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Colitis-Crohn Foreningen
Patientforening for tarmsyge

CCF blev etableret 15. marts 1989 og har i dag ca. 5.000 medlemmer. Vores medlemmer har
primaert tarmsygdommene Crohn’s sygdom, Colitis Ulcerosa, mikroskopisk kolit, galdesyre-
diarre og irritabel tyktarm. Derudover arbejder CCF ogsa for patienter med folgesygdomme
af navnte tarmsygdomme fx fistler, B12-mangel og ledbetaendelse og -smerter m.fl..

CCF's kerneomrader er primzert:
At forbedre forholdene for mennesker ramt af Colitis og Crohn i alle henseender.
Dette geelder ogsa andre tarmsygdomme, mikroskopisk kolit, patienter med galdesyre-
malabsorption, irritabel tyktarm og folgesygdomme heraf. Det er vaerd at bemaerke, at
der selvfplgelig kan vaere konsekvenser af at vaere tarmsyg. Derfor samarbejder CCF
med relevante patientforeninger i Danske Handicaporganisationer og Danske
Patienter for feelles at styrke indsatsen for tarmsyge.
At kronisk tarmsyge har en staerk stemme i forbindelse med ovrige samfundsforhold:
fx menneskers sygdom, herunder sygedage og retten til behandling. tarmpatienters
begransninger og funktionsnedsaettelser som falge af at vaere kronisk tarmsyg. CCF's
stemme skal kunne hgres i det offentlige og private sundhedsvaesen, pa arbejdsmar-
kedet, uddannelsesinstitutioner, i forbindelse med fertilitetsbehandlinger og graviditet,
seksualitet og livskvalitet i al almindelighed.
At CCF arbejder for at fremme forskningen i Danmark med fokus pa optimale og patient-
venlige behandlingsmetoder, mulighederne med digitalisering og Al i fremtidens fagre
sygehusvasen, og serligt fokus pa, at der forskes i den stigende udvikling af IBD/IBS
blandt bern og unge
At CCF pnsker at give vores medlemmer den bedst mulige service i form af kompetent
faglig rddgivning. gode arrangementer, netvaerk og gvrige relevante tilbud, der kan for-
bedre medlemmernes viden og hverdag.
At CCF bliver en national anerkendt politisk akter, der kan flytte hegnspaele for tarmpa-

tienter i hele Danmark.
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Marie Curie (Maria Sktodowska Curie)
Fadt: 7. november 1867, Warszawa, Polen Dgd: 4. juli 1934, Passy, Haute-Savoie, Frankrig

Marie Curie var en polsk-fransk fysiker og den fgrste kvinde, der vandt en Nobelpris. Derudover er
hun den fgrste, der modtog Nobelprisen hele to gange. I 1903 fik hun Nobelprisen i fysik sammen
med sin mand Pierre Curie og Henri Becquerel for deres udforskning af radioaktivitet. I 1911 fik Ma-
rie Curie Nobelprisen i kemi for sine opdagelser af grundstofferne radium og polonium.

Under 1. Verdenskrig stod Marie Curie i spidsen for arbejdet med at udstyre rgntgenambulancer
til brug ved fronten og uddanne laeger og sygeplejersker i brugen af dette moderne udstyr. Ogsa ef-
ter krigen var hendes hovedinteresse den medicinske udnyttelse af rentgenstraling og radioaktivi-
tet, som sidenhen har reddet millionvis af liv.
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TALMODIGHED ER
KERNEN | OPNAELSEN

AF NOGET VARDIFULDT <

I DETTE NUMMER af CCF MAGASINET
har vi valgt at szette fokus pa den patient-
venlige forskning. Det er helt afggrende
for Colitis-Crohn foreningen i vores ar-
bejde, at vi er med til at skabe opmaerk-
somhed om og fremme forskningen, sa
forskningsmidler ogsa gar til mindre
velkendte sygdomsomrader end de sto-
re (folke)sygdomme. Vi er efterhanden
mange hundredetusinde danskere, der er
ramt af en tarmsygdom eller sygdomme
relateret hertil. Ikke alt kan skyldes livs-
stil, kost eller arvelighed - eller kan det?
Der er brug for langt mere viden og flere
svar til gavn for patienterne og deres be-
handlingsforlgb.

MARIE CURIE PA forsiden af magasinet
opdagede ikke alene flere grundstoffer.
Hun udviklede ogsa de forste rentgenap-
parater, som hun gik rundt med under 1.
verdenskrig. Det har reddet ikke alene
masser af soldaters liv dengang. Det har
ogsa veeret direkte medvirkende til, at
viidag kan diagnosticere millionvis af
mennesker og dermed redde deres liv
hver dag. Forskning er derfor intet min-
dre end vitalt for tarmsyge patienter.
Meget nyt er heldigvis pa vej, og det gav-
ner bade behandlingsforlgb, forbedrer
udredning og reducerer den enkelte pa-
tients sygdomsforlgb.

F@R I TIDEN opererede man i et veek. I
dag kan medicinsk behandling eller en
tidligere udredning forebygge operatio-
ner. I dette nummer giver vi jer flere kon-
krete eksempler pa forskningsprojekter,
som alle kan medvirke til forbedre den

patientneere forskning, som udfgres pa
sygehuse overalt i Danmark, hvor der
forskes i fx. sygdomsarsag, diagnostik,
behandling, pleje og omsorg mv.

OMFANGET AF DEN Kkliniske forskning
er stigende, og foreningens medlemmer
kan derfor ogsa veaere seerlig stolte af, at
viigeniar kunne uddele 300.000 kroner
til forskningsprojekter pa CCF’s lands-
generalforsamling i Odense den 6. april.
Hvert projekt bliver omtalt inde i magasi-
net. Man kan ikke andet end glaedes over
de mange projekter, som ser dagens lys.
Bravo!

I AR VAR vi sa privilegerede at have
direktgr for Danske Handicaporganisa-
tioner (DH) Katrine Mandrup Tang som
dirigent pa landsgeneralforsamlingen.
CCF er meget glade for det nystartede
samarbejde med DH. Det lgfter CCF’s
arbejde kolossalt, at vi i stgrre grad kan
samarbejde og lagfte vores maerkesager pa
tveers af andre patientforeninger. For ny-
lig var vi 38 foreninger, som gik sammen
med et oprab til regeringen om IKKE at
skaere pa det specialiserede socialomrade,
hvor mennesker med behov risikerer at
fa sparekniven.

HOVEDBESTYRELSENS BERETNING,
arsregnskab 2023 og budget for 2024
blev godkendt. Handlingsplanen 2024
blev ogsa fremlagt, og her laegger vi
blandt andet op til flere medlemsaktivi-
teter. Men vi vil ogsa gerne ramme rigtigt
med vores tilbud. Derfor sender vi alle
medlemmer af CCF et par spgrgsmal in-

I -o-r

den leenge, og vi haber, at mange vil be-
svare retur til os med jeres gnsker, behov
og holdninger. Det er jer, vi er til for.

SLUTTELIGT VIL JEG sige tillykke til os
alle i CCF. Vi har faet besat alle pladser i
Hovedbestyrelsen med kompetencer pa
tveers af kgn, alder, uddannelse og med/
uden diagnose. Vi har nu et hold, der har
taget arbejdstgjet pa, og I kan allerede
nu saette kryds i kalenderen den 19. maj
i forbindelse med IBD-dagen. Vi gar nu
ogsa i gang med det politiske arbejde,
hvor vi har 12 ambitigse politiske anbe-
falinger til politikerne, s& vi kan medvir-
ke til at @endre og forbedre vilkarene for
tarmsyge.

ROM BLEV IKKE bygget pa én dag. Det
gor CCF heller ikke. Men de lagde sten
HVER DAG, alle dagens timer. Det er en
leengerevarende proces at opbygge et
succesfuldt CCF. Det kraever mere end

en kop kaffe og en croissant, og det tager
flere ars hardt arbejde. Vi er pa rette vej
bade i Hovedbestyrelsen og i sekretaria-
tet. TAlmodighed er kernen i opnaelsen af
noget veerdifuldt.

Jakob Hansen, Landsformand
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SUNDHEDSPOLITISK-UDVALG

INTERNATIONALT UDVALG

EFCCA har til arets AWARENESS DAY 19 maj valgt temaet:
"IBD has no borders” laest; landegraenser.

