismer, som
teenkes at veere arsag til betaendelse i tarmen. Behandlingen er nem at administrere, da TSO blot
skal drikkes. Den tolereres godt, sa den vil vaere et gavnligt og biologisk naturligt alternativ til
patienter med colitis ulcerosa.

Din deltagelse

Forsgget er et lodtraekningsforsgg, som betyder, at halvdelen af patienterne far behandlingen, som
er en vaeske uden smag med 7500 mikroskopiske &g (TSO) og den anden halvdel behandling
uden TSO - sakaldt placebo. Som patient i studiet skal du made til kontrol pa Hvidovre Hospital
hver anden uge og drikke 20 ml vaeske uden smag, som enten indeholder TSO eller blot vaeske
(placebo). | forbindelse med hvert kontrolbesag skal du aflevere affgringspraver, have taget
blodprgver og udfylde et spgrgeskema omkring sygdomsaktivitet og livskvalitet. Deltagelse er mulig
uanset dit tilknytningshospital (transportgodtgarelse ydes, hvis bopaelen er mere end 30 km fra
Hvidovre Hospital). Grundet COVID-19 situationen er der mulighed for at indtage forsegsmedicinen
pa egen bopzel og have videokonsultation med hospitalet frem for personligt fremmgde.

For at kunne deltage skal du bl.a.:

Veere 18-75 ar. Have moderat aktivitet i din colitis ulcerosa. Veere villig til at fa foretaget 2
kikkertundersagelser af den nederste del af tyktarmen (sigmoideoskopi). Veere villig til at deltage i
det halve ar studiet varer. Hvis du er kvinde, ma du ikke veere/planlaegge at blive gravid eller amme.

Kontakt:

Laege og Ph.D. studerende Michelle V. Prosberg
Hvidovre Hospital, Gastroenheden, Kettegard Allé 30, 2650 Hvidovre
Mobil tif.: 3034 3353 E-mail: michelle.vernstroem.prosberg@regionh.dk

Forsggsansvarlig: Overleege, klinisk forskningslektor, Ph.D. Andreas Munk Petersen, Hvidovre Hospital.

Etik og skonomi: Forsgget er godkendt af Videnskabsetisk komité, Leegemiddelstyrelsen og Datatilsynet. Produktet produceres af ParaTech A/S, som ogsa har skaffet skonomi til projektet.

Version 10, 10.08.2020
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@fra lokalardelingerne

Nordjylland
Midtjylland
Dstjylland
Midtvestjylland
Sydgstjylland
Sydvestjylland
Fyn
Sgnderjylland
Bornholm

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

Fyn

Formand: Rikke Vium.
TIf. 21689663.

Mail: crocofyn@hotmail.com

Pga de nuveaerende restriktioner vedr.
COVID-19, den medfglgende usikkerhed,
har vi efter aftale med foreningens ho-
vedbestyrelse valgt at aflyst arets gene-

ralforsamling.

Nordsjeelland

Kgbenhavn

el Midtsjeelland

Det planlagt foredrag med overlaege profes-
sor Jens Kjeldsen fra afd. S OUH, i forbindel-

se med generalforsamlingen udsaettes.

Tilmelding p& mail: crocofyn@hotmail.
com eller pa telefon 21689663
Der sendes indbydelse pa mail til CCF

Fyns medlemmer.

Stgtte lotto:
Et nyt ar er startet, og CCF Fyns stgt-

telotto fortsaetter endnu engang. Stgt din

lokalforening og fa mulighed for at vinde
gevinster pa op til 500 kr. Prisen for et

lod i stgttelottoet er 150 kroner om aret.

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

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

Se ledige lodnummer pa CCF’s hjemmesi-
de under lokalafdeling Fyn og stgttelotto.
Vinderne bliver kontaktet, helst pa
e-mail evt. telefon. Der kan indbetales

pa konto i Nordfyns Bank reg.nr. 6864,
konto nr. 0001009417, skriv navn og det
lodnummer der gnskes.

