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SOMMEREN MELDER
SNART SIN ANKOMST

I CCF er vi stolte over at kunne lancere, vores allerfgrste
landsdakkende IBD kampagne, som snart lgber af stablen,
neermere eksakt i hele uge 20. Det er en kampagne, som
lgber over en uge, hvor CCF vil veere synlige pa alle landets

stationer, og nogen steder pa forskellige indfaldsveje.

Kampagnen skulle gerne veere med til, at vi som patient-
gruppe opnar endnu stgrre fokus pa omradet og forstaelse
for IBD og IBS patienter livsvilkar.

For IBD og IBS er for dem der har diagnosen samt symp-
tomerne, noget som fylder rigtig meget, men dem der
ikke har eller kender nogen med disse sygdomme, de har
mange gange ikke ret meget viden om os som patient
gruppe. Men det kommer kampagnen forhabentligt til at
endre pa.

For ogsa at ggre medlemmerne i CCF aktive, sa kan vi pa
nuvaerende tidspunkt forteelle, at der i forbindelse med
kampagnens afholdelse, sa vil der veere preemier pa hgj-
kant. Der er hele 10 rigtige gode grunde til at veere med, for
der er gode preemier pa hgjkant.

Hvordan samt hvad i helt preecist skal ggre for at deltage
i konkurrencen, det kan i leese meget mere om pa CCFs
hjemmeside i magasinet du nu sidder med, samt pa vores

andre relevante medier.

Men det er ikke det eneste der sker i maj maned. Lgrdag
den 1 maj kick starter CCF kampagnen IBD og motion, og
den afsluttes fredag den 14 maj. Vi gar igen for en god sag
sammen, men alligevel hver for sig grundet Covid 19 re-

striktionerne.

Denne gang er det medlemmerne som kan rejse penge, men
man kan sagtens ga sammen med sin familie, da det jo er for
en god sag man gar. Vi skulle gerne i lgbet af de 2 uger det
varer, kunne ga Danmark rundt en hav af gange. Sa jo flere
skridt vi far gaet, des flere penge tilgar foreningen.

Sa det bliver to uger, hvor der igen bliver fokus pa bevaegel-
se, og det at kunne vaere aktiv, ogsa selv om man har IBD
og IBS. Mélet er ikke, at kunne praestere minimum et antal

skridt om dagen. For selv om vi har samme diagnoser, sa er

vi alligevel meget forskellige, sa det er meget individuelt, hvad vi
rent fysisk kan praestere. Sa derfor vil malet vaere forskelligt for
os, og det gor bestemt ikke noget. Bare det at vi er sammen om
en aktivitet, men som sker hver for sig, det er med til at signalere
samhgrighed.

Nar man har gaet eller lgbet det man kan, sa skal man bagefter
ind pa CCFs hjemmeside for at indtaste sin ga eller lgbe distance.
Pa den made, sa er man som medlem til at rejse penge til CCF. Det
samme kan man ikke, hvis man ikke er medlem.

Det man som ikke medlem af CCF kan ggre, hvis man gerne vil
stgtte op om en god sag, det er enten at melde sig ind, eller give
et gavebidrag til foreningen. Pa den made, sa kan vi alle sammen
veere medvirkende til at kunne ggre en forskel, for en patient-
gruppe der mange gange bliver overset.

Sa i CCF glaeder vi os til sammen med jer, til at kunne veere med
til at seette endnu stgrre fokus pa kompleksiteterne ved at veere
mave-tarm sygdoms ramte, samt endelig at have mulighed for
abent og zerligt at kunne informere uforstdende om, hvad det helt
preecist vil sige at have diagnosen IBD og IBS.

Dette skal vi kunne tale om, for vi er her for jer, og det er vi fra

mandag til fredag, men sandelig ogsa i weekenderne.

God sommer samt tak fordi i alle vil veere med til at ggre en
forskel.

Det betyder en verden til forskel for os.

Landsformand for Colitis Crohn foreningen

Charlotte Lindgaard Nielsen
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COLITIS ULCEROSA ER IKKE KUN
EN TARMSYGDOM

Er du opmaerksom pa, at colitis ulcerosa kan medfgre ledsmerter?

| fglge undersggelse fra 2020 oplever 54% af CCFs medlemmer ledsmerter, hvor 2 ud
af 3 oplever ledsmerterne hver dag

Men hos naesten 60% af disse medlemmer bliver der ikke taget hand om ledsmerterne

Tal med din behandler om muligheden for at malrette din behandling mod tarm og led

: INVENTING FOR LIFE

MSD Danmark ApS Havneholmen 25
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IBD-DAG

I anledning af den internationale IBD-dag, som afvikles den 19. maj 2021,
afholder CCF en landsdakkende konkurrence.

Colitis-Crohn Foreningen gnsker med
denne kampagne, at belyse tabuet om-
kring IBD og IBS, og hvad vi som forening
kan ggre for netop de ramte og deres pa-
rgrende.

Fysisk sa kgrer kampagnen pa samtli-
ge Metro og DSB’s digitale skaerme over
hele landet, samt Aalborgs digitale City
skeerme.

For at daekke sa meget af Danmark som
muligt, har vi ogsa lavet en aftale med OK
benzin. Kampagnen vil derfor ogsa veere
synlig pa OK’s benzin skaerme i Hjgrring
- Frederikshavn, Lolland /Falster, samt pa
City Infos tavler i Jylland
og pa Fyn.

P4 CCF’s hjem-
meside kan du ogsa
finde et link, sa du
hurtigt og nemt kan
finde frem til,

hvor du kan finde en digital tavle i neer-
heden af dig.

Kampagnen afvikles i uge 20 fra den
17. til og med 23. maj 2021.

Konkurrence:
Kampagnen er ikke kun noget der skal
kunne ses. I anledningen af IBD-dagen
afholdes der ogsa en konkurrence, hvor
du/I har mulighed for at vinde flotte
preemier. Bl.a. hotelophold, dagstur til
Egeskov Slot, samt fine og sjove tinge
med Familien Krone. Det kan bestemt
betale sig at veere med!

For at deltage skal der tages et sjovt
billede af dig selv, venner eller familie
foran en eller gerne flere af de digitale

skeerme, mens kampagnen
kerer.

Billederne indsendes
derefter til konkurrence@
ccf.dk, husk

at skriv dit navn, adresse og telefonnum-
mer i mailen.

De mange flotte billeder og preemier,
bliver derefter udtrukket live pa Face-
book lgrdag den 29. maj k1. 15.00 pa CCF’s
sekretariat.

Konkurrencebetingelser:
CCF skal have dine billeder senest den
25. maj 2021 kl. 12.00.

Husk at sende navn, adresse og telefon
nummer med i mailen. Billeder indsendt ef-
ter tidsfristen kommer ikke i betragtning.

Nar du sender dit eller dine billeder
ind, giver du samtidig CCF lov til at kun-
ne bruge dem i vores magasin, pa hjem-
mesiden samt pa CCF’s sociale medier.

Alle vinder vil blive kontaktet efter vi
har udtrykket vinderne pa Facebook den
29. maj.

CCF er her for jer.

.ff{??!!{
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INTERNATIONAL DAG, HVOR
FOKUS ER LIVET FOR FOLK MED
TARMSYGDOMME

Afholdt fgrste gang i 2010 af EFCCA,
Eurpzisk sammenslutning af patient-
foreninger for tarmsygdomme

12011 blev 19. maj sat som fast dato
12011 deltog 24 europeeiske lande samt
Australia, Brasil, Canada og USA

12021 forventes 50 lande at deltage

3.4 millioner folk i Europa har en tarm-
sygdom, og 10 millioner i verden.

Ca 15 % af den danske befolkning ople-

ver i perioder at have irritabel tyktarm

AFHOLDTE ARRANGEMENTER:
2011 i Brussel hvid farvet og klaedt
mand sad pa toilet, med bukserne ned
foran EU bygningen

og i Poland var der toiletpapir krig
12016 blev offentlige bygninger og
landmezerker rundt i Europa, lyst op

med den obligatoriske lilla farve. I

Danmark blev Den Lille Havfrue lilla.

BRYD

12021 ER FOKUSET PA VELVARE " { & F TABUET
IFORHOLD TIL. i

Det er ogsa muligt at sende din histo-
rie ind til EFCCA, om hvordan du har
det med din eller din partners syg-
dom, med et essay pa op til 500 ord,
eller med en video op til 60 sek.

Det kan sendes ind til bella.haaf@
efcca.org

Og selvfglgelig ogsa vores egen selfie

konkurrence
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Husk din
erhvervsevnetabs-
forsikring

ar man bliver ramt af en
tarmlidelse, vil hele ens liv
ofte eendre sig markant.
Fokus vil naturligt nok
veere pa at fa styr pa de mest basale ting
med henblik pa at fa opbygget en helt ny
dagligdag.
Vi oplever som advokater i vores dag-
lige arbejde, at mange direkte ramte
eller pargrende ikke er klar over, hvilke
forsikringer som den ramte kan veere
omfattet af.
Neerveerende artikel er ment som en
"reminder” i den forbindelse.
Forsikring & Pension vurderer, at cirka
2 mio. danskere er omfattet af en kollek-
tiv forsikrings- og pensionsordning, der
indbefatter deekning for "kritisk sygdom”
og "tab af erhvervsevne”. Herudover har
mange danskere tegnet en privat pensi-
onsordning, der normalt ogsa vil omfatte
de ovenfor naevnte forsikringsprodukter.

Tab af erhvervsevne:
Dette forsikringsprodukt er efter vores
erfaring en meget overset forsikring.

Det er ellers en overordentlig vigtig
forsikring. Den skal sikre dig og din fami-

lie, hvis du som fglge af en ulykke eller

sygdom helt eller delvis mister evnen til
at arbejde.

Der findes mange varianter af denne
forsikringstype. Du vil imidlertid typisk
veere berettiget til en lgbende forsikring-
sydelse, hvis din erhvervsevne er nedsat
med mindst 50 % eller 2/3. Hvor meget
din erhvervsevne skal veere nedsat med,
afhaenger af din pensionsordning. Ydel-
serne udbetales som udgangspunkt ferst,
nar erhvervsevnetabet er varigt, men
visse ordninger har ogsa en midlertidig
daekning af erhvervsevnetabet.

Det er vores erfaring, at pensionssel-
skaberne sjeeldent gor opmaeerksom p3, at
man kan vere omfattet af ordningen og
veere berettiget til ydelserne.

Vi ser nogle gange, at pensionsselska-
berne blot skriver til dets medlemmer,

at der er mulighed for en fripolice (prae-

miefri forsikring) uden samtidig at oplyse

om, at manglende fortsat indbetaling til
forsikringen kan betyde, at der ikke kan
gores brug af forsikringen, nar man er
erhvervsmaessigt afklaret efter et kom-
munalt forlgb.

Vores anbefaling vil derfor veere, at
man fortseetter indbetaling til forsik-

ringsordningen, sa den "holdes i live”,

indtil man er erhvervsmaessigt afklaret.

Vi oplever samtidig, at pensionsselska-
berne i hgjere grad end tidligere stiller
spergsmalstegn ved, om den kommunale
arbejdsprgvning har veret god nok, og
derfor ikke er enig i den vurdering, som
kommunen er naet frem til.

Hvis du er i tvivl om, hvorvidt du
overhovedet har en pensionsordning
med forsikringsdeekning, kan du starte
med at besgge hjemmesiden www.pen-
sionsinfo.dk. Her kan du med nem-id fa

adgang til din(e) pensionsordning(er).
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Holder din klaebeplade
huden naturligt sund?

e ]

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

ET Absorberer stomi-output og fugt
TO Kleeber sikkert pa din hud og er desuden let at tage af

TRE  Opretholder hudens naturlige pH-niveau. Det kan vaere med til at reducere
fordgjelsesenzymernes skadelige virkning pa din hud

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

DK-00093

Lees vejledningen far brug for oplysninger om anvendelse, kontraindikationer, advarsler, forholdsregler og instruktioner. Dansac-logoet,
NovalLife og TRE er varemeerker tilhgrende Dansac A/S. ©2021 Dansac A/S
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Ostopatisk tankegang til
lindring af morbus crohn
og colitis ulcerosa

Bade morbus Crohn og colitis ulcerosa er
kroniske tilstande, som man hverken med
kost, medicin eller osteopatisk behandling
kan fjerne. Det handler derfor om at for-
bedre funktionen af fordgjelsessystemet
sa meget som muligt for at mindske patien-
tens symptomer. Osteopati er et rigtig godt
bud pa dette.