WORLD IBD %

y |

OBS!' I Danmark holder CCF en hel FOKUS TARMUGE fra 13.05. - D A I 2 0 2

19.05. 2024. Save the date - du kommer til at hgrer neermere herom!

EFCCA afholder GENERALFORSAMLING for deres medlemmer

i starten af juni 2024 i Belgien, hvor CCF deltager i ar.

Sundhedsudvalget - siden sidst
v. Vera Slyk og Benthe Bertelsen, CCF

—> Imedicinradet og i fagudvalget til medicinradet er der generelt dialog om
livskvalitet malt pa bl.a. QALY™* (se note), hvorfor sundhedsudvalget har valgt at deltage
i blandt andet 2 netveerksmgder om livskvalitets og QALY i sundhedssektoren, samt

netveerksmgder for patientforeninger om emnet.

—> Sundhedsgkonom Lars Ehlers, Nordic Institute of Health E-conomics (NIHE), tog
deltagerne med pa en rejse, der er baseret pa mere end 300 ars undersggelser og
forskning. Det var absolut et anbefalingsveerdigt kursus for alle, der beskaeftiger sig
med medicin, forskning, patienter, sundhedssektor, herunder ogsa patientforeninger

m.fl.

—> Temaerne pa mgderne omhandlede: "Hvad er livskvalitet? Hvordan males det, og
pa hvilken made er det et veerktgj i den medicinske verden? Hvad er WHO-5 vs EQ-5D?
Hvad er QALY og hvordan bruges det pa godt og ondt?”

Sundhedsudvalget fgler sig veesentlig bedre til fx at indleeg faglig og serigst dialog i bl.a

fagudvalget og generelt, efter deltagelse i dette kursus.

Note: QALY er et standardiseret mal, der kombinerer livskvalitet og overlevelse i ét. Metoden anvendes i et
tiltagende antal lande da QALY internationalt er accepteret som det bedst mulige beslutningsgrundlag for
prioritering inden for sundhedsvasenet.

-

Inkremental cost-effectiveness ratio

Cny - Cgammel

ICER

Eny — Egammel

PRESSE - OG
MEDIEARBEJDE

—> Pressemeddelelse til TV 2 omkring
filmene, hvor der szettes fokus pa
TABU, 58.000 IBD m.fl. jf. magasin
nr. 133.

—> P3 go’ morgen live, CCF fik 20
sekunder til at svare ind pa en
lytters spgrgsmal om: "Hvor leenge
tager et optimalt toiletbesgg?”

—> Podcast "Patientforeningers
samarbejde med branchen; hvad og
hvordan”

—> Artikel med Patienthistorie i
JyskeVestkysten,
Esbjerg ugeavis - artikel
genoptrykkes ca. 1 uge efter som
"ugens pletskud” i JyskeVestkysten.

|V WEEKEND 9

8 IV WEEKEND

Vera keempede i
flere 6r%ﬂO%en
usynlig iende

- r\r/\en leegerne 109
hende ikke serist

—> Danmarks Apotekerforening har,

som et led i uddannelse af deres
medarbejder udfeerdiget et "Fakta
ark omhandlende tarmsyge”, som
CCF har bidraget med at give
inspiration til. Det vil blive officielt

tilgeengelig pa deres platforme.



Holdning til Solsikken

83 %

af danskerne er positive

Solsikkens betydning

Hvilken betydning har Solsikken
haft for brugemes liv?

+450

Modiomns-
virksomnoder

+170.000

Sokikkesnoro |
omiob

Kendskab i befolkningen

2 ud af 3 kender Solsikken

Naert kendskab

Hver fjerde kender nogen,
der basrer Solsikken

Solsikkens betydning
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Solsikken bidrager til sterre forstaelse for mennesker med

usynlige handicap

Ihejgrad [
| nogen grad -
Hverken/eller -
| lav grad .
i
===

Slet ikke

Ved ikke/
Kender ikke

Holdning til Solsikken

Positiv : 83%

18%

27%

44%

mener Solsikken

Livs- I
aendrende

Livs-
forbedrende -
Ingen effekt .

Megativ
effekt

vedikke [l

() Livsforbedrende: 65 %

® MNegativ effekt: 1%

Solsikke befolknings- & bruge

&

25)

Ambassaderer ; 64%

NPS Score 51

unflowe i1

e Neutral : 16%

Negativ. @ 1%

De fleste brugere vil anbefale
Solsikken til andre

bidrager til sterre
forstaelse for
mennesker med
usynlige handicap

Ambassaderer

Mindre end

1%
o
har en negativ

holdning til
Solsikken

rundersegelse 2024

SOLSIKKEPROGRAMMET

Videnscentret for handicappet og Solsik-
keprogrammet vil gerne forsta brugen af
Solsikkesnoren bedre og de udfordringer,
som mennesker med usynlige handicap
mgder i dagligdagen. Derfor har de i sam-
arbejde med analysefirmaet Wilke lavet en
brugerundersggelse, der havde til formal at
indsamle viden om brugen af Solsikken.

En undersggelse, som CCF har bidraget til,
for den blev endelig udgivet, som under-
sggelse.

Resultatet af undersggelsen er lige blevet
frigivet her i marts 2024. Der bliver kgrt
kampagne om resultatet af undersggelsen
pa sociale medier, og der har veeret flere

bruger af solsikkesnoren i TV. Du kan
laese resultaterne pa henholdsvis CCF’s
linkedIn, Facebook og Instagram.

Fglger du ingen af disse medier, sa kan

du leese mere om undersggelsen pa
https://videnomhandicap.dk/wp-content/
uploads/2024/02/Udbredelse-og-brug-
af-Solsikken-i-Danmark.pdf

TANDER & MUNDHYGIEJNE:

Sundhedsudvalget har indsendt vigtig information om tarmsyges udfordringer med deres teender og begrundelser

for udfordringer til Danske Patienter. Danske Patienter har medtaget CCF information, som en del af deres samlede

hgringssvar til Sundhedsudvalget, der arbejder under regeringen med emnet. Laes mere herom pa naeste side i magasinet.

7
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TILSKUD TIL TANDPLEJE
LOVFORSLAG OM UDVIDELSE 0OG
FORENKLING AF SUNDHEDSLOVENS $ 166

AF AF HELLE ECKEROTH, LEDELSESKONSULENT OG KOMMUNIKATION

Kun fa udvalgte patientgrupper har i
dag adgang til at kunne sgge om et szer-
ligt tilskud til tandpleje, hvis de har faet
tandproblemer som fglge af deres syg-
dom eller sygdomsbehandling.
Desveerre er den nuvarende ordning
meget bureaukratisk, og alt for mange
oplever at fa afslag pa deres ansggninger
om tilskud, fordi dokumentationskrave-

ne er for stramme.

Et stort flertal af Folketingets partier
er derfor nu blevet enige om, at tiden i
forbindelse med lovgivningen vedrgren-
de §166 ikke er fulgt med mange andre
patientgruppers tandbehandlingsbehov.

Aftalepartierne er derfor enige om,
at flere patientgrupper end hidtil skal
have bade bedre og nemmere adgang til
hjeelp, sa de ikke sidder tilbage med store
tandleegeregninger, fordi de pa grund af
sygdom eller tandskader pga. sygdoms-
behandling.

Denne situation kender stgrstepar-
ten af tarmpatienter desveerre kun alt
for godt - og Colitis-Crohn Foreningen
gar nu aktivt ind i arbejdet med at fa
IBD-patienter med i ordningen. Vi ken-
der til mange af vores medlemmer, der
sidder med store tandleegeregninger
igennem et langt liv med tarmsygdom.

For gjeblikket ser det ud til, at ordnin-
gen forenkles, sa der for stgrstedelen af
patientgrupperne ikke leengere er krav
om, at de skal dokumentere en arsags-
sammenhaeng mellem deres tandproble-
mer og deres sygdom eller sygdomsbe-
handling.

Men udvidelsen af ordningen foku-
serer desveerre efter vores mening ikke

bredt nok pa de patientgrupper, heri-
blandt mave-tarm patienter, som har
et ekstra behov for tilskud.

For neerveerende udvides ordningen
primeert til kreeftomradet, hvilket vi na-
turligvis bakker op om, men vi mener,
det er for snaevert et fokus.

Colitis-Crohn Foreningen er derfor
bidragsyder i et fzelles hgringssvar i
samarbejde med Danske Patienter,
Danske Handicaporganisationer og
gvrige relevante organisatione, som
arbejder malrettet for, at denne revision
af loven kun bliver det fgrste spadestik
til en stgrre revision af ordningen, sa
patientgrupper med IBD, m.fl. kommer
med i neste omgang.