Faergerne

Forkvinde: Oluva Hermansen

E-mail: ccf@ccf.fo

Kgbenhavn

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

Vi er snart pa spanden

Om tingenes tilstand og en opfordring
til at mgde pa de kommende generalfor-
samlinger

Teenk, hvis dit husholdningsbudget plud-
selig er reduceret til en tredjedel. Teenk,
hvor meget du ma opgive blot for at fa
rad til det forngdne. Teenk, hvor mange
overvejelser du bliver ngdt til at ggre dig
- hver eneste gang du skal tage en beslut-
ning, der koster penge.

Det er en ganske rammende beskrivelse af

den situation, CCF Kgbenhavn er landet i.

P4 den seneste landsgeneralforsamling
i september besluttede et flertal, at det
samlede lokalforenings-bidrag til CCF’s
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DATOER OG ANDRE FORHOLD FOR ARRANGEMENTET
VARE ANDRET EFTER MAGASINET DEADLINE

afdelinger fremover skal fordeles ligeligt
mellem de lokale afdelinger - store som
sma. Tidligere fik hver afdeling tilskud
efter det antal medlemmer, den havde.
De sma afdelinger fik pa den made ikke

meget at rutte med.

Den ny ordning giver dem en leenge gn-
sket gkonomisk indsprgjtning, men brin-
ger til gengeeld de store afdelinger i al-
vorlig forlegenhed. I klare tal fik vi i CCF
Kgbenhavn 51.744 kr. i bidrag i 2018 og
2019, 12021 far vi 17.156 kr. - en tredjedel
af det oprindelige.

Der er penge pa kistebunden, lees: i ban-
ken, men de holder naeppe leenge, hvis vi
vil fortseette med at veere den afdeling, vi

har varet de seneste ar.

Alternativt kunne vi skrue ned for akti-
viteterne, sa afdelingens regnskab hvert
ar lander i balance. Men med det, et
foredrag koster, vil det nuveerende lokal-
foreningsbidrag kun give os penge til to
af slagsen om aret. Foredragsholder skal
have sit saleer, lokalelejen betales - og
deltagerne hver have en flaske vand til at
slukke tgrsten.

Der vil ikke vare penge til overs til de
andre arrangementer, iseer til glaede for
de unge medlemmer. Eller for den sags
skyld til nye, som f.eks. en samtalegruppe
for foreeldre med syge bgrn

Situationen er ikke holdbar, og der er
naermest ingen udveje: Skal vi saette tee-
ring efter neering, er vi ngdt til skeere
kraftigt ned pa afdelingens arbejde, og vil
vi bevare det pd nuvarende niveau, er

kisten snart tom.

Det er et dilemma, vi meget gerne vil
drofte i faellesskab med jer, vores med-
lemmer i afdelingen, til den kommende
generalforsamling. Sa vi vil bede jer sa

mindeligt om at mgde talstaerkt op.

Og det er et dilemma, vi bliver ngdt til
at tage op pa den kommende landsgene-
ralforsamling i april. Der er det lige sa
vigtigt, at I mgder talsteerkt op for vores
afdeling.

Hermed indkaldes til

ordinzer generalforsamling i CCF
Kgbenhavn

torsdag den 4. februar 2021, k1. 19.00 pa
Hvidovre hospital. Dagsorden til general-
forsamlingen samt yderligere informati-
on sendes via mail senest 18. januar 2021.
Vi vil afholde generalforsamlingen, s
medlemmerne kan valge mellem at del-
tage fysisk eller online. Nar I tilmelder
jer pa ccf-kobenhavn.nemtilmeld.dk,
bedes I oplyse, om I mgder op eller fglger

med pa skeermen.

Skulle nogen af jer have lyst til at deltage
i bestyrelsesarbejdet enten som medlem
eller suppleant, er I mere end velkomne

til at melde jer.

Alle henvendelser kan ske til ccf.kbh@

gmail.com.

Venlig hilsen
Bestyrelsen for CCF Kebenhavn

Midtjylland

Kontaktperson: Marianne Andersen
TIf.: 3069 0056

Mail: marianne.aaris.andersen@hk.dk

o e

Indkaldelse til ordinaer
generalforsamling
i CCF lokalafdeling Midtjylland

Generalforsamlingen afholdes onsdag d.