Nar man kigger pa morbus Chrohn og
colitis ulcerosa set med osteopatiske gjne,
sa er inflammationen immunforsvarets
redskab til at reparere en skade og skal for-
svinde, nar skaden er helet. Inflammation
over leengere tid kan ggre tarmens kana-
ler tykkere, grundet arveev der dannes
ved inflammation. Dette giver strimler af
fibrgst veev, der binder organernes veev
sammen, hvilket kan lede til, at organerne
ikke bevaeger sig optimalt. Optimalt set,
bar organer kunne glide op og ned af hin-
anden (under vejrtraekning og bevaegelse
af rygsgijlen) uden modstand, men dette er
ikke muligt, hvis organerne sidder klistret
sammen. Dette kan nedsaette tarmenes
peristaltik, hvilket nedseetter tarmenes
funktion. Derudover kan det medfgre
iskeemi (manglende ilttilfersel), ophob-
ning af affaldsstoffer, og i veerste tilfeelde
tarmobstruktion (aflukning af tarmen,

s& tarmindholdet ikke kan passere). Disse
tilstande kan haemme fordgjelsen, give ma-
vesmerter og smerter i det muskuloskeleta-
le system, typisk ryggen og bakkenet.

Pa billedet ses nogle markeringer. Den
gverste sorte spids er den nederste del af
brystbenet. Den sorte cirkel i midten er
navlen. De hvide cirkler er lukkemuskler
og dem kan man pavirke selv via massage.
Mere om dette sidst i artiklen.

I Aarhus Osteopati undersgger jeg
tarmenes bevaegelig ud fra et manuelt
synspunkt - med haenderne maerkes efter
stivhed og speendinger i maven, bevaegelig-
heden i brystkassen, ryggen og baekkenet.
Ved at kende til anatomien i abdomen og

hvordan det kan pavirke resten af krop-

pen, er det muligt at bedre organernes

udgangspunkt for at fungere bedre. Dette
sker bl.a. via mobiliseringsteknikker for
organerne og deres tilhaeftningspunkter
til omkringliggende strukturer. Med disse
teknikker kan man genvinde deres bevae-
gelighed, sa tarmene igen bliver i stand til
at glide optimalt imellem hinanden.

Derudover er det vigtigt, at optimere
organernes blodforsyning. Dette sker bl.a.
via behandlingen af brystkasse, for at bed-
re det vengse tilbagelgb fra organerne. Til
dette skal navnes, at der inde i kroppens
torso ikke er veneklapper (modsat vores
ekstremiteter), hvilket bl.a. er det der hjeel-
per veneblodet i vores arme og ben tilbage
mod hjertet. Veneblodet kan dermed lgbe
begge veje i torsoet, hvilket kan medfgre
ophobning af affaldsstoffer, som leder til
gget inflammation i tarmen og oppustet-
hed iabdomen. Sa det er derfor vigtigt, er
der er god bevaegelighed i brystkassen,
hvor hjerte og lunger er placeret, sa blodet
har let ved at lgbe dertil.

Derudover kan man med osteopati be-
handle bughindens mesenterier, som er
en slags pose, hvori dele af tarmene ligger.
Stramhed i mesenteriet opstar typisk, hvis
man har en sammenfaldet holdning eller

man har arveev fra operationer i maven.

Ved osteopatiske teknikker kan man lave
streek af disse ‘poser’, hvilket giver god mu-
lighed for, at blodet lettere kan komme til
og fra organerne. Dette er altafggrende for,
at kroppen kan holde niveauet af inflam-
mation nede.

Nerveforsyningen skal ogsa optimeres.
Organsystemet er overordnet styret af
det autonome nervesystem, der er repree-
senteret ved det sympatiske nervesystem
(stress/kamp flugt) og det parasympatiske
nervesystem (afslapning, fordgjelse og re-
stitution). Nar det sympatiske nervesystem
er mest aktivt, treekker blodkarrene til
fordgjelsessystemet sig sammen, da krop-
pen fokuserer pa at fgre energien til vores
arme, ben og hovedet (stress). Nar det pa-
rasympatiske nervesystem er mest aktivt,
abnes blodkarrene til fordgjelsen og traek-
ker sig sammen andre steder i kroppen.
Dette er forklaringen p4, at vi bliver traette
efter et stort maltid mad. En stresset hver-
dag hvor man ikke tilbringer tilstraekkelig
med tid i det parasympatiske nervesystem,
kan derfor veere en vigtig medspiller i et
hgjt inflammationsniveau i mavetarmsy-
stemet.

Det parasympatiske nervesystem er
repraesenteret 2 steder i kroppen - vagus

nerven der kommer fra gverste omrade i



kraniekanten (OAA) og korsbenet (52-S4).
Hvis disse enten er laste eller anspaendte,
fx efter et traume (piskesmazeld eller fald pa
halebenet) eller darlig holdning, kan disse
behandles, for at stimulere fordgjelsessyste-
met til at fungere optimalt. Det sympatiske
nervesystem er repraesenteret i vores brys-
tryg, som sidder mellem nakken og lzenden.
Er man derfor last fx mellem skulderblade-
ne, pavirker dette dele af vores fordgjelses-

system.

 AUTONOMIC NERVOUS SYSTEM

Sympathate — Yelow  Pacanympaale - Grasn
Med osteopatisk behandling er man inte-
resseret i hele kroppen og alle dens syste-
mer. Man er interesseret i hvilke fysiske

og psykiske traumer den enkelte krop har
veeret udsat for. Nakken, brystryggen,
brystkassen, leenden og baekkenets bevaege-
lighed har en stor betydning for mavetarm-
systemets funktion, da det autonome ner-
vesystem, som er den overordnede styring
af fordgjelsessystemet, udspringer fra vores
rygsgijle. Det er dermed muligt at pavirke
fordgjelsessystemet via mobilisering- og
manipulation af rygsgjlens led, mobilisering
af kroppens organsystem og regulering af
kroppens autonome nervesystem.

Med denne nye forstaelse for den osteo-
patiske tankegang har jeg forsggt at belyse,
at man kan bedre den enkelte krops for-
udseetninger for, at fungerer bedst muligt
under de forhold som kroppen er sat under.
Det er derfor ofte muligt at lindre symp-
tomerne fra bade morbus crohn og colitis
ulcerosa ved at have et holistisk synspunkt,

og her i vi som osteopater specialister.

Hvad kan man selv ggre? Gode rad
Der er flere ting man selv kan ggre for, at
bedre ens tilstand i fordgjelsessystemet.

e Massage af mavetarmsystemets lukke-
muskler.

- Find den nederste del af brystbenet
(den sorte spids) og navlen. Lige midt i
mellem disse, sidder den farste lukke-
muskel, pylorus. Tryk ind med mode-
rat tryk og lav rotation med uret i 30
sekunder. Dette gares 30 min far store
maltider.

- Sphincter of Oddi - den naeste lukke-
muskler er placeret 1 cm til hgjre fra
navlen. Masseres pa samme made som
overstaende.

- Ilio-cecal klappen - den sidste hvide
ring - find den stgrste knoglepunkt i
hgjre side pa hgjre med buksekanten.
Find derefter navlen. Lav en linje
mellem disse og find punktet der er
placeret 1/3-del mod knoglepunktet.
Masseres pa samme made som over-
stadende.

o Dybe vejrtraekninger hvor den nedre del
af maven (ved navlen) buler ud, nar vi
traekker vejret ind. Forsgg her at undga,
at det udelukkende er den gverste del
af brystkassen der bevaeger sig, nar du
traekker vejret. Man kan lave 15 dybe
vejrtraekninger 5 gange dagligt, for at sti-
mulere bevageligheden af organerne.

o Skabe god bevagelighed omkring
brystkassen, sa blodet fra mavetarm-
systemet har fri passage op mod fgrst
leveren og derefter hjertet. Dette kan
gores ved, at ligge pa ryggen pa en yo-
gabold, med baghovedet hvilende pa
bolden og armene ud til siderne, sa det
giver et straek pa brystkassen. Denne
stilling skal holde mellem 30-120 se-
kunder, 1-2 gange dagligt.

o Vores psykiske system har meget at sige.
Det er vigtigt, at man kan afgreense ens
stressede hverdag og arbejde, sa man i
perioder begraenser det sympatiske ner-
vessystem og i stedet stimulerer det pa-
rasympatiske nervesystem. Her er vores
felelser af stor betydning. Fglelser som
lykke, lyst, keerlighed, motivation mm.
stimulerer en vis hormonel produktion,
sasom oxytocin, dopamin, serotonin
mm. Disse hormoner virker positivt pa
resten af hormonsystemet, samt mange
af kroppens kemiske processer. At veere

glad, positiv indstillet og tilfreds stimu-
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lerer dermed kroppens parasympatiske
nervesystem, hvilket giver optimering af
heling og bedre funktion af fordgjelses-
systemet.

o Regelmaessig motion er vigtigt, for at
skabe de bedste forudsaetninger for leve-
ren. Konditionstreening af minimum 30
minutters varighed giver gode forhold
for leveren, der er rensningsstationen
for fordgjelsessystemet.

o Kosten spiller en rolle i mavetarmsyste-
mets tilstand. Fglgende ting kan man
prove at begraense i en periode for at se,
om det har en betydning for ens fordge-
jelse.

o Antiinflammatorisk kost kan mindske
inflammationstilstanden i kroppen. Hos
nogle kan maelkeprodukter vaere harde
at fordgje. Hvis dette er tilfzeldet, kan
man begraense maengden af disse.

¢ Raffineret sukker kan gge inflammatio-
nen i tarmkanalen.

o Gluten viser i mange tilfselde gget in-
flammation i mavetarmsystemet.

o Oksekgd og andet rgdt ked kan vaere
sveert at nedbryde, hvis man har et
svagt mavetarmsystem.

o Afting manistedet kan prgve at ind-
tage er kosttilskud eller kost som gger
de gode mavetarmbakterie, der giver
et staerkere mavetarmsystem. Her kan
naevnes kosttilskuddet L-glutamin, som
kan give en steerkere tarmslimhinde og
derved vaere med til at reparere skader

fra inflammationen

For mere info, fglg linket. Her finder du
en laengere artikel om Crohn og colitis og
hvordan jeg handterer dette med et osteo-

patisk synspunkt.

GRATIS SCREENING - Alle Aarhus
Osteopati klinikker tilbyder en gratis
screening af netop dit problem. Screening
indebeerer en samtale om dit problem, en
osteopatisk undersggelse og en snak om
hvorvidt osteopati ville kunne afhjelpe
dit problem. Kontakt klinikken for mere
info.

Kenneth Krogager Madsen

Fysioterapeut, 4. ars osteopatistuderende

Aarhus Osteopati

https://www.aarhusosteopati.dk/morbus-

chrohn-colitis-ulcerosa.aspx

m
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INFLAMMATORISK TARMSYGDOM
HOS BORN OG UNGE

— nar sygdommen ikke kun sidder i tarmen

AF SABINE JANSSON, VIBEKE WEWER, METTE HALD OG MIKKEL MALHAM

FAKTA

1) Mange bgrn og unge med IBD har ogsa sygdom udenfor tarmen (kaldes ekstraintestinale manifestationer).
2) Op mod halvdelen af bgrn og unge med IBD oplever symptomer pa angst og depression.

3) Den individuelle kompetenceudvikling er af stor betydning for den psykiske hindtering af sygdommen, men

nogle gange er det ngdvendigt at opsgge hjelp udefra.

rohns sygdom og colitis ulce-

rosa (IBD) kan opsta i alle al-

dersgrupper og omkring hver

fjerde patient er ved diagno-
setidspunktet under 18 ar gammel. I de
Nordiske lande har vi af ukendte arsager
set en kraftig stigning i bgrn med IBD.
Sammenlignet med voksne rammes bgrn
og unge hyppigere af en mere udbredt
sygdom i tarmen, hvor de ogsa vil ople-
ve flere tilbagefald og oftere fa brug for
mere omfattende medicinsk behandling
som f.eks. biologisk medicin.

Omkring en femtedel af bgrn og unge
med IBD oplever symptomer, der ikke
bare kommer fra mavetarmsystemet.
Disse symptomer kan komme fra led
(leddegigt, pa latin kaldet artritis), lever
(lever og galdevejsbeteendelse, pa latin
kaldet autoimmun hepatitis og primaer
skleroserende kolangit), hud (knudero-
sen, pa latin kaldet erythema nodosum)
samt gjne (regnbuehindebetaendelse som
pa latin hedder uveitis).

I et studie fra 2020 har vi vist, at dan-
ske bgrn og unge, der rammes af disse
folgesygdomme, kan udvikle et mere
kompliceret sygdomsforlgb sammenlig-
net med dem, der ikke har symptomer

udenfor tarmen. Nogle har sygdom

udenfor tarmen allerede ved diagnose-
tidspunktet, imens det hos andre opstar
flere ar efter, at man har faet diagno-
sticeret Crohn’s sygdom eller colitis
ulcerosa. Sammenlignet med voksne
har bgrn og unge hyppigere symptomer
pa sygdom uden for tarmen, nar de far
en IBD diagnose. Disse sygdomme er
ligesom IBD forarsaget af en uligevaegt i
kroppens immunsystem, der saledes an-
griber kroppens egne organer. Ligesom
ved IBD ved vi ikke ngjagtigt, hvorfor
man udvikler disse tilstande.