Helt overordnet hilser vi dog velkom-
ment, at et sa stort flertal af partier i
Folketinget erkender, at der er behov
for en revision af den nuvzerende § 166,
tilskud til tandpleje.

Tak for det!




NY SEKRETARIATSCHEF

CCF SKAL VARE
STARRE, STARKERE
OG SYNLIG

AF RENE SKAU BJORNSSON, SEKRETARIATSCHEF

KZRE MEDLEMMER

Stgrre - Staerkere - Synlig. Det er de 3 S-er,
som vi efter min mening skal arbejde heni-
mod de kommende ar.

Den 1. marts var min fgrste dag som se-
kretariatschef for Colitis-Crohn Foreningen
(CCF). Jeg er kommet godt i gang, og er ble-
vet taget rigtig godt imod af medarbejderne
pa kontoret i Odense. Opgaverne star i kg, sa
der er nok at tage fat pa.

De kommende maneder vil jeg bruge pa
at leere vores forening meget mere at kende.
Kalenderen er ved at veere fyldt med mgder
med medlemmer, medarbejdere, samar-
bejdspartnere osv. Allerede nu kan jeg maer-
ke, at der er rigtig mange rundt omkring, der
vil os det bedste.

Det er tydeligt, at CCF er en attraktiv og
efterspurgt samarbejdspartner. Det skal jeg
veere med til at styrke, til gavn for dig som
medlem.

CCF skal na ud til mange flere
Jeg traeder ind i rollen med et klart blik pa
fremtiden og en dyb forstaelse af de udfor-
dringer, vi star overfor som forening. En af
vores primaere malsaetninger er at fordoble
vores medlemstal. Det er ikke kun et tal.
Det er et udtryk for vores gnske om at na
ud til endnu flere mennesker, sa ingen fgler
sig alene i kampen mod Colitis-Ulcerosa,
Crohns sygdom og gvrige tarmsygdomme.
Der er ingen tvivl om, at det ikke bliver den
letteste opgave, men vores mal star klart, sa
vi har noget at arbejde henimod.

For at na dette mal ma vi omfavne for-
andringer og implementere strategier, der
er bade modige og visionaere. Nar op mod 1
million danskere lever med kroniske tarm-
sygdomme, sa er der i hvert fald gode mulig-
heder for at hverve flere medlemmer.

Og med CCF’s 12 anbefalinger, der gavner
bade sundhedsvaesen, mennesker med tarm-
sygdom og andre kronisk syge, som vores

forening har udarbejdet i samarbejde med
vores leegefaglige rad - har vi et godt ud-
gangspunkt for at praege debatten og pavir-
ke relevante aktgrer.

CCF er en markant stemme

for tarmsyge

Jeg synes foreningen er rigtig godt pa vej.
CCF er blevet en mere markant stemme
for tarmsyge. Det arbejde skal vi udbyg-
ge - vi skal udbrede viden pa alle de plat-
forme, der er mulige. Vi skal samarbejde
med kollegerne i andre foreninger og vores
udenlandske sgsterorganisationer og vi
skal samarbejde med de relevante aktgrer
i sundhedssektoren og medicoindustrien
osv. Alt sammen til gavn for, at vi kan til-
byde vores medlemmer de bedste og mest
attraktive tilbud, sa det bliver et aktivt og
positivt tilvalg at veere medlem hos os.

Colitis Ulcerosa, Morbus Crohn og andre
tarmsygdomme er sa udbredte, og udger ef-
terhanden en keempe samfundsudfordring,
men er desveerre samtidig ekstremt tabu-
belagt. Det haber jeg at kunne bidrage til at
gore op med. Det sker ikke lige med samme,
og det kraever benhardt arbejde, men CCF
har en klar strategi - og selvom det vil tage
nogle ar, sa er det veerd at keempe for.

Jeg er overbevist om, at vi sammen kan
skabe en steerkere, mere professionel og
mere inkluderende Colitis-Crohn Forening,
der star fast ved vores medlemmer og stat-
ter hinanden gennem tykt og tyndt.

Der skal arbejdes hardt p3, at vi nar de
3 S-er - vi skal veere en starre, steerkere og
mere synlig forening - og jeg kan ikke un-
derstrege nok, at det vil tage tid, men malet
er klart.

Jeg ser virkelig frem til at arbejde sammen

med jer alle i de kommende ar og forme en

endnu lysere fremtid for vores forening.
Tak for tilliden!
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OM RENE:
René har stor erfaring fra
medlemsforeninger og besty-
relsesarbejde. I dag er han bl.a.
medlem af hovedbestyrelsen
for TUBA og Livsvaerk. Begge
organisationer arbejder med
udsatte bgrn og unge.

Han har vaeret direktgr for 2
almene boligorganisationer:
Silkeborg Boligselskab og
Boligkontoret Arhus. Begge
steder med hovedbestyrelser
bestaende af frivillige.

I 6 ar var han sekretariatschef
DUKH (Den uvildige Konsulen-
tordning pa Handicapomradet),

der radgiver mennesker med
handicap om deres rettigheder
og lovgivningen.

113 ar var han medlem af Fol-
ketinget, hvor han bl.a. var
medlem af socialudvalget og
sundhedsudvalget.

Han har startet en detailkaede
med 12 forretninger i Dan-
mark. Keeden hed Parfume
Discount, og solgte parfume og
kosmetik til lave priser.

René er fadt og opvokset i Sgn-
derjylland. I dag bor han i Bra-
brand sammen med sin hustru.
De har 2 bgrn, som begge er
flyttet hjemmefra.

I sin fritid nyder han at arbejde
i haven og spille golf pa absolut
amatgrplan.
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12 anbefalinger,
der gavner bade

sundhedsvaesen,
mennesker mead
tarmsygdom og andre
Kkroniske syge

personer

De 4 fgrste anbefalinger har fokus pa hurtigere og
tidligere diagnose, optimal behandling

llesnaevneren for tarmsyg-
dommene er, at symptomerne
kan vere diffuse, og at sygdom-
mene derfor kan veere sveere og
tidskreevende at udrede. Typisk er symp-
tomer hos IBD-patienter tilbagevendende og
vedblivende tarmsmerter, ubehag, diarré
(med eller uden blod), kvalme, opkastnin-
ger, manglende appetit, veegttab, treethed
mm. IBS-patienter er typisk ramt af diarre
eller forstoppelse, ophobet luft i tarmene
og mavesmerter, og har kun sjeldent blod
i affgringen. Hos bade IBD- og IBS-patien-
ter kan symptomer komme og ga, variere i
styrke og ga fra at veere forbipasserende til
at veere invaliderende.
Danmark er blandt lande med den hgje-
ste forekomst af IBD og IBS. Det skgnnes,
at IBS koster Danmark ca. 4 mia. Kr. hvert

AF COLITIS-CROHN FORENINGENS LEDELSE

ar. I CCF problematiserer vi ikke belgbets
stgrrelse. Vores fokus er udelukkende, om
behandlingen er god nok eller effektiv
nok. Er der smartere mader at ggre mange
ting, sa det friggr haender og hoveder til
andre patientbehandlinger? Et faktum

er, at det manglende fokus pa IBD/IB, i
kombination med den generelt voksende
kronikerbelastning i Danmark, truer med
at skubbe til et i forvejen skrgbeligt dansk
sundhedsvaesen. Det vil CCF gerne vaere
med til at pavirke den rigtige vej.

Vi ved, at IBD-patienter med fremskre-
den sygdom er bade steerkt behandlings-
og plejekraevende og i nogle tilfaelde affg-
ringsinkontinente. Andre kraever daglig
skylning for at kunne tgmme tarmen,
hvilket er tidskreevende. Hos IBD-patien-
ter, der har faet stomi, skal der skiftes

pose flere gange dagligt Det kraever et
stort behov for stgtte fra pargrende og/
eller plejepersonale, nar patienten pa et
tidspunkt far brug for hjemmepleje eller
en plejehjemsplads. Det laegger pres pa
alle bergrte. I forvejen er den samfunds-
gkonomiske belastning stor bade pga. om-
kostninger til behandling, sygedagpenge
og sygedage, indlaeggelser, fraveer fra
arbejdsmarked/uddannelse, fleksjob og
fortidspension.