Dagsorden:

1) Valg af dirigent

2) Bestyrelsens beretning for 2020

3) Fremlaeggelse af revideret regnskab
til godkendelse
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4) Handlingsplan for 2021
5) Valg af 2 bestyrelsesmedlemmer
-Pavalger:
Mette Jensen
Kamilla Toksvig
6) Valg af 2 suppleanter for bestyrelsen
7) Valg af revisor - P4 valg er:
Lena Andersen
8) Valg af revisorsuppleant.
9) Indkomne forslag (skal vaere i heende
senest den 3. februar 2021)
10) Eventuelt

Pa grund af corona situationen, sa
er tilmelding ngdvendigt til general-
forsamling.

Dette skal ske senest d. 9. februar til
Marianne pd marianne.aaris.andersen@
hk.dk eller mobil (SMS) 30 69 00 56.
Foreningen er veert med kaffe/the og
lidt sedt.

Vi gleeder os til at se dig
Husk at saette kryds i kalenderen!!

Med venlig hilsen
Bestyrelsen

Midtsjeelland

Formand: Rikke Nielsen
Mail: formandccfmidtsjaelland@outlook.dk

Kzere medlemmer.

Bestyrelsen i CCF Midtsjeelland vil fgrst

gnske alle vores medlemmer et godt nytar.

Dernaest sa inviterer vi til generalfor-
samling torsdag den 4. februar 2021
stedet er Frivilligcenter Roskilde Jern-
banegade 21 A Roskilde. Dagsorden ud-
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sendes forinden til medlemmerne i CCF
Midtsjeelland.

Der kan grundet Covid 19, veere et for-
samlingsloft, dette overholder samt ef-
terlever vi selvfglgelig, og vi beder jer

have forstaelse for dette, samt de gener

og sanktioner de matte medfere.

Vi vil derneest ligeledes bede jer szette
kryds i kalenderen til lgrdag den 20. marts
2021, for der kommer kirurg og overlaege
Anne Fogh Juvik fra Kege sygehus sam-
men med en kollega fra medicinsk afde-
ling, for at forteelle om det sidste nye samt
svare pa spgrgsmal. Her vil vi sgrge for
leekkerier af bade vadt og tert

Med hensyn til forplejning, vil vi bede
jer om at tilmelde jer. Dette ggres pa mail
til formandccfmidtsjaelland@outlook.dk.
Du er altid mere end velkommen til at
tage en pargrende med.

Vi sgrger selvfglgelig for mundbind og
handsprit, samt sgrger for at overholde
myndighedernes anbefalinger vedrgren-
de forsamlinger.

Vi vil samtidig ogsa sla et slag for Midt-

sjeellands ungegruppe.

Her er der hgit til loftet samt plads til
flere.

Sa har du lyst, tid og overskud, og er mel-
lem 16 til 35 ar, sa er du bestemt mere

end velkommen i gruppen.

Du er velkommen til at skrive til for-
mandccfmidtsjaelland@outlook.dk for
mere info samt for kommende arrange-

menter.

Vi vil ogsa sla et slag for landsforenin-
gens kurser, som alle lgber af stablen i
efteraret 2021. Det drejer sig om foraeldre
og barn kurset, voksen kurset og unge
kurset. Sa husk at holde gje med CCFs
hjemmeside for info samt hvordan du

tilmelder dig.

Vii CCF Midtsjeelland kan varmt anbe-

fale at deltage, for det er weekender med

0BS! PGA AF CORONA-RESTREKTIONER KAN
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fagligt indhold, erfaringsudveksling og
masser af godt humgr. Prisen er samtidig
overkommelig, sa det er penge som er
givet godt ud. Prisen er cirka 500 kr. pr
deltager for en hel weekend fyldt med
oplevelser, god mad og hyggeligt samvaer

med ligesindede.

Vi haber som sagt, at se mere til jer i
2021, s& vi sammen kan udveksle erfa-
ringer, blive klogerere og sammen vare
medvirkende til at udbrede kendskabet
til IBD og IBS og livet med disse sygdom-
me, ikke kun for de sygdomsramte men

ogsa for de pargrende.

Sa pas pa hinanden, og pa glaedelig gen-

syn til bade kendte og nye ansigter.