At leve med en kronisk sygdom er
ikke kun fysisk hardt, det kan ogsa med-
fore en stor psykisk belastning. Det er
vist, at omkring halvdelen af bgrn og
unge med IBD har symptomer pa angst
og depression og mange oplever nedsat
livskvalitet. Selvom angst og depression
er de hyppigste forekommende psykiske
lidelser, har ny forskning med bgrn og
unge IBD-patienter ydermere vist en
oget forekomst af bl.a. spiseforstyrrelser,
ADHD og autisme. Det er endnu uklart,
hvordan det haenger sammen, og om der
evt. er tale om et komplekst samspil mel-
lem hjernen og den betzendelsestilstand,
der er i tarmen. Derudover har man

fundet genetiske faktorer, som overlap-

per ved IBD og flere psykiske lidelser.

Desveerre er der mange bgrn og unge
med IBD, som har symptomer pa psy-
kiske problemer og manglende trivsel,
der ikke far hjeelp. Et studie fra Canada
rapporterede, at neesten en femtedel af
bgrn og unge med IBD havde tegn pa
depression og hver tiende havde tegn
pa angst uden at hverken barnet eller
foraeldrene var vidende om/ opmaerk-
somme pa dette. Specielt drenge havde
en gget risiko for at flyve under radaren
med psykiske lidelser, der ikke bliver op-
daget. Dette kan have stor betydning for
disse unge. I en undersggelse fra Dan-
mark og Finland paviste vi en sammen-
haeng mellem IBD-diagnose i barndom-
men og gget risiko for at bega selvmord.
Dette understreger vigtigheden af at
alle omkring den unge (familien, leegen,
sygeplejersker, skoleleerere og fritidsor-
ganisationer) fokuserer pa hele den unge
"og ikke blot tarmen”.

De seerlige udfordringer i forhold til
egne fglelser, det sociale, det faglige og

det sygdomsmaessige, som mange barn

og unge med kronisk sygdom oplever,
kraever stgtte fra foreeldre og venner,
savel som en seerlig indsats fra den unge

selv. Livskvaliteten kan beskyttes, hvis
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den unge formar at udvikle nye kom- sgvn, medicin og motion), selvindsigt ops@ge hjzelp udefra. Der kan veere
petencer til en effektiv handtering af (hvad er mine styrker og svagheder), stra- mulighed for samtaler med psykolog
sygdommen og dens afledte konsekven- tegier (hvordan drager jeg omsorg for mig eller socialradgiver pa hospitalet eller
ser. Det handler ikke kun om at passe selv, hvad ggr jeg nar...), venskaber og via egen leege, ligesom der er mulig-
behandlingen, men ogsa om aktivt at skolegang. hed for samtaleforlgb hos privatprak-

begranse sygdommens fglelses- Hvis barnet eller den tiserende psykologer, bgrnepsykiatere

maessige, sociale og faglige unge oplever leengere og ungeradgivninger.

konsekvenser. perioder med mang- Heldigvis er der mange, der har det
Hjemmesiden lende psykisk triv- godt med deres sygdom og har leert

www.ungme- sel, kan det veere sig at leve med den. Det er blot vigtigt

dibd.dk fungerer givende - og nogle at vaere opmaerksom pa symptomer

som en inspira- gange afggrende udenfor tarmen, savel fysiske som

tionsguide til de ngdvendigt - at psykiske.
unge i forhold til
kompetenceop-
bygningen med
seerligt fokus pa

det basale (kost,

- —

— _— =

4 r‘.- Omkrmg halvdelen af barn og
unge med IBD har symptomer
M pa angst og depression og mange

oplever nedsat livskvalitet.
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ET AR MED COVID-19
BLANDT PATIENTER

MED INFLAMMATORISKE
TARMSYGDOMME

- En opsummering af risikoen og forlpbet af COVID-19 i patienter med kroniske tarmsygdomme

Inflammatoriske tarmsygdomme (IBD: Crohn’s sygdom og colitis ulcerosa)
gger ikke risikoen for COVID-19 og behandling af tarmsygdommene er
ikke forbundet med et alvorligt COVID-19 sygdomsforlagb

AF MOHAMED ATTAUABI (LAGE, HERLEV HOSPITAL, HVIDOVRE HOSPITAL), JAKOB SEIDELIN (OVERLAGE, HERLEV HOSPITAL)
OG JOHAN BURISCH (LAGE, HVIDOVRE HOSPITAL)

et tog ikke lang tid for ar
2020 blev Corona-virussens
ar. Den nye coronavirus
SARS-CoV-2 spredte sig i
begyndelsen af det nye arti med stor hast
i Europa og snart ogsa i Danmark og har
siden pauseret den almindelige daglig-
dag. Hverdagen anno marts 2021 er end-
nu ikke helt, som vi kender den. Allerede
i starten af pandemien kom der hurtigt
en szerlig bekymring for -og fokus pa- pa-
tienter i immundeempende behandlinger,
herunder patienter med IBD. Grunden
var, at der rejste sig en bekymring for om
disse leegemidler sveekker immunforsva-
ret i en sddan grad, at det gger risikoen
for at fa sveer og indleeggelseskraevende
Coronavirus Disease 2019, COVID-19.
Den igangvarende nationale database,
COVID-IBD-Database, blev derfor hurtigt
etableret af IBD-leeger pa Hvidovre Ho-
spital og Herlev Hospital med opbakning
fra det leegelige selskab Dansk Selskab for
Gastroenterologi og Hepatologi samt Co-
litis-Crohn Foreningen (CCF). Databasen
fandt straks tilslutning fra alle mave-tarm
afdelinger i Danmark og vedligeholdes
fortsat i dag.
Undersggelserne, der udgar fra data-
basen, spaender vidt fra at monitorere

forekomsten og sygdomsforlgbet af CO-
VID-19 blandt patienter med IBD, at af-
klare hvorledes IBD-relaterede laegemid-
ler pavirker forlgbet af COVID-19, samt
udvikling og forlgbet af senfglger efter
overstaet COVID-19. Baggrunden for
etableringen af databasen var en mang-
lende evidens for korrekt handtering af
IBD under pandemien med en helt ny
virus. Initialt 13 dilemmaet i, at man pa
den ene side ikke ville lade patienterne
udsaettes for en eventuel gget risiko for
sveer COVID-19 ved anvendelse af im-
mundaempende behandlinger. Pa den
anden side var man samtidigt bekymret
for, at en pausering af behandling ville
give en opblussen i IBD, som sa ville ngd-
vendiggere anvendelse af endnu mere
immundaempende laegemidler. Derfor an-
befalede Dansk Selskab for Gastroentero-
logi at man ud fra et forsigtighedsprincip
fortsatte dén behandling, som sikrede ro i
tarmsygdommen, men at man ved behov
altid foretog en konkret og individuel

afvejning.

Beroligende resultater

Overordnet tyder resultaterne af de
forste 3 danske -og flere internationale
- analyser pa, at dette var det rigtige, da

kun et fatal IBD-patienter oplevede svaer
COVID-19. De landsdakkende kliniske
undersggelser viste nemlig, at selvom
patienter med IBD blev testet oftere end
patienter uden IBD, sa var der ikke gget
forekomst af SARS-CoV-2 virus. Der-
udover oplevede IBD patienter ikke et
alvorligere sygdomsforlgb af COVID-19
malt pa behovet for indlaeggelse, intensiv
behandling, behov for respirator og ded
som fglge af COVID-19. Endeligt viste
studierne, at IBD-relaterede leegemidler
ikke var forbundet med et sveerere for-
lgb af COVID-19. Kun hgjdosis systemisk
binyrebarkhormon har vist sig i gentag-
ne danske og internationale studier at
veere forbundet med gget risiko for sveer
COVID-19.

Forfattergruppen foretog ogsa en sepa-
rat undersggelse som ogsa inkluderede
patienter med andre autoimmune syg-
domme, som blev behandlet med samme
immundeempende laegemidler. Her kun-
ne man se, at en pausering af leegemidler-
ne var forbundet med en 3-dobbelt gget
risiko for sveerere COVID-19 efterfglgen-
de. Dette fund understgtter derfor anbe-
falingerne om at fortssette behandlingen.

De velkendte risikofaktorer for sveer
COVID-19, herunder alder over 65 ar og
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- colitis ulcerosa

tilstedeveerelse af andre sygdomme ud-
over IBD, viste sig dog ogsa at veere geel-
dende for patienter med IBD. Dog blev
patienter med flere immun-medierede
sygdomme ikke sygere med COVID-19.

Patienternes oplevelser blev hgrt
En maned efter udbruddet af COVID-19 i
Danmark besvarede i alt 2000 patienter
med IBD et spagrgeskema, efter formid-
ling af CCF og Lev Med IBD. Spgrgeske-
maet handlede om, hvordan man blev
pavirket af pandemien og hvor tilgeen-
gelig man syntes, at radgivning om be-
handling var. Ganske overraskende op-
levede 52.8% af patienterne en hgj grad
af oplevet stress, og blandt dem var der
overreprasentation af patienter som fik
biologiske leegemidler.

Lidt overraskende var det, at patien-
terne sggte radgivning pa deres hospi-
talsafdeling lige sa ofte, som de sggte
radgivning i de sociale medier (hhv. 23%
og 22%). Derimod blev patientforeninger-
ne, herunder CCF, anvendt af dobbelt sa
mange (53%). De fleste IBD patienter blev
dog holdt opdateret via de danske sund-
hedsmyndigheder (80%). Desuden var
det kun 1.5% af deltagerne, der angav at
have pauseret deres behandling pa eget
initiativ.

Ovenstaende blev formidlet bade
sammen med det gvrige videnskabelige
arbejde og saerskilt ved den europaeiske
leegevidenskabelige kongres, United

European Gastroenterology Week 2020.

Kuren mod COVID-19; Vaccination?
Bade mave-tarm afdelinger og CCF har
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| biologisk behandling

I Mild grad af
oplevet stress

modtaget en del henvendelser omkring,
hvordan man skal forholde sig til vacci-
nation mod COVID-19, ndr man har IBD.
Dette spgrgsmal er delvist afstedkommet
af den behandling, man modtager for
IBD. Selvom data vedrgrende de forskel-
lige COVID-19 vacciners effekt blandt
patienter med IBD endnu ikke er tilgeen-
gelige, har vi dog en del erfaring med
vaccination af IBD-patienter. Det har vi
blandt andet i forbindelse med influenza,
pneumokok-lungesygdom, hepatitis B
virussygdom og hepatitis A virussygdom.
Fra disse sygdomme har man erfaret, at
der ikke er grund til at bekymre sig for
en anderledes bivirkningsprofil blandt
patienter med IBD sammenlignet den gv-
rige befolkning. Derimod har flere studi-
er vist, at immundesempende behandlin-

[ Moderat grad af
oplevet stress

6%

Ej biologisk behandling

Sveer grad af
oplevet stress

ger, saerligt anti-TNF-laegemidler alene
eller i kombination med andre leegemid-
ler, kan vaere forbundet med en nedsat
effekt af vacciner. Dette er endnu ikke
undersggt i relation COVID-19 vacciner-
ne, men fordelene ved vaccinerne vur-
deres at opveje denne mulighed. Derfor
anbefaler den internationale ekspert-
gruppe inden for IBD, International Or-
ganization for the Study of Inflamma-
tory Bowel Disease (IOIBD), hvor CCF’s
laegelige rad ogsa er repraesenteret, vac-
cination mod COVID-19 uanset, hvilken
behandling man far. Desuden anbefaler
ekspertgruppen, at IBD-patienter vacci-
neres, sa snart det kan lade sig gare. Det
store britiske forskningsrad inden for
IBD har ligeledes udarbejdet en tilsva-
rende anbefaling.
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FOLGESYGDOMME FORRINGER

TARMPATIENTERS LIVSKVALITET
— MEN ALT FOR FA SPGER LAGE

En stor del af danske tarmpatienter har symptomer pa andre sygdomme som for eksem-
pel gigt, psoriasis og alvorlige gjensygdomme, og mange af dem oplever daglige gener som
ledsmerter, hududsleet og gjenproblemer. Men selvom mange tarmpatienter dagligt har
gener fra andre sygdomme, sa opsagger meget fa af dem laege eller andet sundhedsfagligt
personale. Bade laeeger og Colitis-Crohn Foreningen mener, at patienterne bar informe-
res bedre omkring fglgesygdomme, og de skal opfordres til at sgge laege, hvis de oplever
symptomer. Ggr de det ikke, sa forringes deres livskvalitet og muligheden for behandling.