Dette gnsker CCF at ggre op med. Neden-
for praesenterer vi 4 ud af i alt af vores 12
anbefalinger til ministre, politikere, regio-
ner, kommuner og relevante myndigheder.
Kan du ikke vente med at leese de sidste 8
anbefalinger planlaegger CCF at sende vores
politikkatalog ud pr. mail, nar I har modta-
get dette nummer af CCF-magasinet.



Anbefaling #1

Anerkend i hgjere grad kroniske patienter som eksperter i egen sygdom og
og inddragelsen af patienter og patientforeninger i f.eks. oplysningsindsatser,
der kan reducere behovet for leegekontakt.

Manglende viden og opmarksomhed blandt laeger gor, at patienter desvaerre alt
for ofte oplever, at de ikke altid bliver mgdt med en passende forstaelse for deres
symptomer og tilstraekkeligt fagligt kendskab til deres lidelse. Det er ogsa udbredt,
at man skal igennem de samme spgrgsmal og undersggelser, nar man rykker fra
en afdeling til en anden, fra primeer- til sekundaersektoren eller fra offentligt til
privathospital. Men de kroniske patienter har ofte levet med deres sygdom i arevis
og ma betragtes som velinformerede, nar det kommer til egne symptomer, diag-
noser og behov. Derfor bgr man i hgjere grad anse patienter og patientforeninger
som eksperter, der kan tage et medansvar for at leere mennesker at leve med deres
sygdom.

® CCF anbefaler derfor, at patienten i hgjere grad tages med pd rdd, ndar det
kommer til egen sygdom og behandling, og at patientforeninger inddrages aktivt
i oplysningsindsatser. Udbredelse af f.eks. online patientskoler i samarbejde med
patientforeninger kan understotte sundhedsvasenet og reducere behovet for
legekontakter for de ressourcestarke patienter, der selv vurderer, at deres behov
bliver mgdt gennem en online patientskole.

Anbefaling #2

Accelerér udnyttelsen af teknologi, der flytter monitorering og behandling
ud fra hospitalet og taettere pa alle de patienter, der er i stand til at patage sig
ansvaret selv.

Over 100.000 danskere er i behandling for mangel pa B12-vitamin, herunder
mange tarmpatienter. En del af dem har behov for at modtage B12 via injektion.
Injektionen gives i dag ofte hos leegen, f.eks. hver anden méned, og det forer til
tusindvis af kontakter med sundhedsvaesenet. B12-injektion skal gives i musklen,
ikke i fedtvaevet, som kendt fra insulinpenne. Kan der findes en sikker, teknisk
lgsning pa dette, sa patienter fremadrettet kan give sig selv B12 og andre indsprait-
ninger, er der et vaesentligt besparelsespotentiale i at flytte opgaven fra laege- og
sygehuse til hjemmet. Ikke mindst at friggre heender til andre vigtige opgaver. Li-
geledes er der ogsa et monitoreringspotentiale i at dele hjemmefotograferede affe-
ringsprgver digitalt med sygehuset eller leegen i tilfeelde, hvor visuel identifikation
af sygdomstegn er gavnligt. I det hele taget kan mange konsultationer i dag flyttes
til digitale platforme, hvilket reducerer patientens behov for fri/sygedage.

= CCF anbefaler derfor, at man fra myndighedernes side tilskynder og understgt-
ter denne udvikling sa godt som muligt ved f.eks. at styrke incitamenterne til nye
typer patientkontakt i de galdende afregningsmodeller med primazersektoren. Det
anslds, at en systematisk gennemgang og innovationsproces vil kunne pege pd andre
omrdder, hvor patienter med de ngdvendige forudsztninger selv kan std for test og
behandling, der i dag skal udferes af uddannet sundhedspersonale.

Anbefaling #4

Udbred viden og klare henvisningskriterier for funktionelle
lidelser, og reducér de lange ventelister til klinikker for funk-
tionelle lidelser.

Nar forst en tarmpatient lander pa den rette specialenhed, er
der gode muligheder for behandling. For bade IBS-, GSD- og
IBD-patienter kan det dog vaere sveert at komme sa langt. Der
er risiko for alt for lang udredningstid, for mange invasive un-
dersggelser og maske endda ungdvendig kirurgi. Det kan bety-
de, at patienterne ikke far den rette behandling. Der er derfor
behov for at optimere forlgbet for patienter, der har alvorlig,
funktionsnedsaettende IBS. Sundhedsstyrelsen og internatio-
nale ekspertgrupper anbefaler en tilgang, der bade tager hgjde
for fysiologiske, psykologiske og sociale faktorer i udredning og
behandling af IBS. Bedre sammenheeng i sundhedsvaesenet er
langt fra et nyt tema i sundhedsdebatten, og problematikken
har konsekvenser for snart sagt alle sygdomsomrader. En cen-
tral udfordring er, at vidensdeling er enormt sveert, nar patien-
ter med langvarige og komplekse sygdomsforlgb kommer i be-
rering med flere specialer og sektorer. Pa tvaers af alle specialer
oplever patienter og deres pargrende en fragmenteret tilgang,
der forlgber med svingende og til tider mangelfuld, overordnet
koordination. I stedet for at se patienten som et helt menneske
og koordinere sundhedsvaesenets indsatser ud fra dette ud-
gangspunkt er vores sundhedsvaesen organiseret i medicinske
specialer. Desvaerre oplever mange patienter ogsa, at forlgbet
inogle tilfeelde helt gar i sta, fordi der ikke er en klar ansvars-
fordeling. Den manglende sammenhaeng opleves i de fysiske
konsultationer pa de forskellige afdelinger, men i seerdeleshed
ogsa i de digitale veerktgjer sundhedsveesnet er bygget op om.
stedet for at veere en digital infrastruktur, der skaber sammen-
heeng og koordination pa tvaers af sektorer og specialer, skaber
den nuverende IT-infrastruktur i hgjere grad afstand og bar-
rierer. De forskellige sygehuse og regioner bgr per automatik
have adgang til hinandens journaler og kunne koordinere
kontrolbesgg, behandling og genordinering af medicin. Vi skal
sikre bedre sammenhaeng i det danske sundhedsvaesen, sa vi
forebygger negative konsekvenser af at krydse sektor- eller
regionsgraenser.

= CCF anbefaler derfor, at der udbredes grundlaggende
viden om behovet for tvarfaglig udredning af funktionelle
lidelser, og at der opstilles klare henvisningskriterier. Bade
almen praksis og hospitalernes gastroenheder bgr have en
Klar rettesnor, sd patienterne kan fa den optimale behand-
ling og altid kender next step i deres behandling.

Anbefaling #3

Laer af Nationalt Center for Autoimmune Sygdomme ved at ggre ordningen permanent, etablere tilsvarende tilbud i @stdanmark

og arbejde systematisk med denne type pilotprojekter.

Over 100.000 danskere er i behandling for mangel pa B12-vitamin,
herunder mange tarmpatienter. En del af dem har behov for at mod-
tage B12 via injektion. Injektionen gives i dag ofte hos laegen, f.eks.
hver anden maned, og det forer til tusindvis af kontakter med sund-
hedsvaesenet. B12-injektion skal gives i musklen, ikke i fedtvaevet,
som kendt fra insulinpenne. Kan der findes en sikker, teknisk lgsning
pa dette, sa patienter fremadrettet kan give sig selv B12 og andre
indsprgijtninger, er der et vaesentligt besparelsespotentiale i at flytte
opgaven fra leege- og sygehuse til hjemmet. Ikke mindst at frigere
heender til andre vigtige opgaver. Ligeledes er der ogsa et monitore-
ringspotentiale i at dele hjemmefotograferede affaringsprgver digitalt

med sygehuset eller leegen i tilfeelde, hvor visuel identifikation af
sygdomstegn er gavnligt. I det hele taget kan mange konsultationer i
dag flyttes til digitale platforme, hvilket reducerer patientens behov
for fri/sygedage.

= CCF anbefaler derfor, at man fra myndighedernes side tilskynder og
understgtter denne udvikling sa godt som muligt ved f.eks. at styrke in-
citamenterne til nye typer patientkontakt i de gaeldende afregningsmo-
deller med primaersektoren. Det anslds, at en systematisk gennemgang
og innovationsproces vil kunne pege pa andre omrader, hvor patienter
med de ngdvendige forudsatninger selv kan sta for test og behandling,
der i dag skal udfares af uddannet sundhedspersonale.
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Det er hverken en

pille eller en robot.
Det er samarbejdet,

AF OVERLAGE 0G
PROFESSOR | ANASTESI,
NICOLAI BANG FOSS

gdeligheden faldt markant, da

forskere pa Hvidovre Hospital for
lidt over 10 ar siden introducerede et saerligt
beredskab ved akut mave-tarmkirurgi. Nu
er AHA-forlgbet udbredt til hele landet.