Venligst Bestyrelsen i CCF Midtsjalland.

Midtvestjylland

Der er i gjeblikket ingen fungerende lo-

kalafdeling 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

I CCF Nordjylland har vi i 2020 matte
aflyse arrangementer, men vi var sa hel-
dige at fa holdt et enkelt foredrag. Den 1.
marts 2020 gaestede skuespiller Robert
Hansen Aalborg Sygehus, hvor han for-
talte om hans liv som skuespiller og hjer-
tepatient. Robert var meget inspirerende
og kunne sammen med den gribende hi-
storie om hans hjertesygdom, finde plads
til sjove historier fra livet som skuespil-
ler. Vi fik et spaedende indblik i livet som
kendt pa bade godt og skidt. Efter fore-
draget tog Robert sig god tid til at snakke
med vores medlemmer, fa taget selfies
o.s.v. Et fantastisk speendende foredrag,
som gav mod pa livet som tarmpatient.
Livet behgver ikke ga i sta, bare fordi

man bliver syg. Grib chancen og fa det

bedste ud af hverdagen med de udfor-
dringer, som livet endnu engang giver.
Samtidig vil vi habe, at 2021 bliver mere
corona-frit, sa vi igen kan mgdes til fore-
drag og hyggeligt samveer. Vi gleeder os til
at se jer alle sammen igen.

LOTTO 2020
Her kommer de udtrukne tal:

Gevinster |200 | 100 [ 100 | 100 | 100

Januar 33|51 )| 3 | 82| 47
Februar 34 | 18 | 47 | 65 | 74
Marts 46 | 49 | 98 | 68 | 36
April 65173 20] 25| 4
Maj 22 19 | 71| 95 | 84
Juni 83|10 | 5|98 ]| 57
Juli 10| 5 |98 57| 83
August 37 | 67 | 21 | 11 |100

September | 46 | 13 | 65 | 54 | 24
Oktober 47 | 72| 21| 85 | 87
November | 16 | 36 | 53 | 58 | 35
December | 9 | 38 | 39 | 91 | 27

Hovedgevinsten: 53

Ved gevinst bedes du kontakte Jannie
Jensen pa tlf.nr. 41 96 16 72 angaende ud-
betaling af gevinsten.

Nordsjaelland

Formand: Michelle Felby-Olsen

E-mail: ccfnordsjaelland@gmail.com

Sydvestjylland

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

Kzere medlemmer

Haber I alle er kommet godt ind i det nye ar.



I marts maned har vi planlagt et foredrag

omkring fistler.

Men alt hvad der kommer til ske i vores lo-
kalafdeling vil I fa mail eller brev omkring.

Med disse ord haber vi i bestyrelse pa det
bedste og at I alle ma komme godt igen-
nem disse sveere/maeerkelige tider samt at
se jer til de arrangementer vi forhabent-
lig kan komme til at gennemfgre i 2021.

Mvh
bestyrelsen Sydvestjylland.

Sydgstjylland

Formand: Marlene Nielsen

E-mail: ccf.vejle@gmail.com

Kare medlemmer
Allerfgrst skal lyde et godt nytar her fra
bestyrelsen i CCF Sydgstjylland.

Vi havde set frem til, at vi kunne afholde
vores arlige julekomsammen med ab-
leskiver og glagg og vores traditionelle
amerikansk lotteri, men som situationen
med COVID-19 sa ud, valgte vi, ikke at

holde noget for vores medlemmer.

Bestyrelsen haber, at alle er kommet godt
ind i 2021, og haber at vi atter kan mgdes
til det nye ars arrangementer.

Vi leegger ud med vores fgrste arrange-
ment, som bliver vores generalforsamling
i CCF Sydgstjylland. Det bliver mandag

d. 15. februar 2021 k1. 19.00 pa Kolding
Bibliotek, Slotssgvejen 4, Kolding.