ANDERS DIGE

MAVE-TARMLZGE PA AARHUS
UNIVERSITETSHOSPITAL

n ny undersggelse, som ana-
lysebureauet YouGov har
gennemfgrt pa vegne af Me-
dicinske Tidsskrifter blandt
Colitis-Crohn Foreningens
medlemmer, viser, at en stor del af dan-
skere med kroniske inflammatoriske
tarmsygdomme har symptomer pa andre
sygdomme som for eksempel gigt, psoria-
sis og gjensygdomme. Af de i alt 973 dan-
ske tarmpatienter, der medvirker i un-
dersggelsen, svarer hele 54 procent, at de
har symptomer pa gigt (smerter i ledde-
ne), 22 procent angiver, at de har symp-
tomer pa psoriasis (hududslaet/eksem), og
20 procent svarer, at de har symptomer
pa gjensygdomme (gjenproblemer).
Undersggelsen viser ogsa, at over
halvdelen af patienterne ikke fgler sig
godt informeret omkring fglgesygdom-
me, der kan forarsages af tarmsygdom-

me. Ligeledes svarer halvdelen, at de

CHARLOTTE LINDGAARD NIELSEN
LANDSFORMAND FOR
COLITIS-CROHN FORENINGEN

aldrig eller sjeeldent selv tager initiativ
til at sgge laege, nar de oplever symp-
tomer pa fglgesygdomme. Charlotte
Lindgaard Nielsen er landsformand for
Colitis-Crohn Foreningen og arbejder
til dagligt med at sikre, at patienter med
tarmsygdomme far den rette informati-
on. Hun beskriver det som en gjenabner,
at s mange patienter lever med daglige
gener, og hun mener, at det er et bevis
pa, at behandlingen og informationen
ikke er optimal.

"Det er alarmerende! At over halvde-
len af tarmpatienter ikke fgler sig godt
nok informeret eller ikke sgger leege er
steerkt bekymrende. Det viser, at be-
handlingsrammen ikke er optimal. Selv
om laegerne ggr, hvad de kan, s er de
presset pa tid og af det faktum, at multi-
syge kraever forskellige specialister. Det
kan vaere medvirkende til, at patienterne

bliver tabt mellem to stole,” siger hun.

E 4

A

RENE @STGARD
GIGTLAGE PA REGIONS-
HOSPITALET | SILKEBORG

OM UNDERS@GELSEN

Undersggelsen er gennemfgrt af
YouGov pa vegne af Medicinske
Tidsskrifter i perioden 7. juli til 3.
august 2020. Spgrgeskemaunder-
sggelsen er distribueret via Coli-
tis-Crohn Foreningens Facebook-
side. 991 personer har besvaret
spgrgeskemaet, og 973 af disse har

en kronisk tarmsygdom.

UNDERS@GELSEN BLANDT
DANSKE TARMPATIENTER
VISER, AT:

e 54 procent har symptomer pa gigt

e 22 procent har symptomer pa
hudsygdomme

e 20 har symptomer pa gjensyg-

domme



Pa spgrgsmalet om, hvor ofte dan-

ske tarmpatienter tager initiativ

til at snakke med lager eller syge-

plejersker om sygdomssymptomer

andre steder end i tarmen, svarer:

e 15 procent, at de aldrig tager ini-
tiativ

e 35 procent, at de sjeeldent tager
initiativ

e 35 procent svarer, at de af og til
tager initiativ

e 13 procent svarer, at de ofte tager
initiativ

e 1 procent svarer ved ikke

Tallene fra undersggelsen er ogsa blev
blevet fremlagt for Anders Dige, som er
mave-tarmleege. Han er ogsa overrasket
over, at sd mange tarmpatienter dagligt
har symptomer pa fglgesygdomme uden
at sgge leege. Han arbejder til dagligt pa
Aarhus Universitetshospitals afdeling for
Lever-, Mave- og Tarmsygdomme.

"Som tarmpatient har du en autoim-
mun sygdom og er derfor i risiko for at
udvikle andre autoimmune sygdomme
som for eksempel gigt. Det er vigtigt, at
patienter er opmaerksomme pa sympto-
mer pa andre sygdomme og naevner dis-
se, nar de er til kontrol for deres tarmsyg-
dom. Men for at na dertil er det ekstremt
vigtigt, at vi far lagt et grundlag, hvor
patienterne rent faktisk har den viden
om fglgesygdomme og eventuelle symp-
tomer, der skal til for, at de kan reagere
og forteaeller leegen, at de har symptomer
pa andet end blot deres tarmsygdom,*

siger han.

Patienterne skal uddannes i deres
symptomer
Tallene fra undersggelsen viser, at hele
50 procent af tarmpatienterne aldrig el-
ler sjeeldent tager initiativ til at tale med
en laege eller sygeplejerske omkring syg-
domssymptomer, der stammer fra andre
steder end tarmen. 35 procent af patien-
terne gor af og til, mens kun 13 procent
af patienterne svarer ofte.

"Det er foruroligende, at sa fa tarm-
patienter tager initiativ til at tale med
leegen om alvorlige symptomer. Tallene

indikerer, at patienterne ikke far nok

information omkring, hvilke andre auto-
immune sygdomme de er i risiko for at
udvikle og dermed hvilke sygdomstegn
- udover dem fra tarmen - de ogsa skal
vare opmarksomme pad”, mener Char-
lotte Lindegaard Nielsen, landsformand
for Colitis-Crohn Foreningen.

Det bakkes op af tallene fra undersg-
gelsen, som viser, at 51 procent af tarm-
patienterne slet ikke eller i mindre grad
foler sig godt informeret omkring falge-
sygdomme, der kan forarsages af tarm-
sygdomme. 31 procent af patienterne
foler sig informeret i nogen grad, og kun
17 procent af patienterne fgler sig i hgj
grad og meget hgj grad informeret. An-
ders Dige mener, at det er meget vigtigt,
at patienterne fgler sig godt informeret
fra start. P4 den made kan det forebyg-
ges, at patienter gar med ubehandlede
folgesygdomme, der ikke bliver be-
handlet som fglge af uvidenhed, eller at
patienter gar og er bange, nervgse eller
bekymrede for, at symptomerne er tegn
pa noget alvorligt - selvom det maske
ikke er.

“Det handler om at uddanne patien-
terne godt fra start. At vi som laeger
skal have fokus pa at forklare de symp-
tomer, som kan fglge med, nar man har
en tarmsygdom. Og hvis der er tale om
bgrn eller meget hardt ramte tarmpa-
tienter, sa skal de pargrende ogsa in-
volveres fra start. Hvis vi for eksempel
ser pa symptomer pa gigt, sa vil langt
stgrstedelen af de patienter, som har
symptomer pa gigt, ikke have en deci-
deret gigtsygdom. Men det ved de ikke,
for de far en god snak med det uddan-
nede sundhedspersonale. Og imellem
tiden kan det medfgre en masse angst
og forbehold, som forringer patientens
livskvalitet. S4 i sidste ende kommer det
tilbage til patientuddannelse. Som jo er
"systemets” ansvar,’ siger mave-tarmlae-
ge Anders Dige.

René @stgard er gigtleege pa Regions-
hospitalet i Silkeborg og arbejder til dag-
ligt med gigtpatienter. Han mener ligele-
des, at det kraever, at lzegen har den rette
viden og i hgjere grad opfordrer patien-
ter til at veere mere opsggende og fa dem
klzaedt ordentligt pa ved hver session.

"For mange patienter kommer symp-
tomer pa folgesygdomme snigende. Sa

patienterne skal fra start vide, at led-
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smerter og -havelser er en del af syg-
dommen, og det samme skal laegen. Men
det vigtige er, at patienten kommer til
os med symptomerne, sa vi kan fa de-
fineret, hvordan ledsmerterne skal be-
handles. Nogle smerter skal behandles
med smertestillende, nogle med fysisk
treening og andre kan der ikke gores
noget ved. Men sa er der de alvorlige
ledsmerter, som kraever behandling,
som Vi ser ved for eksempel haevede led.
Haevede led kan nemlig gdelaegge leddet
og medfere livsvarende skader”, siger
René @stgard.

F@LGENDE ER NOGLE AF DE
SYMPTOMER, DER KAN VARE
TEGN PA GIGTSYGDOMME:

e Du har haft ledsmerter i mere end et
par uger eller de forvaerres kraftigt
pa kort tid.

e Du far pludselig staerke smerter, der
ikke er nogen umiddelbar forkla-
ring pa.

e Dine led er haevede, varme og gmme.

e Smerterne straler ud i arme eller
ben.

e Du har feber.

e Du fgler dig traet, selvom du far din

sgvn.

F@LGENDE ER NOGLE AF DE
SYMPTOMER, DER KAN VARE
TEGN PA@JENSYGDOMME:

e Du far kraftige smerter i gjnene.
e Rgde gjne.

Slgret, forvraenget og uskarpt syn.
e Du ser dobbelt.

F@LGENDE ER NOGLE AF DE
SYMPTOMER, DER KAN VARE
TEGN PAHUDSYGDOMME:

e Rgde, haevede eller skallende plet-
ter pa stgrre eller mindre dele af
kroppen.

e Du kan opleve klge, svie eller spraek-
ket hud, sar eller smerter.

e Pletterne kan sidde forskellige ste-

der pa kroppen og se forskellige ud.
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Forringet livskvalitet

og daglige gener

Pa daglig basis oplever en stor del af
tarmpatienter gener pa grund af symp-
tomer pa fglgesygdomme. Det viser un-
dersggelsen, hvor 64 procent af patien-
terne svarer, at de dagligt har smerter
ileddene, og 36 procent af patienterne
svarer, at de dagligt har hudproblemer.
Det ma i nogen grad pavirke patienter-
nes livskvalitet, fastslar mave-tarmlee-
ge Anders Dige.

“Det varierer meget, hvor pavirket
man som tarmpatient er af sin sygdom.
Og man kan dgje med symptomer, som
enten er alvorlige fglgesygdomme eller
symptomer, der ligner. Det er vigtigt
for patienterne at vide, hvorfor det gar
ondt. Sa kan man som patient bedre
forholde sig til symptomerne, og man
kan i samrad med leegen se pa, hvordan
generne kan lindres pa andre mader,
ogsa hvis det ikke er et symptom pa en
gigtsygdom,” siger Anders Dige.

Charlotte Lindgaard Nielsen mener
ogsa, at der iseer skal kigges pa kommu-
nikationen mellem patienten og leegen.

“Som patient er man jo ikke faglig
dygtig nok til at vide, om ens sympto-
mer er alvorlige eller ej. Patienterne
maerker deres krop, men i sidste ende
er det laegen, der har den faglige vi-
den. Sa det er vigtigt, at patienterne
bliver kleedt ordentligt pa, og at leegen
opstiller de scenarier, der kan veere.
Det er nemmere sagt end gjort, da der
maske er fem til syv minutter sat af til
en konsultation - og sd har man som
tarmpatient at ggre med flere forskel-
lige specialleeger, da man ofte lider af

flere forskellige sygdomme,” siger hun.

Gigtlaege René Ostgard stemmer i:
"Det er vigtigt, at der er en god dialog
patient og leege imellem, fordi med en
folgesygdom som gigt, sa vil sympto-
merne ikke ngdvendigvis veere der fra
start, men kan komme over tid. Som
leege handler det om, at vi ved hver
eneste konsultation spegrger ind til
symptomerne uden for maven, som vi
ved, at tarmpatienter kan fa - og ikke
kun ved fgrste konsultation. Det er

en kontinuerlig proces at fa afdeekket
symptomer pa fglgesygdomme,” siger

han.

Under halvdelen af de patienter, som

har symptomer pa folgesygdomme,

har faet en leegefaglig psoriasis-, gigt-

eller gjensygdomsdiagnose. Af de pa-

tienter, der har symptomer, har:

e 38 procent faet en gigtdiagnose

e 39 procent faet en diagnose pa en
gjensygdom

e 47 procent faet diagnose pa hudsyg-

dom (psoriasis)

Bedre behandlingsramme og et
holistisk udgangspunkt

Hos Colitis-Crohn Foreningen mener
man, at behandlingsformen skal op pa
et helt nyt niveau. Tarmpatienter og pa-
tienter med autoimmune sygdomme ge-
nerelt skal behandles ud fra et holistisk
udgangspunkt fremfor silotaekning, som
det er nu.

“Vikan se pa tallene, at der kommer
flere og flere multisyge i vores samfund.
Iseer for tarmpatienter er risikoen for
sygdomme i andre organer stor. Vi skal
derfor optimere specialleegernes tid og
ressourcer, for som det er nu, er mange
sa pressede, at der ikke er tid til at lave
en helhedsplan eller en opfglgning pa
tveers af specialister og hospitaler,” siger
Charlotte Lindgaard Nielsen.