Nar en patient er kommet alvorligt til ska-
de og ankommer til en traumemodtagelse,
starter et forlgb, der bade er timet og tilrette-
lagt. Et tvaerfagligt team star klar til at mod-
tage patienten, og undersggelser og behand-
linger sker automatisk, hurtigt og i en saerlig
raekkefglge, hvor alle aktarer kender deres
rolle og opgaver. Pa samme made folder et
AHA-forlgb - Akut Hgjrisiko Abdominalki-
rurgi - sig ud, nar forst der er mistanke om
en kritisk mave-tarmkirurgisk tilstand.

"Viblev inspireret af traumatologien til at
forbedre forlgbet for den akutte mave-tarm-
kirurgiske patient, som altid har haft hgj
dgdelighed. Det blev starten pa AHA-for-
lobet, der blev udtzenkt og udviklet her pa
Hvidovre Hospital, og det har senket dg-
deligheden markant,” fortzeller overlaege og
professor i anaestesi, Nicolai Bang Foss.

Han har de seneste fem ar vaeret eks-
pertgruppens naestformand i Danske
Regioners Laerings- og Kvalitetsteam og
dermed den gennemgaende aktgr og én af
drivkraefterne til at saette fokus pa kvali-
teten af den akutte kirurgi.

Dgdeligheden er faldet markant
Nicolai Bang Foss undersggte med sit
forskningsteam dgdeligheden for de akut
opererede mave-tarmkirurgiske patien-
ter. Her viste det sig, at dgdeligheden en
maned efter operationen 13 pa over 20% i
hele Region Hovedstaden.

"Da vi indfgrte AHA-forlgbet faldt dg-
deligheden allerede de forste maneder fra

der redderliv

20% til 15%. Pa Hvidovre Hospital er do-
deligheden 30 dage efter operationen nu
nede pad 10%,” siger Nicolai Bang Foss.

AHA-forlgbet er nu blevet udbredt til
hele landet, hvor malet har vaeret at ned-
bringe dgdeligheden til under 15%. Det
svarer til, at der pa landsplan arligt bliver
reddet ca. 500 menneskers liv efter en
akut mave-tarmoperation.

"Og fordi vi optimerer patientforlgbet
allerede far operationen, nedbringer vi
o0gsa antal dage pa intensiv. Vi kan med
AHA-forlgbet bade redde flere patienter
0g spare pa vores ressourcer,” siger Nico-
lai Bang Foss.

Specialisterne med fra starten
I AHA-forlgbet bliver et tvaerfagligt team
involveret allerede ved mistanken om fx
hul pa tarmen eller tarmslyng.
"V1ibringer de kvalificerede krafter
pd banen fra starten - og ikke forst, nar
patientens forlgb har udviklet sig kritisk.
Og det kan det hurtigt pa denne type af
patienter,” siger Nicolai Bang Foss, som
fremhzever detaljen ved at kalde patient-
gruppen for "AHA-patienter” som medvir-
kende til at fremme kvaliteten af forlgbet:
"Patienterne har kun den akutte opera-
tion som fallesnavner, men kan ikke ellers
placeres i en patientforening, der kan tale
deres sag. Ved at kalde dem AHA-patien-
ter har vi allerede loftet kvaliteten, fordi
alle aktarer ved, hvad de skal ggre, nar et
AHA-forlgb sattes i gang, ” siger Nicolai
Bang Foss og forklarer, at typisk er de pa-
tienter, der bliver opereret akut, sirbare
- forstaet pa den made, at risikoen for dg-
delighed er hgj, fordi de ofte er zldre og ge-
nerelt har flere konkurrerende sygdomme.

Samarbejdet er det staerke led
Allerede ved den fgrste mistanke om en

patients akutte livstruende tilstand i ma-
ve-tarmregionen gar AHA-forlgbet i gang
- og det skal ga staerkt. Hvis mistanken
bekraeftes, settes der gang i en kaskade af
undersggelser og observationer af forskel-
lige faggrupper i forskellige specialer. Og
netop her er det gode samarbejde en vig-
tig faktor for et godt AHA-forlgb:

"Det kraever ikke en dyr robot eller at
opfinde en serlig pille for at nedbringe
dgdeligheden for de akut opererede pa-
tienter. Det kraever samarbejde om patien-
ten - at Igfte i flok. Sa pd mange mader er
AHA-forlgbets succes medarbejdernes
triumf. Det er dem, der fdr det til at lyk-
kes,” siger Nicolai Bang Foss.

OM AKUT H@JRISIKO
ABDOMINALKIRURGI

Et AHA-forlgb bestar af fem dele: Inklu-
sion, diagnostik, praeoperativ optimering,
operation og akut postoperativt forlgb.

Allerede inden operationen er planen
for forlgbet lagt: Der er teet observation
24 timer efter operationen, hvor pa-
tienten ligger pa enten intensivt eller
semiintensivt afsnit, der er lagt plan for
vaeskebehandling, smertestillende og
antibiotika, fysioterapi og mobilisering
sker indenfor de fgrste 24 timer efter
operationen, ligesom der er fokus pa tid-
lig ernzering.

AHA-forlgbet er inspireret dels
af traumatologien, dels af "fast track
surgery”, som pa dansk er kendt som
optimeret kirurgisk forlgb, som ogsa er
udviklet pa Hvidovre Hospital.

(Artiklen har tidligere varet bragt pa
bl.a. Hvidovre Hospitals hjemmeside
som nyhed den 20.12.2023)




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 fra huden
TO Klaber sikkert pa din hud og er let at tage af igen
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C Lees vejledningen for brug for oplysninger om anvendelse, kontraindikationer, advarsler, forholdsregler og d .
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FORSKNINGSSTOTTE

Colitis-Crohn Foreningen uddeler i &r 300.000 kr. til stgtte af specifikke forskningsprojekter
inden for sygdommene colitis ulcerosa, Crohns sygdom, irritabel tyktarm (IBS) og andre rela-
terede tarmsygdomme. :

. Hver ansggning er blevet nbje vurderet af Det Laegelige Rad i CCF, som bestdr af eksperter

fra sundhedsvaesenet i hele Danmark. Hvert enkelt medlem har foretaget en vurdering af
’prOJektets originalitet, kliniske betydning, v1denskabellge design og ansggerens personlige
vkvallﬁkatmner Desuden indgér en vurdering af de lokale muligheder for supervision, tekno-
log1 og pat1entunder1ag til projektets gennemfgrelse. CCF' hovedbestyrelse, der pa baggrund
‘af 1ndst1111ngerne tager den endelige beslutning om stgtte. ‘ ' .
Vi er meget glade for igen i ar at kunne praesentere 5 forskelhge projekter, som alle fortjener
“stgtte t1l forskmngsarbe]det Tillykke til alle modtagerne som I kan 1eese om i det fglgende.

...................................................................................................................................................................

Kost og inflammatorisk tarmsygdom:
Hvilken betydning har kosten for
personer med IBD?

KOSTENS BETYDNING FOR personer, der lever med inflammatoriske tarmsyg-
domme (IBD) er ikke velundersggt. Nogle personer med IBD eksperimenterer med
deres kost i forsgget pa at handtere symptomer fra deres mave og tarme.

Andringer i kosten kan fx besta af udelukkelse af specifikke fgdevarer eller hele
fedevaregrupper, hvilket kan opleves besvarligt og endda pavirke ens livskvalitet.
IBD kan ogsa pavirke ens ernzeringsstatus bl.a. ved ugnsket vaegttab eller mangel
pa vitaminer og mineraler.

Vi gnsker at undersgge, hvilken betydning kosten har for personer med IBD? Vi
vil gerne forsta, hvordan kosten pavirker deres liv og finde ud af, om personer med
IBD oplever nedsat livskvalitet pa grund af at de ikke kan spise, som de har lyst til.