Dagsorden:

e Valg af dirigent

e Lokalafdelingens arsberetning

o Fremlaeggelse af revideret regnskab

o Lokalafdelingens forslag til handlings-
plan for det kommende ar

e Valg af bestyrelsesmedlemmer (der
skal vaelges 3 medlemmer)

e Valg af suppleanter

e Valg af revisor

o Indkomne forslag
Forslag, der gnskes behandlet, skal

vaere formanden i haende (skriftligt)
senest d. 8. februar 2021
e Eventuelt

Forsamlingsforbuddet pa 10 personer
geelder jo indtil 28. februar, og da vi af-
holder generalforsamlingen d. 15. febru-
ar, vil vi selvfglgelig rette os efter dette,
sa der vil veere tilmelding efter forst til
mglle-princippet.

Tilmelding senest d. 10. februar pa mail
til ccf.vejle@gmail.com eller til Marlene
Nielsen pa tlf. 23 40 41 60.

Vimangler bestyrelsesmedlemmer og
suppleanter og haber, der er nogen af
vores medlemmer, der vil veere med til at

give en hand med.

Bestyrelsen for CCF Sydgstjylland

Sgnderjylland

Formand: Lena Kjzsergaard

Mail: lenapccf@gmail.com

Afholdte arrangementer

Vivar desveerre ngd til at aflyse vores
julebanko, som vi i lokalafdelingen ellers

havde set meget frem til.

Kommende arrangementer

IBD dagen.

Vi har valgt at vii Sgnderjylland gerne
vil veere med til at markere verdens IBD
dagen d. 19/5 2021, dette vil vi gore ved
at arrangere et Walk and Talk arrange-
ment. Hunde er ogsa meget velkomne til

at komme med pa turen.

Mere info om arrangementet komme ud

pa mail, hjemmeside og facebook.

Vestsjaelland

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

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

Vi kerer stadig som alle andre pa nedsat
blus. Vi har forsggt at arrangere nogle

medlemsmg@der i naturen.

Afholdte arrangementer:

24. oktober 2020 - Var der arrangeret en
gatur Slaensg Rundt.

Sldensg har en usaedvanlig smuk belig-
genhed og er omgivet af hgje bakker.
DESV ZARRE BLEV TUREN AFLYST PA
GRUND AF MANGLENDE TILSLUTNING

26. november 2020 - skulle drets sidste
medlemsmgde julemgdet veere afholdt.
Unge gruppen skulle mgdes k1. 17,00 til
Deres egen julehygge, hvor der ville blive

serveret ableskiver og lidt godt at drikke

Begge mgder var vi ngdt til at aflyse pga.

af restriktionerne vedr. Corona

Kommende arrangementer:

4. februar 2021 - Vi forsgger stadig om vi kan
afholde vores generalforsamling. Hvis ikke
forsamlingsforbuddet sendres, vil vi forsgge
at afholde generalforsamlingen on-line.

Vi arbejder ogsa pa, om vi evt. har mulig-
hed for at afholde et medlemsmade den
11. marts 2021.

Alle invitationer vil ogsa i fremtiden bli-
ve fremsendt via mail.

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

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

aktiviteter i din lokalafdeling.

Klik forbi www.facebook.com/ccfoestjyl-

land og giv os et "like”
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Ungegruppen:

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

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

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

Invitation og oplysning til alle unge-
arrangementerne kommer pa hjemme-
siden samt facebook.

Ungegruppen kan ogsa kontaktes pa

ccfungegruppeoestjylland@gmail.com

Vi glaeder os til at se jer igen til de kom-
mende arrangementer.

Pa bestyrelsens vegne

Inger Graversen

Colitis-Crohn Foreningen vil sige
tusinde tak, til alle der i 2020 havde
tilteenkt foreningen gkonomisk.

Det veere sig enkeltpersoner, gave-
bidragsydere, samarbejdspartnere og
firmaer.

I har alle veeret
med til at stot-
te og hjzelpe
CCF med at
2020 blev et
ar, hvor det
at leve med en
mave-tarmsyg-
dom, eller veere
pargrende til en, blev
italesat samt gav CCF mu-

TAK FOR
STOTTEN!

ligheden for at kunne iveerksaette
projekter, kampagner og arrange-
menter.

Colitis-Crohn Foreningen er utro-
lige taknemmelig for jeres stotte,

fordi det giver os mulig-

hed for yderligere

at kunne seette
fokus pa IBD og
IBS, og hjeelpe
dem der er
sygdomsramt
og deres parg-
rende.