Anders Dige er enig i, at der skal mere
fokus pa tvarfagligt samarbejde for at
sikre den bedste behandlingsform.

"Som strukturen er i dag, ser man pri-
meert patienten ud fra sit eget speciales
perspektiv. Mave-tarmlaegen fokuserer
pa patientens tarmsymptomer og spgr-
ger ikke til for eksempel ledsymptomer,
mens gigtlaegen fokuserer pa ledsymp-
tomer og ikke spgrger til tarmsympto-
mer,” siger han.

Pa Aarhus Universitets Hospital er
man i gang med et forsgg, hvor ma-
ve-tarmlaegen og gigtleegen tilser tarm-
patienterne med fglgesygdomme sam-
men. Det mener Anders Dige, kan veere
en fremtidig lgsning for patienter med
mere end én sygdomsmanifestation.

“Jeg tror, at forsgget vil vise, at det gi-
ver gode resultater, nar speciallaegerne
tilser patienten sammen og far koordi-
neret behandlingen. Badde medicinsk

kan der veere nogle overlap, men ogsa

for at se behandlingen ud fra et hel-
hedsperspektiv, hvor patientens over-
ordnede trivsel er i fokus og ikke kun
den enkelte sygdom”, siger han.

René @stgard mener ogsa, at der skal
veere et mere formaliserende samarbej-
de mellem specialleegerne.

"Pa hospital i Silkeborg har vi ogsa
en klinik, hvor mave-tarmlaeger og
gigtlaeger tilser patienter sammen -
og det giver rigtig gode resultater. Sa
efter min mening skal samarbejdet i
hgjere grad formaliseres ved et fast
samarbejde mellem mave-tarmlaeger
og gigtleeger. Sa man i stedet for blot at
sende en henvisning har fast tilknytte-
de samarbejder leegerne imellem, hvor
opfelgning og evaluering fylder mere”,
siger han.

Charlotte Lindgaard Nielsen mener
ogsa, at der skal fuld fokus pa opfelg-
ning og et taettere samarbejde special-
leegerne imellem.

“Lgsningen kan veere, at man teenker
behandling af patienter med risiko for
multisygdomme pa en ny made. Hvis
man giver den patientansvarlige leege
nogle flere ressourcer, sa leegen har tid
til at lave opfglgning pa patienten hver
tredje maned, sa ville det veere et stort
skridt i den rigtige retning. Et stort be-
hov er ogsa, at specialleegerne arbejder
teettere sammen omkring patientens
journal. Men tiden og ressourcerne
skal findes et sted. Det kraever, at regi-
onerne og ledelsen pa sygehusene re-
vurderer den behandlingsform, vi har
nu - og det har selvfglgelig en leengere
tidshorisont”, slutter hun.

Pa den korte bane er bade Anders
Dige, Charlotte Lindgaard Nielsen og
René @stgard enige om, at det er leegens
ansvar at spgrge ind til, om patien-
ten oplever andre symptomer end fra
tarmen. Men hvis man som patient
oplever, at laegen ikke har fokus pa det,
lyder der en stor opfordring til, at man
ikke skal holde sig tilbage med at gore
leegen opmaerksom pa, at man ogsa op-

lever symptomer uden for tarmen.
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ej, hvis I spgrger mig, sa er

Torben Knudsen, som er
Overlaege i Esbjerg, ver-
dens bedste laege. Uden
Torbens hjzlp ville jeg
nok ikke vare her i dag. Han har op til
flere gange redet mit liv, og det, synes
jeg, fortjener en tilkendegivelse. Torben
er laegen, man altid kan snakke med.
Om det er inde pa kontoret eller ude pa
gangen, er Torben der altid og klar til at
lytte. Han er en af de fa laeger, der tager
en serigs, ogsa selv om man smiler og er
klaedt pa til fest, sa ser Torben gennem
facaden. Torben er ogsa en af de laeger,
der forstar at presse en pa en god made
til at fa taget blodprever til tiden, tage
§ ens medicin osv. Han forstar ogsa at
seette patienten i centrum og kan szette

skub i de mest utrolige ting, sa der sker

noget, nar man er skidt. Han forstar

at glaede sig sammen med os patienter,
nar det gar godt, og forstar at fa os ned
pa jorden nar vi er hysteriske. Torben
er ogsa den slags leege, der gerne for-
svarer/uddyber de svar, man maske
har fundet pa Google, og han forklarer
gerne pa dansk, hvorfor den lgsning,
som man er kommet frem til pa Goog-
le, maske ikke er den bedste lgsning
for lige netop dig. Jeg har haft Torben
iover 20 ar nu, og haber min Crohn
braender ud, fgr han ger, for jeg kan
slet ikke se mig selv have en anden
leege. Torben har sggt nye udfordrin-
ger et par gange, men har heldigvis

fundet "hjem" igen.

Med venlig hilsen
Vera Slyk Pedersen
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CCF'S PATIENT PRIS

Som patient og pargrende si har vi man-
ge gange vores daglige gang pa hospitaler-

ne rundt omkring.

I den forbindelse sa mgder vi, fagperso-
nale sisom laeger, sygeplejersker med
flere.

De udfgrer deres arbejde, for at sikre sig,
at vi far si optimal en behandling som

overhovedet muligt.

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

Det kan vaere at leegen eller sygeplejer-
sken, yder ekstra omsorg for dig og dine
pargrende, eller ser din sygdom i et over-
ordnet holistisk perspektiv, da det at veere
diagnosticeret med en autoimmun diag-
nose, 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 taleligt, at kunne
leve med en kronisk sygdom, og for man-
ge flere diagnoser.

Eller nar laegen ser dig som andet end pa-
tient. Ja der kan vaere mange situationer,
hvor at legen eller sygeplejersken, yder
det ekstra der for dig gar det til noget

seerligt.

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

Du har nu som patient eller pargren-
de,mulighed for at indstille netop
dinlaege/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
tilCCF Ngrregade 71, 1. sal, 5000 Odense
att. patientprisen.

Prisen uddeles en gang i kvartalet.
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Crohnpatienter med sygdomsaktivitet der
behandles med hejdosis vitamin D alene eller
sammen med Infliximab far lavere udtryk af
betaendelsessignalstoffer i tarmen.

AF MIA BENDIX LAGE PHD. LEVER- MAVE OG TARMSYGDOMME, AUH SAMT MEDICINSK AFDELING RANDERS REGIONSHOSPITAL
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T
MIA BENDIX RASCH
1. Reservelaege PhD
Aktuelle arbejdssted:

Randers Regionshospital
Medicinsk afdeling

Ellers pr 1/9/21:

Aarhus Universitetshospital

Lever-, mave og tarmsygdomme

Mia Bendix Rasch modtog i 2019
50.000;- kr. fra Colitis-Crohn
Foreningen i stgtte til hendes

forskningsprojekt.

itamin D har vist sig at
kunne pavirke immunfor-
svarets funktion ved kro-
nisk tarmbetzendelse som
Crohns sygdom. Hvorledes Vitamin D pa-
virker immunforsvaret er fortsat kun del-
vist beskrevet. Vitamin D er vist at kunne
haemme over-aktive hvide blodlegemer
i blodet hos Crohnpatienter, der har ro i
sygdommen, men det er uvist hvordan
vitamin D pavirker tarmslimhindens
immunapparat. Vi gnskede at undersgge
om hgjdosis vitamin D til Crohnpatien-
ter med sygdomsaktivitet ville eendre pa
tarmslimhindens genetiske udtryk af be-
teendelses-drivende signalstoffer.
Herudover gnskede vi at undersgge om
vitamin D som behandling ville gge ef-
fekten af anfaldsmedicin som infliximab
(biologisk medicin) under pagaende syg-
domsaktivitet.
Vi har gennemfgrt et klinisk studie
pa Aarhus Universitetshospital hvor 40
crohnpatienter med sygdomsaktivitet har
trykket lod om 4 behandlinger:
1) Hgjdosis vitamin D og standard
behandling (Infliximab)
2) Placebo vitamin D og Infliximab
3) Hajdosis vitamin D og placebo
Infliximab
4) Placebo vitamin D og placebo

infliximab

Patienterne blev behandlet i 6 uger med
projektbehandling og fik efterfglgende
alle sammen standardbehandlingen In-
fliximab. Patienterne fik foretaget kikker-

tundersggelse med veevsprgver og afleve-

rede affgringsprgver uge O og 7, samt fik
taget blodprgver uge 0, 2 og 6.

Studiet viste at vitamin D alene og
sammen med Infliximab heemmede
tarmslimhindens genetiske udtryk af
centrale betzendelsesdrivende signalstof-
fer hvoraf interleukin17A og interferon
gamma er de vigtigste. Studiet kunne
ikke vise at hgjdosis vitamin D alene
kunne bremse sygdomsaktiviteten malt
pa beteendelsesmarkgrer (CRP og calpro-
tectin) og sar i tarmen efter syv uger i
forhold til placebo. Den gruppe, der fik
bade infliximab og hgj dosis vitamin D
havde generelt det bedste behandlings-
respons i forhold til kun infliximab.

Forskellene var dog for sma til at vise
en signifikant forskel. Ingen af patienter-
ne udviklede bivirkninger til den hgjdo-
sis vitamin D behandling.

Vi kan konkludere at hgjdosis vitamin D
gavnligt pavirker tarmslimhinden ved at
haemme det genetiske udtryk af forskel-
lige betaendelsessignalstoffer. Vi kan dog
ogsa konkludere at hgjdosis vitamin D
alene ikke kan bringe en betaendt tarm-
slimhinde i ro.

Det naeste vi skal til at se pa er, om de
crohnpatienter der fik hgjdosis vitamin D
behandling under sygdomsaktivitet pa sigt
far mere ro i deres sygdom. Ovennaevnte
studie er blevet publiceret i tidsskriftet
Nutients og er tilgeengeligt online*

Vi takker Colitis-Crohn Foreningen for
at stgtte projektet, uden stgtten kunne vi
ikke have opnaet denne viden. Vi vil des-
uden rette en stor tak til de patienter, der

deltog i projektet.

*Bendix M et al. Nutrients 2020 Nov 30;12(12):E3699.doi: 10.3390/nu12123699
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PATIENTSTOTTE 2021

Igen i ar uddeler Colitis-Crohn Forenin-
gen midler til medlemmer med behov for
gkonomisk stgtte. Husk at medlemmer pa
kontanthjeelp ogsa kan sgge. Legatet vil
ikke blive fratrukket i ydelsen.

De grundlaeggende kriterier for at

kunne sgge er:

@ Fik du patientstgtte i 2020, kan du
IKKE komme i betragtning i ar.

@ Legatet kan sgges, hvis ansggeren er
diagnosticeret med - eller har veret i
behandling for morbus Crohn, colitis
ulcerosa, Mikroskopisk Kolit eller IBS
inden for de seneste to ar.

¥ Ansggeren og eventuel segtefeelle/
samlever ma ikke have en samlet
likvid formue over 15.000 kr.

@ Ansggeren og eventuel aegtefeelle/
samlevers manedlige radighedsbelgb
(eksklusiv faste udgifter til husleje,
lys, varme og sa videre) ma maksimalt
udggre 3.000,-kr. pr. person.

@ Der skal veere tale om statte, der ikke
kan opnas via anden offentlig hjzelp.

@ Oplysninger dokumenteres ved kopi-
er af seneste arsopggrelse fra Skat. De
leegelige oplysninger pa ansggningen
skal udfyldes af en laege.

Mangler ansggningen bilag, vil den ikke
komme i betragtning. Ansggningsskema-
et kan downloades via foreningens hjem-
meside: http://www.ccf.dk/information/
patientstoette. Ansggningen sendes en-

ten pa mail til info@ccf.dk eller per brev

til Colitis-Crohn Foreningen, Ngrregade
71, 1.th., 5000 Odense C, (mrk. "patient-
stgtte”)

Ansggningen skal vaere foreningen
i haende senest 1. august 2021. Der kan
forventes svar ultimo oktober 2021. Kun
bevilligede ansggninger far svar. Alle
fremsendte dokumenter vil blive maku-

leret, nar behandlingen er afsluttet.

Tag et skridt for

Veer med til at ga penge ind til CCF op til den

internationale IBD dag den 19. maj!

I samarbejde med Takeda gentager vi sid-
ste ars store succes!

I ar lgber kampagne fra den 1. til 14. maj,
hvor vi sammen skal prgve, om vi kan ga
Danmark rundt!

For at g& Danmark rundt, skal vi til sam-
men ga 8.750.000 skridt, sa vi har virkelig
brug for alle medlemmers hjeelp for at na i
mal!

Nar vi hele Danmark rundt, donerer Ta-
keda 50.000;- kr. til Colitis-Crohn Forenin-
gen. Donationen er gremeerket forbedret
kommunikation og information til patienter
og pargrende.