Det undersgger vi gennem spgrgeskemaet "Kost og inflammatorisk tarmsygdom’”,

som sendes til voksne personer med IBD, der er tilknyttet Afdelingen for Lever-,

CHARLOTTE Mave- og Tarmsygdomme pa Aarhus Universitetshospital. Spargeskemaet kort-
LOCK RUD leegger deltagernes oplevelse af kostens betydning og eventuel sammenhaeng med

Klinisk dizetist, symptomer og sygdomsudbrud. Vi undersgger ogsa bade generel og fgdevarerelate-

cand.scient., ph.d., ret livskvalitet samt traethed, og hvordan disse elementer kan pavirke hinanden?
Lever-, Mave- og
Tarmsygdomme,
Aarhus
Universitetshospital dagligdag, kan vi finde ud af, hvilke madvaner, der potentielt kan forvaerre symp-

Ved at undersgge og forstd, hvordan kosten pavirker personer med IBD i deres

tomer. Denne viden kan hjzlpe med at skraeddersy kostvejledning til den enkelte
og muligvis forbedre livskvaliteten og mindske risikoen for at mangle vigtige nae-
ringsstoffer.

BELOB:

Resultaterne fra dette studie kan ogsa danne grundlag for fremtidige tiltag og

6 4 8 9 0 forskningsprojekter inden for kost og IBD.
[ ]

Vi veerdsaetter den gkonomiske statte fra CCF, som muligger dette projekt, og vi er

taknemmelige for alle dem, som tager sig til at besvare vores spgrgeskema.
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Inflammatorisk tarmsygdom
under graviditet og
betydningen for bernenes
sundhed og udvikling

| DETTE PROJEKT UNDERS®GER VI betydningen af inflammatorisk tarmsygdom
under graviditet for bgrnenes sundhed og udvikling.

Aktivitet i inflammatoriske tarmsygdomme (IBD) gger risici ved graviditet, her-
under spontan abort, for tidlig fadsel og dgdfgdsel. Derfor er det vigtigt, at IBD bli-
ver holdt i ro fgr og under graviditet. For at opna ro i IBD bruges ofte medicin, der
haemmer immunforsvaret, blandt andet anti-TNF.

Anti-TNF krydser til fosterets blod og en del studier tyder glaedeligvis p3, at det er
sikkert for fosteret, men der er desvaerre ogsa eksempler svaere infektioner og end-
da udenlandske dgdsfald efter administration af levende vacciner hos bgrn, der i
fostertilvaerelsen var udsat for anti-TNF.

I Danmark bruger vi rutinemaessigt maeslinger-farevirus-rubella (MFR) vaccinen,
som den eneste levende vaccine. Hvordan bgrn, der som fostre har vaeret ekspone-
ret for anti-TNF, reagerer pa dette, ved man ikke.

CACILIE
SKEJ®
Udover immunpavirkning er bgrnenes generelle sundhed en bekymring for patien-
ter med IBD, der planlaegger familieforggelse. Der eksisterer flere betryggende stu- Leage. Aa;h?s
uni itet,
dier, men det er dog aldrig blevet undersggt, hvordan bgrn af mgdre med IBD trives |nn;;$8ilf§r

og hvordan de klarer sig i skolen? Folkesundhed

I dette projekt vil vi derfor undersgge falgende: Hvordan pavirkes immuncellerne
hos et barn, der er blevet eksponeret for anti-TNF som foster? Er bgrn, der er ekspo-
neret for anti-TNF som foster, mere syge efter de bliver MFR-vaccineret end andre
bgrn? Hvordan bgrn af mgdre med IBD trives i folkesskolealderen? Hvordan bgrn BELOB:

af mgdre med IBD klarer sig fagligt i folkeskolen? 8 0 0 0 0
[ |

Med dette forskningsprojekt kan vi bidrage med vaerdifuld viden, som kommer
bade patienter og sundhedsprofessionelle til gavn, nar det kommer til behandling
og radgivning.

15
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Celleforandringer og :
tvktarmskrzeft ved inflammatorisk -
tarmsygdom: vurdering af en ny . o'
DNA-baseret biomaker

Colon dysplasia and colorectal cancer in inflammatory
bowel disease: Overall risk and evaluation of a novel
biomarker to predict cancer development.

FORMALET MED DETTE STUDIE er at undersgge om andringer i tarmcellernes
DNA, ogsa kendt som copy number alterations, kan hjzelpe med at identificere de pa-
tienter med kronisk inflammatorisk tarmsygdom, som har en szrlig hgj risiko for at
udvikle tyktarmskraeft.

Nogle patienter med udbredt kronisk inflammatorisk tarmsygdom har som fglge af
den kroniske betandelse en gget risiko for at udvikle tyktarmskraeft. I vores analyser
leder vi efter eendringer i DNA-strukturen i tarmslimhindens celler ved at sammen-
ligne det undersggte DNA med et "sundt” reference DNA.

Vi leder efter omrader, hvor der er en gget eller nedsat forekomst af gentagelser i
DNA-koden. Sadanne andringer, og szerligt ved hgj forekomst, formodes at vaere en
tidlig marker for udvikling af mere alvorlige celleforandringer. Celleforandringer,

0000000000000 0000000000000000

der med tiden kan udvikle sig til tyktarmskraeft.

I Danmark opbevares alle vavsprgver fra patienter. Dette muligggr analyser af vaev

IjESPER helt tilbage fra 1970’erne. Af praktiske arsager starter vi med at analysere vaev ud-

tl)“ EI;LSEERN taget i perioden 1994-2018 i Region Midtjylland fra udvalgte patienter med kronisk

inflammatorisk tarmsygdom. Resultaterne fra analyserne kobles med informationer

t'-asge' chD_ fra de danske sundhedsregistre, og vi kan dermed fastsla, om den enkelte patient se-
studerende o

modtager af CC%S nere udviklede tyktarmskraeft. Dermed kan vi ved "at kigge tilbage i tiden” vurdere,

forskningsstotte, hvor effektiv analysen er til at forudse senere udvikling af tyktarmskraeft.
fra Lever-, Mave-

0g Tarmsygdomme,
Aarhus Vi samarbejder med en forskningsgruppe i England ved Barts Cancer Institute,

Universitetshospital Queen Mary University of London, som allerede har afprgvet strategien pa en min-
dre gruppe af deres patienter med inflammatorisk tarmsygdom - med lovende resul-
tater. Vi har valgt i ferste omgang at undersgge vaev fra patienter, hvor der i forvejen
er pavist lette celleforandringer, da vi ved, at denne gruppe har en sarlig gget risiko
for senere at udvikle svaere celleforandringer og tyktarmskraeft. Hvis metoden viser
BELDB: sig at vaere effektivt i denne gruppe, vil vi naturligt udvide afprgvningen til en bre-

dere gruppe af patienter.
80.000

Det er en kompleks og ressourcekraevende proces at lokalisere og forberede vaevsprg-
verne til analyse. Vi er derfor dybt taknemmelige for stgtten fra Colitis-Crohn For-

eningen, som gor det muligt at gennemfgre denne del af vores studie.
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Validation of the algorithm
developed for differentiating
Crohn’s disease and ulcerative
colitis among Inflammatory
bowel disease patients
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KRONISK INFLAMMATORISK TARMSYGDOM (IBD]) er samlebetegnelsen for to
sygdomme: colitis ulcerosa (UC) og Crohns sygdom (CD). De to sygdomme praesenterer
sig med mavesmerter, blodig diarré og vaegttab. Sygdommene har mange fellestrak,
men er ogsa forskellige, idet UC kun angriber tyktarmen, mens CD kan ses i hele
mave-tarmkanalen. Sygdommene rammer bade bgrn og voksne, men generelt er syg-
domsforlgbet svaerere og symptomerne mere alvorlige hos bgrn.

IBD er en kronisk sygdom uden mulighed for helbredelse og behandlingen er delvist
afhaengig af undertypen. Omkring 10-15% af tilfzeldene kan ikke med sikkerhed kate-
goriseres som UC eller CD, hvilket har betydning for valg af behandling og sygdoms-
forlgb. Vi har i et tidligere projekt udviklet en ny algoritme til at kategorisere i UC
eller CD patienter

[1]. Metoden er en simpel molekylzerdiagnostisk metode, der nemt kan implementeres
i klinisk praksis uden vanskelige teknikker eller avanceret laboratorieudstyr.