Alene kan vi
intet- sammen
kan vi alt.

MEDLEMSARRANGEMENT

Colitis-Crohn Foreningen inviterer medlemmer med fokus pa korttarm til
medlemsarrangement.

Dato: onsdag d. 7. april 2021 kl. 19:00
til 21:00.

Sted: Frivilligcentret, @stre Stati-
onsvej 15, 5000 Odense.

Her har vi sat CCF’s socialradgiver
Ricky Magnussen staevne, og han vil
svare og komme ind pa de socialjuridi-
ske og gkonomiske spgrgsmal, der kan
veere, nar man er korttarmspatient.
For hvordan er det med det gkono-
miske perspektiv, nar sygdom er et
livsvilkar? Er der mulighed for gkono-
misk hjeelp, og hvordan sgger man?

Du vil inden arrangementet have
mulighed for at maile direkte til
socialradgiveren pa social@ccf.dk,

som sa vil besvare spgrgsmalene i

plenum. Pa den made forbliver man ano-
nym. Sa kom og bliv klogere sammen med
en masse andre ligesindede.

CCF vil sgrge for lidt vadt og tert, og
selvfglgelig overholder vi Myndigheder-
nes retningslinjer i forhold til Covid-19.
Der vil blive uddelt handsprit og
mundbind, s& vi sammen passer
pa hinanden.

Tilmelding kan ske via
mail: formand@ccf.dk med
angivelse af medlemsnum-
mer.

S.u. senest mandag d. 1.
februar 2021. Man er som
altid velkommen til at tage en

pargrende med.

Vi ser frem til at mgde jer.

Venligst
Colitis-Crohn Foreningen.
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Kursus for foreeldre og bormn

Tag pa weekend med familien, hvor I far bade faglige og sociale input.

Lider dit barn af Crohn, colitis ul-
cerosa eller irritabel tyktarm? Den.
23. - 25. april 2021 afholdes der igen
kursus for familier, hvor bgrn i alde-
ren 6 - 18 ar med en af sygdommene
samt deres forzeldre og s@skende kan
deltage.

Weekenden byder pa bgrneaktivi-
tet i form at kreative ting og udendgrs
leg. For forzeldrene vil der veere for-
skellige foredrag, eksempelvis med
laeger, psykologer, socialradgivere.

Herudover vil der veere rig mulighed
for at tale om hverdagens problemer og

fa et indblik i, at man ikke er alene.

Sidste frist for tilmelding
er d. 7. april 2021. Tilmel-
ding foregar pa foreningens
hjemmeside: http://www.
ccf.dk/kurser/foraeldre_-_
boernekursus

Vi haber i ar at kunne af-
holde kurset normalt, men
folger selvfolgelig myndighed-
ernes retningslinjer der er
geeldende til den tid.

NY RADGIVNING

CCF har i 2021 valgt at have fokus pa
patientgruppen med korttarm og
parenteral ernaring.

Derfor har vi udpeget en korttarms
ambassader.

Ingelise Lauridsen vil hver onsdag fra 14 til 15,
besvare spgrgsmal omkring de udfordringer
man som korttarms patient kan have.
Radgivningen er ogsa for pargrende til kort-
tarms patienter.

Ingelise kan treeffes pa 20645632.

Sa tev ikke med at ringe, for der er ikke nogen
spgrgsmal der er for store eller sma, eller
frem for alt dumme.

OK BENZINKORT

Der er mange der velger at stgtte CCF nar de tanker benzin - det er vi
rigtig glade for! Har du ikke allerede et benzinkort ved OK, der stgtter
CCF, kan du ogsa vaere med!

Du stagtter Colitis-Crohn Foreningen, med 5 gre pr. liter benzin eller
diesel du tanker. Desuden udlgses yderligere 200 kr. i bonus, fgrste
gang du har tanket 500 liter.

Det koster ikke noget at fa et OK Benzinkort.

Intet oprettelsesgebyr, rentefri konto, og du betaler kun din benzin-
regning én gang om maneden.

Benzinen bliver selvfglgelig ikke dyrere - OK sponsorerer hele stgt-
tebelgbet.