Man ved, at motion har en positiv effekt
pa IBD, og selv sma skridt kan have stor po-
sitiv pavirkning af patienten. Motion styr-
ker hjertet, mindsker fglelsen af treethed og
udmattelse samt gavner bade muskelmasse,
hjerne og tarm.

Dog ved vi, at det for nogen kan vaere
sveert at komme i gang med en god motions-
rutine og ogsa at fastholde den - szerligt hvis
man har en kronisk tarmsygdom. Derfor
gentager Takeda og CCF projektet "Tag et
skridt for IBD”, hvor malet er at motivere

patienter til at motionere lidt mere i hver-
dagen. I projektperioden indtaster man sit
daglige antal skridt, og vores samlede antal
skridt omregnes til slut til en gkonomisk
donation til CCF. Saledes teller hvert et

skridt, om det er fa eller mange!

Hvordan forlgber kampagnen?
Iar er kampagnen kun for medlemmer af

foreningen. Du skal blot bruge din normale

skridttzeller, og sa ga ind pa ccf.dk. Har kan

du registrere dine skridt, sammen med den

mailadresse eller det telefonnummer, vi har

noteret sammen med dit medlemskab.

Pa forsiden af CCF’s hjemmeside vil der
veere et Danmarks-kort, der lgbende opda-
teres med en markering af, hvor langt vi er
naet rundt om Danmark.

Vikan i alt indsamle 50.000,- kr., hvis vi
nar hele Danmark rundt, men der er lagt
delmal ind undervejs:

IBD

Nar vi til A alborg, far vi

10.000,- kr.

Nar vi til Esbjerg, far viialt

20.000, kr.

Nar vi til Korsgr, far viialt

30.000,- kr.

Nar vi til Kgbenhavn, far viialt

40.000,- kr.

Nar vi hele vejen fra

Odense og retur til Odense

(altsa 8.750.000 skridt),

far foreningen det fulde belgb pa

50.000,- kr.

SAMMEN GAR VI DANMARK RUNDT

- VIHABER DU VIL VARE MED!

Folg ogsa med pa Facebook, hvor Michelle Felby-Olsen og
Vera Slyk vil lave sma opdateringer fra med opslag og live

videoer som sidste ar.



Skriveterapi
for pargrende

AF ANNETTE AGGERBECK

Mange pargrende efterlyser redskaber til
at handtere deres tanker og fglelser, nar
hverdagen udfordrer dem. Skriveterapi
for pargrende kommer med et enkelt og
effektivt redskab i form af skrivegvelser,
der er udviklet specielt til de udfordrin-
ger, der er typiske for pargrende. I bogen
findes eksempelvis skrivegvelser, der
hjzelper én med at handtere bekymrin-
ger, bearbejde ubehagelige oplevelser

og forholde sig til triste tanker. Andre
skrivegvelser har fokus pa at finde ind
til styrker, veekke glaede og taknemme-
lighed. Laeseren kan lade sig inspirere af
andre pargrende, der har haft glaede af
bogens skrivegvelser.

Adskillige undersggelser viser, at det

styrker vores psykiske og fysiske helbred
at skrive om vores tanker og fglelser. Vi
kan fx blive mindre angste og mindre
deprimerede af at skrive, ligesom vi kan
styrke vores arbejdshukommelse og sove
bedre. Skriveterapi pavirker ogsa vores im-
munforsvar, sa vi ikke sa ofte bliver syge.
Skriveterapi passer godt til pargren-
des behov, fordi det passes ind i selv den
mest kraevende hverdag. Man behgver
kun at skrive i kort tid ad gangen for at
fa stgrre overskud og gleede. Skrivetera-
pi kraever ingen forudsaetninger. Bogen
er skrevet af Annette Aggerbeck, der er
psykoterapeut, specialist i skriveterapi,
journalist og cand.jur. Hun er forfatter af

flere bgger om skriveterapi.
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Anifietts Appeho

Ky,

Forlaget Respekta, 162 sider, 270 kr.
Udkommer 8. april.

Kan kobes i boghandlen og hos
forfatteren ved at sende en e-mail til

annette@aggerbeck-terapi.dk

KURUS FOR

FORALDRE OG BORN

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

Lider dit barn af Crohn, colitis
ulcerosa eller irritabel tyktarm?
Den. 1. - 3. oktober 2021 afholdes
der igen kursus for familier, hvor
bgrnialderen 6 - 18 ar med en af
sygdommene samt deres foraeldre
og sgskende kan deltage.

Weekenden byder pa bgrneak-
tivitet i form at kreative ting og
udendgrs leg. For foreeldrene vil
der veere forskellige foredrag, ek-
sempelvis med leeger, psykolo-
ger, socialradgivere.

Herudover vil der veere rig mulig-
hed for at tale om hverdagens pro-
blemer og fa et indblik i, at man ikke
er alene.

Sidste frist for tilmelding er d. 14.
september 2021. Tilmelding foregar
pa foreningens hjemmeside:
http://www.ccfdk/kurser/foraeldre_-_
boernekursus

Vi haber i ar at kunne afholde

Nde kurset normalt, men folger selvfal-
gelig myndighedernes retningslinjer
QD

der er gaeldende til den tid.
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@fra socialrad

Beskrivelse a

din funktionsevne

ar man bliver ramt af kro-

nisk og ofte indgribende

sygdom, er det meget indivi-

duelt hvordan den enkelte
pavirkes.

Mange pavirkes kun i mindre grad, og
kan fortseette deres liv med mindre gener
og forandringer, men der er ogsa dem som
bliver voldsomt ramt.

Dem der oplever at blive hardt ramt af
sygdom og hvor den griber afggrende ind
i dagligdagen og mulighederne for at del-
tage i det almindelige liv, har tabt en (hel)
del af deres funktionsevne.

Den sociale lovgivning, og den hjzelp
man kan fa fra kommune og stat er nae-
sten altid bundet op pa medborgerens
funktionsevne, og derfor er en tilbunds-
gaende og grundig beskrivelse af funk-
tionsevnen afggrende for den hjzelp du
maske skal have tildelt. Dette kan veere
praktisk hjeelp i hjemmet, handicaptillaeg
til SU, Fleksjob og meget andet.

Jeg anbefaler altid at man allerede ved
ansggningen om hjzlp sgrger for at fa be-

skrevet funktionsevnen, og at man starter
med selv at ggre det.

Funktionsevnen er en beskrivelse af
hvad du kan, ikke kan og kun kan med
stgrre eller mindre hjeelp.

Her er det vigtigt at understrege at ar-
bejdsevnen kun er en mindre del af den
samlede funktionsevne, der vil altid vaere
grundlag til at antage at hvis Funktions-
evnen er vaesentligt begraenset, sa er ar-
bejdsevnen ogsa vaesentlig nedsat.

Det hele haenger sammen.

Nar funktionsevnen skal beskrives,
sa forsgg at gegre det med en person som
kender dig godt. Dette fordi personer med
funktionsnedsaettelser i stgrre eller min-
dre grad, hurtigt laver nye rutiner sa de
"glemmer” de ting de ikke kan eller skal
have hjeelp med. Man laver simpelthen en
ny normal.

Vear grundig; det hele haenger sammen.
Er man ofte ramt af treethed (fatigue) sa
er der jo nok ikke kun i forbindelse med
arbejdet man er "ramt”, men ogsa i forbin-

delse med sociale- og fritidsaktiviteter.

Det samme geelder for alle andre for-
hold, muskel- og ledsmerter pavirker jo
ogsa udenfor arbejdet.

Jeg har et skema, som meget konkret
kan hjeelpe jer med at beskrive funktions-
evnen.

I er mere end velkomne til at kontak-
te mig og det tilsendt per mail, og efter
behov hjelper jeg gerne med at udfylde
skemaet.

HUSK OGSA!

Mine faste rad om sagsbehandling gaelder

stadigvaek:

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

e Bed om aktindsigt, ogsa i notater efter
en telefonsamtale med det offentlige.

e Huvis du har rettelser eller tilfgjelser til
et telefon notat, sa send dem skriftligt.

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



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, ndr han skal 3
stomien. vaelge stomiprodukt.

De produkter, han brugte til at . y
begynde med, var ubekvemme, og - J€g folte mig sikker ==
han oplevede laekage og hud- pa, at den ville blive

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

traenede.

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

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

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

- Specielt udviklet til brok og buler

» Omfavner bulen uden at krglle og
danne kanaler

« Forbliver sikker, ndr du beveeger dig

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

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

Faergerne

Nordjylland

Midtjylland
Dstjylland

Midtvestjylland

Sydgstjylland
Sydvestjylland

Fyn

Sgnderjylland

Bornholm

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

Nordsjeelland

Kgbenhavn

el Midtsjeelland

Invitation udsendes til medlemmerne.

Vi fortsaetter med den nuvaerende besty-

relse et ar mere og er afventende i forhold
til hvornar det atter er muligt at mades til
arrangementer.

Fargerne

Fyn

Formand: Rikke Vium
TIf. 2168 9663

E-mail: crocofyn@hotmail.com

Eftersom generalforsamlingen og foredra-
get med overlaege professor Jens Kjeldsen
fra afd. S OUH blev aflyst i februar har vi
aftalt at vi finder en ny dato til foredraget i
efteraret.

Forkvinde: Oluva Hermansen

E-mail: ccf@ccf.fo

Nyhedsbrev fra Fergerne

Feergerne har ikke veeret sa hardt ramt som
vores nabolande af Corona. Der blev gjort
en kaempe indsats for at teste s mange som
muligt og sa tidligt som muligt. Dette er en
af arsagerne til, at vi nu kun har enkelte

corona tilfeelde, og at vi neermest ingen re-

striktioner har. Dette har givet den nye be-
styrelse i Colitis Crohn Foreningen pa Faerg-

erne mulighed for at holde arrangementer.

Den 24. oktober blev en temadag afholdt i
Térshavn. Kari R. Nielsen overlaege pa mave-
og tarmafdelingen pa Landssygehuset holdt
en spaendende forelaesning om tarmsygdom-

me med interessante eksempler.

Turid Hammer, som har veeret indskrevet
pa Institut for Folkesundhedsvidenskab,
Kgbenhavns Universitet, fortalte om sit
forskningsprojekt om tarmsygdomme pa

Feergerne.

Til sidst var der abent for debat. Kari Horn,
Rannva Klein, Una N. Galan, Djéni Nolsge
Joensen, som alle har tarmsygdomme, del-
tog og fortalte, hvordan sygommen pavirker
deres liv, og om hvordan de lever med deres

sygdom.

Arrangement om alternative
behandlinger

Efter flere henvendelser fra medlemmer,
holdt foreningen et oplysningsarrangement
pa Eysturoy om alternative behandlinger.
Den forhenvaerende lagmand pa Feergerne,
Aksel V. Johannesen, bgd velkommen. Han
fortalte om sin sygdom, Colitis Ulcerosa. Han
og Djoni Nolsge Joensen lagtingsmedlem,
som ogsa har Colitis Ulcerosa, fortzeller i en
bog, som bliver udgivet til efteraret i forbin-
delse med, at paraplyorganisationen Megd
har 40 ars jubileeum i oktober 2021, deres
personlige historier. Megd er en paraplyor-
ganisation for 24 foreninger, og Colitis Crohn

foreningen pa Feergerne er en af dem.

Kost og motion

Jéna Olavsdéttir, som er uddannet yogalae-
rer, kostradgiver og fitnessinstrukter fortalte
deltagerne, hvor stor pavirkning kost og mo-
tion har. Vi bevaeger os mindre, og vi spiser
mere usundt. Jénas mor, Asta Poulsen, sum
har en tarmsygdom, fortalte sin personlige
historie om hvordan kostomlaegning og mo-
tion har forandret hendes liv. Da Asta isin



tid fik diagnosen blev hun ikke informeret
om betydningen af kost og motion. Vi ma
desvaerre konstatere, at man i det feergske
sundhedsvaesen stadig ikke oplyser om kost,
€j heller bliver man henvist til disetist.

Fysisk traening

Derefter blev der vist en kort optagelse fra
Ken Lund, som er fysioterapeut og ph.d.-stu-
derende ved Center for Klinisk Epidemio-
logi pa Odense Universitetshospital. Ken er
forskningsleder for et speendende projekt pa
Odense Universitetshospital, hvor man vil
man se pa, om fysisk traening kan gare livet
lettere for personer, der lider af kronisk
tarmbetaendelse.

Projektet var med i konkurrencen “Et sun-
dere Syddanmark” pa TV2, og det vandt
andenpladsen med lige over 20 procent

af stemmerne og de 600.000 kroner til
forskningen.