Formal:

e At teste algoritmen i en stgrre population af IBD-patienter, som vil omfatte prgver
indsamlet pa diagnosetidspunktet

e At udvikle et molekyleerdiagnostisk kit til laboratoriet, som baseret pa vores algorit-
me, kan bruges i den kliniske rutinediagnostik

Litteratur:

James JP, Nielsen BS, Christensen 1J, Langholz E, Malham M, Poulsen TS, et al. Mucosal
expression of PI3, ANXA1, and VDR discriminates Crohn’s disease from ulcerative
colitis. Sci Rep. 2023;13: 18421. doi:10.1038/s41598-023-45569-3



Kan mikroRNA hjzelpe os
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til at identificere beérn med
kroqisk tarmbetaandelse, der
ogsa vil udvikle bernegigt?

MED STAOTTE FRA COLITIS-CROHN FORENINGEN, har vi sat et forskningsprojekt
i gang, der sigter mod at udforske forbindelsen mellem kronisk tarmbetzaendelse og
bgrnegigt hos bgrn. Vi ved, at bgrn med flere autoimmune sygdomme samtidigt, star
overfor en hgjere risiko for at opleve alvorlige sygdomsforlgb. Derfor har vi sat os for
at identificere markgrer, der kan hjalpe med at forudsige udviklingen af disse tilstan-
de. Dette kan vaere afggrende for at mindske risikoen for alvorlige helbredsmazessige
konsekvenser, sisom kroniske smerter og nedsat livskvalitet.

Vores forskning er en del af 'The IBD Prognosis Study’, der involverer over 600 patien-
ter, herunder bade bgrn og voksne. Malet her er at forsta de underliggende genetiske,
immunologiske og mikrobiologiske faktorer, der bidrager til kronisk tarmbetaendelse.
Projektet, som startede i maj 2021, vil fortseette med at inkludere nye patienter indtil
maj 2026. I lgbet af de farste fem ar efter deres diagnose indsamler vi fra alle patien-
ter omfattende biologiske prgver, herunder tarmbiopsier, blodprgver, affgringspragver
og rektalpodninger, som bliver en del af en forskningsbiobank. Dette danner grund-
lag for at folge patienternes sygdomsudvikling ngje gennem deres medicinske journa-
ler i de efterfglgende 15 ar.

Vores forskningsprojekt fokuserer pa at undersgge mikroRNA-molekyler i bade blod-
og tarmbiopsier. Vi sgger efter distinkte mgnstre, der ikke alene kan skelne mellem
tarmbetzaendelse og bgrnegigt, men ogsa har potentialet til at forudsige hvilke bgrn,
der er irisiko for at udvikle disse sygdomme. MikroRNA er sma molekyler, der spiller
en rolle i genregulering og viser sig at veere sarligt relevante i forhold til autoimmu-
ne sygdomme. Indsigter fra denne forskning har potentialet til at 2endre behandlings-
strategier og fremme tidligere diagnoser, hvilket ultimativt kan forbedre livskvali-
teten for de bergrte bagrn og deres familier. Projektets finansiering pa 50.000 kr fra
Colitis-Crohn Foreningen er allokeret til at deekke omkostninger til laboratoriemate-
rialer ngdvendige for analysen af mikroRNA.
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At vaere pargrende til en
syg person med tarmsygdom

AF ANNETTE OLIVARIUS, PARPRENDE AMBASSAD®R 0G FORMAND FOR CCF LOKALFORENING NORDSJALLAND

At vaere pargrende til en syg person er en stor op-
gave, der kraever bade styrke og stagtte. Nar sygdom
rammer, bliver det ikke kun den syge, der bliver
bergrt. Hele familiens hverdag vendes pa hovedet,
og folelsesmaessige udfordringer breder sig som
ringe i vandet.

I MIN EGENSKAB AF Pargrende Ambassadgr i CCF, har jeg talt med en raekke
medlemmer - bade syge og pargrende; der deler oplevelser og har brug for rad i
forskellige situationer.

EN AF DE MEST udfordrende aspekter ved at veere pargrende er at handtere
ens egne fglelser og bekymringer, samtidig med at man stgtter den syge. Det er
en balancegang, der kraever bade mod og abenhed. Pludselig bliver man den,
der koordinerer leegeaftaler, styrer dagligdagen og sikrer, at den syge far den
rette opmaerksomhed. Det kan veere en byrde, og mange pargrende oplever
selv helbredsproblemer som fglge af stress, angst og sgvnmangel.

DER ER INGEN TVIVL om, at pargrendes rolle i sundhedssystemet er oppe i

tiden, fordi pargrendes rolle i forbindelse med patienters behandling, medicin-
handtering (og dermed patientsikkerhed) og gvrige liv mange gange heenger

sammen med, hvordan patienten i gvrigt har

det og kommer sig. Det er ogsa de pargrende, der
husker bedre og hgrer alt, hvad det sundhedspro-
fessionelle siger. Oftest har patienten ikke selv
ressourcerne og misser noget.

SOM PARGRENDE AMBASSAD®R for CCF har
jeg deltaget i mange workshops siden 2022. Ne-
denfor findes de vigtigste pointer og opmaerk-
somhedspunkter:

e Grunden til, at de nye supersygehuse har man-
ge enestuer er en kombination af flere fakto-
rer, herunder bade hensynet til patienternes
komfort og sikkerhed samt muligheden for, at
pargrende kan veaere mere involveret i plejeop-
gaverne pa dagligt basis. Hvordan handterer vi
sa det - som pargrende og patient ?

e Nar en tarmsyg far bevilling af §56 f.eks. til
oget fraveer pa arbejdet pa grund af tarmsyg-
dom; hvem taenker sa over, om den pargrende
ma holde feriedage eller selv skal betale for
friheden, nar der er undersggelser pa sygehuse
o.lign.? Kunne en lgsning veere tildeling af x
antal dages orlov til en navngiven pargrende?

e Hvem hjelper de patienter, som ingen pargren-
de har? Kunne et pargrende-netvaerk vaere en
lgsning?

e Der en ny brochure pa vej, som hedder "Tag
ordet”. "Tag ordet" skal ggre det mere enkelt for
leege/patient/pargrende at fa talt om det vig-
tige, sa alle involverede er klar pa, hvad naeste
step er.

Alle nye leeger og sygeplejersker - skal de ar-
bejde pa en anden made med udgangspunkt i
bade patient og pargrende som medspillere og
ikke "modstandere”?

JEG SER EN STIGNING i antallet af muligheder
for involvering som pargrende. Pargrende spiller
en vaesentlig rolle i patienters behandling - og te-
maet er kommet for at blive.

SA HAR DU en flig af nysgerrighed og/eller lyst
til at blive klogere pa emnet, sa lad mig hgre fra
dig. Du fanger mig pa mail: paaroerende@ccf.dk
- og sa aftaler vi det videre forlgb. Du er meget
velkommen.



STEMMER FOR EN
LYSERE FREMTID

Den 12. februar afholdte CCF en velbesggt ungeworkshop.

CCF ABNEDE D@RENE for et ungdom-
sevent i hovedsekretariatets lokaler, der
satte fokus pa at forme fremtiden for
unge, der lever med inflammatorisk tarm-
sygdom.

Formalet med workshoppen var at ska-
be et trygt og hyggeligt rum, hvor unge
med tarmsygdom kunne udveksle ideer og
deltage aktivt i udviklingen af tiltag, der
vil kunne ggre en forskel for unge med-
lemmer af CCF i fremtiden.

Fra starten af mgdet blev de frivillige
unge budt velkommen, og der var en kort
introduktionsrunde af hver enkelt ung.
Herefter blev der i plenum snakket om
hele oplevelsen af at veere ung og have
tarmsygdom samt alle de udfordringer,
der fglger med. Herefter blev der abnet
op for en bred vifte af emner. Alt fra be-
handlingsmuligheder, livsstilsrad, sociale

)

UNGE

AF JEPPE RASMUSSEN, UNGEANSVARLIG CCF

udfordringer, psykisk velveaere, uddan-
nelse og meget mere blev diskuteret med

engagement og indlevelse. De unge delte
personlige erfaringer og perspektiver, der
var med til at nuancere diskussionerne og
skabe en dybere forstaelse for de udfor-
dringer, som unge med tarmsygdom star
overfor i hverdagen.

De unge var ikke bange for at udfordre
eksisterende praksis eller at praesentere
nye idéer, der kunne revolutionere CCF’s
tilgang til ungdomsarbejde. Alt fra in-
novative teknologiske lgsninger til mere
praktiske projekter blev fremsat pa en
lang liste af forslag, der blev drgftet og
evalueret.