Hvis du allerede har et OK Benzinkort, kan du nemt tilknytte en

sponsoraftale til Colitis-Crohn Foreningen. Ring til OK pa 70 10 20
33, sa ordner de det. CCF har aftalenummer 561098 hos OK-benzin,
og det er denne aftale du skal tilmeldes. Ellers kan du kontakt CCF pa

info@ccf.dk oplys dit navn og kortnummer, sa

ordner vi det for dig.
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NYHED

Ny Hepjesteretsdom
giver patienter ret til
vderligere erstatning

rets sidste nyhed fra Kroer\Fink
Advokater drejer sig om renter i
patienterstatningssager. Kroer\
Fink advokater ved advokat Sgren Kro-
er har den 4. december 2020 vundet en
principiel retssag, hvor det blev slaet fast,
at patientskademyndighedernes mange-
arige rentepraksis var ulovlig.

Hidtil har myndighederne i fgrste om-
gang oplyst hver enkelt sag for at tage stil-
ling til, om sagen skulle anerkendes, og farst
derefter har man indhentet de forngdne op-
lysninger til brug for erstatningsopggrelsen.
Det har haft den konsekvens, at der forst fra
et meget sent tidspunkt er sket forrentning
af erstatningskravene. Derfor har patienter
faet for lidt udbetalt i erstatning.

Hgjesteret har med dommen slaet fast,
at patienter har krav pa renter allerede fra
det tidspunkt, hvor patientskademyndig-
hederne kunne have indhentet oplysnin-
ger til brug for udmaling af erstatning.

Dommen er principiel og far betydning
for stort set alle patienter, som har faet er-

statning for deres patientskader.

Renter har stor betydning

Man kan naturligt stille sig det spgrgsmal,
hvad renterne kan fa af betydning henset
til det i gvrigt lave renteniveau i samfun-

det. Pa erstatningsomradet er forrentnin-

gen imidlertid ganske hgj med 8 procent +
en arlig referencetakst. I den konkrete sag
drejede det sig om ca. 130.000 kr. i yderli-

gere erstatning til vores klient.

Vi kan herom bl.a. oplyse, at vi pa kon-
toret har sager, hvor vi forventer en ekstra
erstatning for renter pa mere end 1 mio.
kr., og at patienterstatningsmyndigheder-

ne har vurderet, at dommen har den kon-

sekvens, at patienter fremover vil £ op til

90 mio. kr. arligt ekstra udbetalt i renter.

Genoptagelse af sager
Patienterstatningen har allerede nu veeret
ude og meddele, at man af egen drift vil se
pa sager, hvor der inden for de sidste 3 ar
er truffet afggrelse (regnet fra datoen for
dommens afsigelse).

Vi er uenige i, at man kun skal ga 3 ar
tilbage.

For det farste har Hgjesteret slaet fast, at
patientskademyndighedernes rentepraksis
var ulovlig, hvorfor det er vores opfattelse,
at alle med en forkert udmalt erstatning for
en patientskade skal have genbehandlet sa-
gen. Ogsa selvom sagen har vaeret afsluttet
imere end 3 ar, 5 eller sagar 10 ar. Vi har
at ggre med en myndighed, som skal fglge
loven, hvilket man ikke har gjort i mange ar
i forhold til forrentning af tilkendte erstat-
ninger. Derfor bgr man ikke kunne afvise
genoptagelse med henvisning til foraeldelse.

For det andet har myndighederne vaeret
iond tro om denne sag i nu ganske mange ar.

Den 14. marts 2018 blev Ankenzevnet for
Patienterstatningen dgmt i byretten, hvilket
blev stadfeestet i 2019 af Landsretten og en-
deligt slaet fast den 4. december 2020 i Hgje-
steret - i gvrigt enstemmigt i alle instanser.

Alene af ovenstaende grund bgr Patienter-
statningen som minimum genoptage sagerne
fra 3 ar forud for byrettens dom i marts 2018,
da man siden afsigelsen af denne har veeret i
“ond tro” Myndighederne bgr altsa efter vo-
res opfattelse som minimum genoptage sager,
som er afsluttet siden marts 2015.