Trykkammer

Janus Joensen, erhvervsdykker og direk-
tor i Faroe Dive fortalte, at de sidste ar kgb-
te et trykkammer, og 22-arige David Kjeld,
som har tarmsygdom siden han var lille,

er en af dem, som har nydt godt af tryk-
kammeret. Efter at han i mange ar ikke har
kunne spise uden at blive syg og naermest
har levet i isolation, fuldstaendig draenet

og uden energi, klarer han nu at spise igen,
uden smerte, og har overskud til at komme
ud igen mellem mennesker. David fgler, at
han har faet livet tilbage.

6. MARTS

Gunnvd Wardum fra Statera med vinderen af
Facebook konkurrancen Birgit Johannesen

Rigshospitalet i Kgbenhavn har ogsa et
trykkammer, som er det mest benyttede i
Norden med cirka 5000 behandlinger arligt,
hvoraf 500 er akutte, og antallet af patienter
stiger. Rigshospitalet far endnu bedre kapa-
citeter med det nye trykkammer, som er pa
vej og forventes at veere klar til brug i slut-
ningen af 2021. Der findes ogsa et trykkam-
mer pa Landssygehuset i Torshavn, men det
bliver desveerre ikke brugt.

Akupunktur

Til sidst viste Gunnva Wardum fra Statera,
hvordan en akupunkturbehandling fore-
gar, og hvordan behandlingen, sammen
med fokus pa sundhed, kan veere med til

at forbedre livskvaliteten. Akupunktur er
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6. MARTS

Jéna Olavsdéttir

en behandlingsform, som har veeret brugt
iKinaimere end 3000 ar. WHO har lavet
en liste, som er anerkendt i Vesten, over
lidelser, som kan afhjeelpes ved akupunktur

derimellem er mave- og tarmlidelser

Facebook konkurrence

For at skabe opmarksomhed omkring ar-
rangementet havde vi en konkurrence pa
Facebook, og Birgit Johannesen fra Klaks-
vig var den heldige vinder af et gavekort fra

Statera pa fem akupunkturbehandlinger.

Colitis Crohn Foreningen pa Feergerne har
faet meget positiv respons pa arrangemen-
terne, og er allerede i gang med at planleegge
naeste event.
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Kgbenhavn

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

At danseiregnen

Foredrag med Vera Slyk om at finde
vej gennem livet med Crohns

Vera Slyk har haft stomi og fistler det
meste af livet:

"Livet handler ikke om at vente pa, uvejret
har lagt sig, men at leere at danse i regnen.
Det lyder som en darlig kliche, men den er
god nok. For mig handler det om at finde en
vej gennem alt det her kaos og samtidig be-
vare mig og ikke blive opslugt i det at have

Crohns eller fistler.

Hun vil gerne give sin indsigt videre, om
hvordan man kan leve et godt liv med stomi
og sygdom.

"Jeg vil ikke forsgge at male et lysergdt bil-
lede eller lave en skreemmekampagne, blot
fortzelle om mit sygdomsforlgb, og hvad

jeg gar, for at andre ikke skal igennem det
samme. Hvad ggr jeg for at holde humgret
hgjt, uden det bliver det falske smil, jeg mg-
der folk med.

Jeg gleeder mig til at dele min viden og
erfaring med jer”

Hvornar: Torsdag den 6. maj 2021,
kl1.19.00 - 21.00.

Tilmelding m.m. pa ccf-kobenhavn.
nemtilmeld.dk.

Midtjylland

Kontaktperson: Marianne Andersen
TIf.: 3069 0056

Mail: marianne.aaris.andersen@hk.dk

Midtsjaelland

Formand: Rikke Nielsen
Mail: formandccfmidtsjaelland@outlook.dk

Kare medlemmer af CCF
Midtsjaelland.

Hermed en lille status vedrgrende vores lo-
kalafdeling, sa selv om Covid 19 stadigvaek
fylder en del samt giver en masse restriktio-
ner, sa har vi ikke glemt jer.

Det samme vil vi rose alle jer dejlige med-

lemmer for, at i heller ikke har med os.

I har pa trods af situationen, holdt humgret
hgijt samt stettet os, og det er villokalafde-
lingen utroligt taknemmelige over.

Vores sidste arrangement der skulle af-
holdes den 20 marts, der naede vi op pa 43
tilmeldte, det var naesten ligesa mange som
sidste ar, hvor vi var stolte over, at kunne
sige at vi rundede de 47 tilmeldte.

Det er da vaerd at hejse flaget for,da vi i
Midtsjeelland har 254 medlemmer

Det synes vi bestemt er en god start, ogsa
selv om vi desvaerre grundet restriktioner-

ne har matte aflyse.

De mange tilmeldte viste nemlig, at der er
brug for en arbejdsom lokalafdeling i Midt-
sjeelland.

En lokalafdeling der kun kan eksistere, hvis

der er medlemmer der stgtter op om denne.

Vi ser derfor frem til, nar det igen bliver
muligt, at kunne tilbyde jer en masse gode
input, oplevelser, faglig viden samt stille en
platform til radighed som gor dette muligt.

IBD og IBS patienter og deres pargrende har
nemlig brug for at vide, at der er mange an-

dre i samme situation.

Hvad har andre gjort, hvordan far de livet
som kronisk sygdomsramt til at g opien

hgjere enhed.

Hvad med deres pargrende, bgrn sgskende,
jalivet i al almindelighed.

Det gnsker vi i CCF Midtsjeelland at kunne

vaere medvirkende til at belyse.

Med disse tanker, sé er der kun tilbage at
sige, at vi ser frem til igen, at kunne byde

vores medlemmer velkommen igen.

Vi er her for jer, og det varmer at kunne

meerke, at i ogsa er her for os.

Tak

Midtvestjylland

Der er 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

Stgttelotto

Vi har trukket lottotallene for de fgrste tre
maneder af 2021. Sa skynd dig allerede nu
at sikre dig dit nummer for 2021. Der er ogsa

fortsat ledige numre at fa. De udtrukne tal er:

Gevinster 200 | 100 | 100 | 100

Januar 41 30 43 98
Februar 45 99 87 65
Marts 38 17 71 57

Husk, at nar vi far mulighed for at afholde
generalforsamlingen, vil der blive trukket
hovedpraemien, som er pa 500 kr.

Prisen for at spille med i 12 maneder, og til-
med yde en vigtig stgtte til din lokalafdeling
er KUN 150 KR. (alts& 12,50 kr. pr. maned).
Der er stadig ledige numre, sa har du lyst til
at stgtte din lokalafdeling og veere med i de
manedlige udtraekninger om i alt 600 kr.,
skal du bare indbetale belgbet pa 150 kr. til



reg.nr. 9218, kontonummer 207-21-06914 -

husk at pafegre navn og adresse.

Alle jer, som allerede har et lottonummer
og som indbetaler nu 150 kr., vil automatisk
fortseette med det nummer, som I havde
sidste gang.

Pa forhand mange tak, fordi du deltager i
vort stgttelotto - indtaegten herfra giver os
langt stgrre mulighed for at forgge og for-
bedre vores lokalaktiviteter

Kommende arrangementer

Vi har planer om, sa snart restriktionerne
tillader det, at mgdes til hyggelig spisning
pa Cafe VISA. Det bliver dog fgrst, nar

restriktionerne tillader indendgrs bespis-

ning.

Vi haber, at I alle sammen har det godt trods
situationen i Danmark og vi gleeder os me-
get til snart at se jer - forhabentlig meget
snart.

Vi har et foredrag tilgode med medicinsk
laege og kirurg. Men gar du rundt og har en
god ide til et foredrag, sa kontakt os endelig,
sa ser vi, hvad vi kan ggre.

Nordsjaelland

Formand: Michelle Felby-Olsen
E-mail: ccfnordsjaelland@gmail.com

Netop som man troede at livet kunne vende
tilbage til mere normale tilstande, ja sa kom
2. belge med Corona og arrangementer, mg-
der osv matte aflyses.

Vinaede dog at afholde Landsgenralforsam-
lingen d. 5.9.20, og derefter gik det ned af
bakke med fysiske mgder.

D. 21.2.21 blev der afholdt virtuel gene-
ralforsamling. Vilagde ud med et meget
veloplagt foredrag af Jacob Sundberg med
overskriften "Skab mere god energi i hver-
dagen, pa jobbet og i privaten”. Derefter
blev generalforsamlingen afholdt og til sidst
Amerikansk lotteri med en masse flotte
preemier indsamlet af energiske bestyrrel-
sesmedlemmer.

Fremadrettet har vi indtil videre datolagt
to medlemsarrangementer. Vi har planlagt
en "Walk and Talk d. 30.5.21”, hvor planen
er at alle der har interesse mgdes ved en
naturplads/shelteromrade (praecist mgde-
sted meldes ud senere). Herfra gar vi en tur
ud i naturen, og vi haber pa at der vil opsta
mange gode snakke med kaffekoppen i

handen og hgit til himlen.

D. 14.11.21 er det tid til arets julebanko. Vi
haber at disse to arrangementer kan gen-
nemfgres pa normal vis og ellers er vi alle
sammen jo efterhanden rimelig treenet i at
veere omstillingsparate og sa ma vi se hvad

der kan lade sig ggre.

Det var alt fra Nordsjeelland - pas pa jer
selv og hinanden.

Sydvestjylland

Formand: Ulla Arnum
TIf. 7518 1362

E-mail: ullaccf@gmail.com

Kaere Medlemmer
Foraret/sommer er pa vej og med dette for-
habentligt lysere tider.

Vi haber det snart bliver muligt at kunne

mades.

Bestyrelsen har valg at aflyse vores ordi-
neere generalforsamling i februar méaned,
dette med accept fra hovedbestyrelsen
p.g.a Covid-19.

Foredraget omkring Fistler, som vi fortalte
om i sidste nr. af CCF magasinet, blev des-
veerre ogsa aflyst p.g.a forsamlingsforbu-
det, vi forventer at kunne tilbyde arrange-
mentet til naeste ar.

Den 19.maj er det international IBD dag,
den dag vil vi gerne markere med et walk
& talk arrangement med efterfglgende
spisning, sa lad os alle krydse fingre for, at
forsamlingsforbudet er ophaevet eller i det
mindste forgget. [ vil modtage en invita-

tion.

Bestyrelsen gnsker alle vores medlemmer
en god sommer med dejlige oplevelser
og glaeder os til (forhabentligt) at se jer til
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efteraret, hvor vi pataenker at arrangere en
udflugt.

Bestyrelsen Sydvestjylland.

Sydgstjylland

Formand: Marlene Nielsen

E-mail: ccfvejle@gmail.com

Afholdte arrangementer

Pa grund af Covid-19 har vi ikke afholdt vo-

res seedvanlige julemgde i 2019.

Kommende arrangementer

Da vi endnu ikke kender udspil fra regerin-
gen ang. hvor mange vi ma deltage i mgder,
har vi endnu ikke planlagt et kommende
medlemsmgde. Men sa snart vi ved noget
nyt, vil vi selvfglgelig orientere jer pd mail.

Vi vil fortsat ikke sende indbydelser ud pr.
brev, sa vil opfordre alle til at meddele CCF
jeres mailadresse, hvis I endnu ikke har
gjort det, da al korrespondance vil forega
pa mail. CCF kan kontaktes pa mail: info@
ccf.dk.

Senderjylland

Formand: Lena Kjeergaard

Mail: lenapccf@gmail.com

Formandsberetning for CCF
Sgnderjylland 2020

Tirsdag d. 25. august blev der afholdt stif-
tende generalforsamling pa Abenra syge-
hus. Der var mgdt 14 medlemmer op+ 6 fra
hovedbestyrelsen. Vi fik valgt en bestyrelse
hvor der sidder 5 + 1 suppleant. Derudover
blev der pa den stiftende generalforsamling
fundet en revisorsuppleant. Bestyrelsen fik
efter den stiftende generalforsamling, selv
fundet en der ville vaere revisor.

Vi har siden afholdt 3 bestyrelsesmgder,
hvor vi har arbejdet med at planleegge hvad
vi skulle have af arrangementer i efterar/
vinter, samt planleegge arshjul til general-

forsamlingen i 2021. Derudover har 2 fra

29



30

CCF MAGASINET | MAJ 2021

bestyrelsen veeret med til et mgde oppe i
CCF Sydvestjylland, hvor de fik et indblik i
hvordan man sgger § 18 midler ved kommu-
nerne. Bestyrelsen har ogsa arbejdet pa at
fa foreningen meldt ind i de forskellige fri-
villighedshuse der er rundt i kommunerne
her i Sgnderjylland, sa vi kan lane lokaler til
arrangementer vi vil holde. Det er planen
at vi vil holde arrangementer pa skift i de
forskellige kommuner, sa det ikke hver gang
er de sammen der skal kgrer langt for at del-
tageiarrangementer.