Hertil kommer, at vi allerede gjorde ren-
teargumentet geeldende, da vi paklagede

Patienterstatningens afggrelse i 2015, og at

man sa at sige har kendt til problemstillin-
gen siden denne dag. Det vil i sa fald dreje
sig om sager tilbage til 2012!

Har du en anerkendt patientskadesag,
opfordrer vi dig derfor til at sgge sagen
genoptaget hos Patienterstatningen.
Hvis myndigheden afviser at genopta-
ge din sag, opfordrer vi dig til at sende
afggrelsen til vurdering hos Kroer\Fink
Advokater.

Hvis du i gvrigt har spgrgsmal til din
nye forrentning eller gnsker hjeelp til at
rejse kravet, er du ogsa meget velkommen
til at sende afggrelsen til en vurdering.

Opfordringen geelder alle patienter med
en anerkendt patientskade, uanset hvor
gammel afggrelsen er, da vi ikke mener,
at myndighederne kan gemme sig bag en
foraeldelsesbetragtning og slet ikke regnet
fra afsigelsen af Hgjesterets dom.

Hvis du har spgrgsmal, er du meget
velkommen til at rette disse til Kroer\Fink
advokater pa 71 99 29 29 samt kontakt@
kroerfink.dk

Colitis-Crohn Foreningen har et sam-
arbejde med advokatfirmaet Kroer/
Fink advokater, hvor du gratis kan
henvende dig og fa rad og vejled-

ning til erstatningssager, herunder

patientskader.

Du kan kontakte advokaterne pa:
kontakt@kroerfink.dk og
sikkerpost@kroerfink.dk

Du kan ogsa ringe og fa en
drgftelse med vores advokater pa
telefon 71 99 29 29 mandag til fredag
mellem k1. 10 - 14.




” Vi har faet nye beboere
pa vores sekretariat. |
starten af 2021, flyttede
familien Krone ind, og
Cornelius, Cornelia og
Ibs glaeder sig til at
kunne komme ud i landet
og hilse pa jer.

Ind til det bliver muligt,
har de fundet denne
labyrint, som | kan se om
| kan finde ud af.”
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det hjeelper til at opretholde en naturlig fugtbalance i huden.
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Lees vejledningen for brug for oplysninger om anvendelse, kontraindikationer, advarsler, forholdsregler og instruktioner.
Hollister-logoet og CeraPlus er varemeerker tilhgrende Hollister Incorporated. ©2021 Hollister Incorporated c E
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SOCIALRADGIVER .
Galdende fra september:
Telefon: 5057 4982

Mail: social@ccf.dk
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www.ccf.dk/tarmlinjen
Mail: tarmlinjen@ccf.dk

REDAKTION | e
Charlotte Nielsen
Mail: formand@ccf.dk

Lokalstof: info@ccf.dk

KURSUSKALENDER

Foraldre- bgrnkursus:  23. - 25. april
24. - 26. september

8. - 10. oktober

Voksenkursus:

Ungekoloni:

FORKORTELSER:

MC morbus Crohn

Cu colitis ulcerosa

HB Hovedbestyrelsen

CCF Colitis-Crohn Foreningen

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

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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HAR DU DOWNLOADET | DAG?

Lev med IBD findes nu ogsa som app. Du kender maske allerede Lev med IBD’s hjemmeside
og Facebook? Nu kan du have Lev med IBD med i lommen og har dermed altid adgang til en
masse viden, rad og vejledning om kronisk inflammatorisk tarmsygdom.

| app’en vil du finde nye funktioner sa som medicin og aftale
pamindelser, og redskaber der kan hjaelpe dig i dialogen med
din leege eller sygeplejeske. Alt sammen funktioner som vil
hjeelpe dig i hverdagen med IBD.
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Lev med IBD har faet nyt
udseende. Indholdet er stadig
sikret gennem tzet samarbejde
med specialister indenfor
mave-tarmsygdomme.
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MED IBD

Har du spergsmal eller ansker du mere information, er du velkommen til at kontakte os
eller skrive til Medicinsk Information pa medinfoemea@takeda.com. Takeda Pharma A/S,
Delta Park 45, 2665 Vallensbaek Strand, tif.: 46 77 11 11. www.takeda.com/dk-da