Arrangementer:

Planen var at det farste arrangement CCF
Sgnderjylland ville holde var julebanko,
men som alle er klar over, blev dette des-
veerre aflyst pga. covid-19 og diverse re-
striktioner dette medferte. Sa det er med
beklagelse at vi ikke fik afholdt nogen
arrangementer i 2020, men vi synes vi har

faet lavet et godt program til 2021.

Dette var min fgrste formandsberetning,
den var kort, men jeg glaeder mig til at kun-

ne lave en stgrre til naeste ar.

Med venlig hilsen
Lena Kjargaard
Formand CCF Sgnderjylland

Nu vil jeg kort fortzelle om

handlingsplanen for 2021

e 7.januar: Bestyrelsesmgde- planleegning
af generalforsamling.

o 30. januar: Generalforsamling og foredrag.

o Bestyrelsesmgde

o 6. Marts. Samarbejdsudvalgsmgde i Odense

e 10. april: Lands generalforsamling

o bestyrelsesmgde

o 19. Maj: arrangement: IBD dagen.

o bestyrelsesmade

e 23.september: Foredrag ved Frode
Damgaard- ernaeringsterapeut.

e Bestyrelsesmgde

o December: julearrangement

Vestsjzelland

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

@stjylland

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

Afholdte arrangementer:

Generalforsamling
afholdt torsdag den 4. februar 2021
Kkl. 19:30 online via Zoom

Der var deltagelse af 14 medlemmer og pa-

rgrende.

Dagsorden iflg. vedtaegterne:

1. Valgafdirigent

2. Lokalafdelingens arsberetning for
2020

3.  Fremlaeggelse af revideret regnskab til
godkendelse

4.  Bestyrelsens forslag til handlingsplan
for 2021

5. Valg af tre medlemmer til
bestyrelsen for 2 ar:
Pavalger:
Lene Freltoft (modtager ikke genvalg)
Anne Brosbgl-Ravnborg
Mads Andersen

6.  Valg af to eller tre suppleanter for 1 ar:
Pavalger:
Katrine Hauge Zeuner
Ejner Damsgaard (modtager ikke
genvalg)
Helen Skov Axelsen (modtager ikke
genvalg)

7. Valg af revisor for 1ar:
Pavalger:
Hanne Ngrregaard Nielsen

8.  Valg af revisorsuppleant for 1 ar:
Pavalger:
Martin Hauge Zeuner

9. Indkomne forslag

10. Eventuelt

Bestyrelsens beretning blev fremlagt, regn-
skabet godkendt og handlingsplan for 2021
blev gennemgaet.

Herefter var der valg.

Bestyrelsens har konstitueret sig saledes:
Formand: Inger Graversen
Naestformand: Mads Andersen

Kasserer: Anni Faarup Christensen

Sekretzer: Anne Brosbgl-Ravnborg
Best. Medlem: Per Lykkemark

1. suppleant: Katrine Hauge Zeuner

2. suppleant: Asger Frisgard

Revisor: Hanne Ngrgaard

Revisorsuppleant: Martin Hauge Zeuner

Bestyrelsens forslag til handlingsplan
for 2021

Dobbeltforedrag i Silkeborg med Henning
Glerup (IBD) og René @stgaard (gigt.) Skulle
have veeret afholdt 1/4-20, men aflyst pga.

corona - planlaegges igen.

Anette Harbech Olesen foredrag om mad og
sundhed - planlagt i marts, men flyttes til d.
9/9-211 Aarhus

Foredrag om IBS ved Lotte Fynne - skulle
have veeret til GF i aften. I stedet afhol-
des foredraget som et online foredrag d.
8/4-21

Museumsbesgg med rundvisning fx pa
AROS, Jorn Museet, Moesgard Museum

Det arlige julearrangement med banko

Osteopat - gentage det velbesggte foredrag
fra 2019

Vi tilstraeber at holde arrangementer for-

delt i hele lokalafdelingens omrade.

Indkomne forslag:

Forslag om at en kontaktperson fra un-
gegruppen tilknyttes bestyrelsen uden at
kontaktpersonen behgver at veere en del af

bestyrelsen

Ungegruppen fungerer som en selvsteendig
enhed under CCF @stjylland. Hidtil har
ungegruppens tovholder vaeret en del af be-

styrelsen (medlem eller suppleant).

Bestyrelsen gnsker at have en fungerende
ungegruppe i omradet, og bestyrelsen vil ty-
deliggore, at det ikke er et krav fra CCF @st-
jyllands side om at ungegruppen skal veere

repraesenteret i bestyrelsen.

Derimod vil bestyrelsen meget gerne orien-
teres om igangvaerende initiativer igennem

en kontaktperson, ligesom bestyrelsen fort-



sat vil stgtte ungegruppens arrangementer

gkonomisk og med sparring.

Forslaget godkendes

Eventuelt
Ingen kommentarer under eventuelt

Dirigenten og Formanden takkede for god ro

og orden og afsluttede generalforsamlingen.
8. april 2021: Nar du laeser Bladet har der
veeret afholdt et online medlemsmgde med
Lotte Fynne, der forteeller om IBD/IBS og

forstoppelse.

Mere herom i naeste blad

Kommende medlemsmgder:

Bestyrelsen arbejder pa, at vi kan fa lavet
et speendende program for resten af aret.
Men allerede nu, kan vi lgfte slgret for:

9. september 2021: Medlemsmgde med

Anette Harbech Olesen, Anette forteeller

om kost og sundhed.

25. november 2021: Arets sidste med-
lemsmgde - Julebanko.

Alle invitationer vil blive fremsendt via

mail.

OBS: du vil fortsat modtage CCF
magasinet i din postkasse, selv
om du modtager mails fra CCF
Dstjylland.

CCF @stjyllands Facebook-side:

Folg med pa Facebook og fa informationer
om medlemsarrangementer og andre akti-

viteter i din lokalafdeling.

Klik forbi
www.facebook.com/
ccfoestjylland

og giv os et "like”

CCF MAGASINET | MAJ 2021

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 situa-
tion, 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 fglg med i
hvad der sker.

Invitation og oplysning til alle unge-arran-
gementerne kommer pa hjemmesiden samt

facebook.

Ungegruppen kan ogsa kontaktes pa
ccfungegruppeoestjylland@gmail.com

Vi glaeder os til at se jer igen til de kommen-

de arrangementer.

Pa bestyrelsens vegne
Inger Graversen

AF CCF LANDSGENERAL-
FORSAMLING | 2021

Kzere medlem.

Vi gar mod lysere tider med hensyn
til Covid 19.

Men status er pt. i skrivende stund,
at der ikke er nogen af os der helt kan
forudsige hvornar at situationen i
Danmark ggr det muligt igen at kun-
ne forsamles mere end som det er lige
nu 5 personer, eller maske 10 inden-
for en overskuelig fremtid.

Da vi i CCF samtidig er sygdoms-
ramte, og vi endnu ikke er blevet
vaccineret, sa vil, kan og skal vi
ikke tage ungdige chancer eller ud-

seette hinanden og os selv for en gget
smitterisiko.

Sa pa baggrund af Myndighedernes
anbefalinger samt den mere generelle
situation i Danmark, sa udsaettes lands-
generalforsamlingen lgrdag den 10. april
til lgrdag den 28. august 2021.

Landsledelsen er selvfglgelig fuldt ud
klar over, at der ikke kan stilles garantier,
for at afholdelsen af landsgeneralfor-
samlingen bliver den 28 august, men vi
haber og krydser fingre for, at efter som-
merferien, og vi alle sammen forhabent-
ligt er blevet vaccineret, sa vil situatio-
nen nzerme sig et mere normalt leje.

Det samme ved vi ogsa, har veeret
geldende rundt omkring ude i lokalaf-
delingerne, for det er ikke nemt at dri-
ve en forening, nar man ikke ved hvad
morgendagen eller fremtiden bringer.

Indtil da sa bevar jeres gode humgr,
for for eller siden sa er vi alle tilbage
for fuld skrue, og livet gar igen sin dag-
lige gang.

Men der er desverre ingen af os, der

endnu helt ved hvornar.

Pas pa jer selv og jeres.

Venligst Landsledelsen
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Tif: 49 26 13 99
info@focuscare.dk
www.focuscare.dk

)

@stervangsvej 21, 8900 Randers C

Focuscare
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HEJ VENNER

Uha vi i familien Krone far
travit i de naeste uger. | de
forste uger af maj skal vi ud
og “Tag et skridt for IBD".
Ved at ga en masse skidt
kan vi nemlig stette CCF -
skal du 0ogsa ga med?

Efter at have gaet en masse
de forste uger af maj, skal
hele familien ud og lede eft-
er reklamerne for CCF - kan
vare vinder konkurrencen,
men tror dog det nok er
nemmere for dig at finde
reklamerne og sende billede
ind til CCF - sa kan du sam-
men med din familie maske
vare heldig og vinde en af
de flotte praemier i anled-
ning af den internationale
IBD dag.

I mellem alt det gaende
rundt, tenker jeg vi ogsa
skal hygge os derhjemme
med denne lille kryds og
tvaers :-)

Mvh
Cornelius, Cornelia og IBs

(Lees mere om “tag et skridt
for IBD" pa side 23 og CCF's
kampagne omkring den
internationale IBD dag pa
side 6).



- sa taenk Hollister

CeraPlus™ serien
med Remois Technology*

CeraPlus serien er tilsat ceramid
- en naturlig del af sund hud ‘

Huden omkring en stomi bar ikke veere irriteret. Faktisk bar den veere lige sa sund
som huden andre steder pa kroppen.

CeraPlus klaeberen fra Hollister er tilsat ceramid - et fedtstof, som forekommer naturligt
i vores yderste hudlag.

Ceramid binder cellerne sammen og danner en vandteet og beskyttende overflade pa huden,
og det hjeelper til at opretholde en naturlig fugtbalance i huden.

Fa mere information pa www.hollister.dk eller bestil en vareprove ved at kontakte kundeservice
pa tIf.: 4846 5100 eller maile til hollister.dk@hollister.com.

“Remois er en teknologi fra Alcare Co., Ltd. Remais T2,
-r=d

]
Lees vejledningen for brug for oplysninger om anvendelse, kontraindikationer, advarsler, forholdsregler og instruktioner. c E -’ ° 4

DK-00094

Hollister-logoet og CeraPlus er varemzerker tilherende Hollister Incorporated. ©2021 Hollister Incorporated

Ostomy Care
Healthy skin. Positive outcomes.



COLITIS-CROHN FORENINGEN

Landsforeningen til bekeempelse af colitis ulcerosa

0g morbus Crohn samt andre relaterede tarmsygdomme

Ngrregade 71, 1.th. - 5000 Odense C - tIf. 3535 4882 - mail: info@ccf.dk
Abningstider i sekretariatet: tirsdag kl. 13.00 - 17.00 - torsdag k. 10.00 - 13.00

LANDSFORMAND

Charlotte Lindgaard Nielsen

HOVEDBESTYRELSE
Helle Steno

Casper Nagel

Teitur Vagadal

Ulla Arnum

Louise Bak Refshauge

Kurt Sand

Ingelise Lauridsen

Finn Olesen

Mickey Hibertz

SUPPLEANTER oo
Nicolai Mgbius Pedersen
Hengameh Chloe Lauridsen

Vera Slyk

REVISORER e

Anni Faarup Christensen

Inger Graversen

DETLAGELIGERAD
Katrine Winter, specialleege i peediatri
Ida Vind, overlaege

Jan Fallingborg, overlaege

Jens F. Dahlerup, professor, overlaege
Jens Kjeldsen, professor, overlaege
Johan Burisch, reservelaege

Karsten Lauritsen, overlaege,

Niels Qvist, professor, overlaege

Pia Munkholm, professor, overlaege

Torben Knudsen, overlaege

SOCIALRADGIVER ..

Telefon: 5057 4982
Mail: social@ccf.dk

CCETARMLINIEN e

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

REDAKTION | o oeeeeeesesessnen
Charlotte Nielsen
Mail: formand@ccf.dk

Lokalstof: info@ccf.dk

KURSUSKALENDER

Voksenkursus: 24. - 26. september
1. - 3. oktober

8. - 10. oktober

Foraldre- bgrnkursus:

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?

LEVMED 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 mange nye funktioner sa
som medicin og aftale pamindelser, samt red-
skaber der kan hjzelpe dig i dialogen med din
laege eller sygeplejeske. Alt sammen funktioner
som vil hjeelpe dig i hverdagen med IBD.

ﬁ Pasmeond

Forbliv lbgaet pa

Download allerede i dag

Har du Glnafﬁ%mt-lu'-' T bl
set vores ’
IBD-venlige -
opskrifter?

\Yt:B B Appstore

TILMELD DIG

© LEVMED IBD S

Colitis-Crohn Foreningen
- vi er her for jer

Har du spgrgsmal eller gnsker 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, tlf.: 46 77 11 11. www.takeda.com/dk-da