Der var ikke en finger at seette pa det
faglige aftryk, som de unge fik sat til
workshoppen. Der var yderst kompetente
bud pa, hvordan CCF’s fremtid kunne se

Det er foreningens klare gnske at fokusere mere pa at tilbyde
ungdommen flere muligheder, og hvilken bedre méade at gore
dette pd end at se og lytte til malgruppen. Vi gnsker et meget
storre feellesskab af unge, for unge.

- JEPPE, UNGEANSVARLIG CCF
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ud for unge. Det var ikke just overrasken-
de. Det mest igjefaldende ved denne aften
var dog felelsen af samhgrighed, der vok-
sede blandt de unge. Pa trods af forskel-
ligheder i baggrund og sygdomsoplevelser
var der en felles forstdelse for, at de unge
delte en vision om at skabe en bedre
fremtid for unge medlemmer i CCF.

Dette event var fgrste skud pa stammen
iforsgget pa at hgre de unge medlemmer
om deres ideer og behov. Workshoppen af-
fadte en masse konkrete tanker og poten-
tielle veje, CCF kan ga ned ad. Aftenen var
ikke en enkeltstidende begivenhed, da vi
i CCF gnsker at ga endnu dybere og blive
skarpere i vores udtryk og tilbud malret-
tet unge. Sa hvis du som ung modtager en
mail om en ny workshop, vil det veere fedt
at hgre dine tanker. Alle har en stemme.

"CCFs engagement i at lytte til og in-
volvere unge med colitis og Crohns er
afgerende for foreningens fremtidige ar-
bejde. Lad os habe, at dette mgde den 12.
februar markerer begyndelsen pa en fort-
sat indsats for at sikre, at unge stemmer
bliver hgrt og respekteret i Colitis Crohn
Foreningen.
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VEJEN IMOD MERE PATIENTVENLIG
UDREDNING - VED MISTANKE OM
CROHNS SYGDOM

AF JACOB BRODER BRODERSEN, OVERLAGE, PHD, MEDICINSKE MAVE- OG TARMSYGDOMME

=S g-.%'*

OM PROJEKTET
I‘ o Forskningsprojektet er udfert i samarbejde med tre afdelinger for mave- og tarmsygdomme og en radiologisk
afdeling i Region Syddanmark, herunder Esbjerg Sygehus, Odense Universitetshospital og Sygehus Lillebeelt.
e Samarbejde om Al udvikling og afprgvning er udfert i samarbejde:
- En dansk forskergruppe ved Meaersk Mc-Kinney Mgller Institut, Syddansk Universitet

Saint-Antoine Hospital i Paris

- En fransk forskningsgruppe fra Sorbonne Universitet, Center for Digestive Endoscopy,

o Projektet er stottet gkonomisk af Region Syddanmark, Syddansk universitet og Colitis Crohn foreningen.

e De kamerapiller, der blev benyttet i projektet, var den sidste nye generation kaldet Crohn kapslen produceret

af firmaet Medtronic. Denne kapsel har 2 kamera, og optager 4-32 billeder per sekundet. Undersggelsen kree-

ver udtgmning pa niveau med kikkerundersggelse.

Nyhenviste patienter
med symptomer pa
Crohn's sygdom

Sygehistarie
Klinisk underspgelse
Ultralyd af tarm

MR-skanning af
tynd- og tyktarm

Kamerapille
undersogelse af
tynd- og tyktarm

00NOH

lleckoloskopi
med biopsier

Alle undersggelser blev udfert inden for 14 dage. Resultatet af tidligere undersogelser var skjult for alle underspgende lager.

lle patienter, der har eller har
veeret misteenkt for inflamma-
torisk tarmsygdom, har med
meget stor sandsynlighed stiftet
bekendtskab med kikkertundersggelse af
tyktarmen, en sakaldt ileokoloskopi. Mange
forbinder ikke undersggelsen og udtgmnin-
gen med noget godt. Det var nok primaert
det ubehag, der var forbundet med ileoko-
loskopi, der fik vores patienter til at efter-
sperge alternativer: "Kan vi ikke bare blive
scannet?’, "Hvad med den der kamerapille?”.
Imidlertid indeholder de nuveerende ret-
ningslinjer for udredning af Crohns sygdom
en anbefaling om en to-trins undersggelse.
De to trin bestar af en ileokolonoskopi, som
uanset fund efterfglges af en tyndtarmsun-
dersggelse. Denne tilgang kan dog fare til

yderligere forsinkelser og ungdvendige un-
dersggelser. Fravalg kan pa den anden side
resultere i oversete sygdomstilfeelde eller en
mangelfuld afklaring af den samlede syg-
domsbyrde, hvilket i sidste ende pavirker
behandlingsbeslutninger.

Dertil kom, at der ved forskningspro-
jektets start ikke var et videnskabeligt
grundlag for at aflgse ileokoloskopi med en
alternativ undersggelse. Mulige alternati-
ver var ikke undersggt hos patienter, der
endnu ikke havde faet en diagnose. Derfor
blev patienternes idé kombineret med et
gnske om en mere effektiv udredning til det
forskningsprojekt, der i Region Syddanmark
typisk benaevnes som ANDI (Advanced
Non-invasive Diagnostics in IBD).

I projektet var fokus pa patienter med

misteenkt Crohns sygdom, og det baerende
princip var, at projektet skulle vaere sa taet
pa virkeligheden som muligt. Arsagen hertil
var, at resultaterne dermed ville omfatte

de patienter, der faktisk bliver henvist.
Patienter med kendt tarmsygdom kunne
ikke deltage. Grunden til dette valg var, at
Crohns sygdom er en sygdom, der udvikler
sig over tid med betydelig forskel imellem
de, der lige har faet diagnosen, og de der har
haft den leenge. ANDI studiet blev saledes
malrettet patienter henvist til et mave-tarm
medicinsk ambulatorium pa mistanke om
Crohns sygdom eller med diare og ma-
vesmerter. Hvis man ved fgrste besgg fik
mistanke om Crohns sygdom - ud fra symp-
tomer, blodprgver og affgringsprgver - blev
patienterne tilbudt deltagelse



Ydermere gnsker vi, at de undersggelses-
metoder, der skulle indga i projektet, skulle
veere mere patientvenlige og veere i stand
til at vurdere bade tynd- og tyktarm i én
enkelt undersggelse. Derfor blev ultralyd,
MR-scanning (MRI), og kamerapille af bade
tynd- og tyktarm undersggt i studiet og
sammenlignet med ileokoloskopi.

Alle deltagere blev undersggt med ultra-
lyd, MRI, kamerapiller og ileokoloskopi med
vaevsprgver. Alle undersggelser blev udfgrt
inden for 14 dage, og ingen af de laeger, der
foretog undersggelserne, kendte resultatet
af de gvrige undersggelser. Dette blev gjort
for at sikre, at resultatet er, som om det er
den fgrste undersggelse i alle 4 tilfeelde.

Hvad fandt vi sa?

I forskningsprojektet inkluderede vi 153
patienter, og fandt, at kamerapiller var et
meget preecist diagnostisk veerktgj, der er
langt bedre end MRI i denne patientgruppe,
der var meget tidlig i deres sygdomsforlgb.
Kamerapiller og MRI blev begge forbundet
med mindre ubehag end kikkertundersg-
gelse. Den anvendte type kamerapiller kun-
ne saledes veere et anvendeligt alternativ til
kikkertundersggelse hos udvalgte patienter
med mistanke om Crohns sygdom.

Ultralyd af tarmen opndede det samme
niveau som MR-skanning til trods for, at
undersggelserne blev udfgrt af leeger, der
var ved at leere teknikken. Det er i sig selv
lovende for denne meget patientvenlige
undersggelse.

Undervejs i studiet blev det tydeligt, at
deltagerne ikke altid indtog alt den udtgm-
ning, som var pakraevet forud for undersg-
gelse med en kamerapille. Derfor begyndte
vi at registrere, hvor meget den enkelte
patient indtog. Ved denne registrering kun-
ne vi se, at meengden af indtaget affgrings-
middel (polyethylenglycol) pavirker billed-
kvaliteten markant, men kun fa patienter
kunne indtage den foreskrevne maengde.

Det understreger vigtigheden af, at patien-
terne ved denne undersggelse drikker det
foreskrevne, da de ellers risikerer at skulle
gennemga en ny undersggelse - alternativt
en koloskopi.

Nar leegerne skulle vurdere sveerhedsgra-
den af Crohns sygdom, var der ikke forskel
imellem kamerapillen og ileokoloskopi, nar
man brugte det samme score system - og
det gor det nemmere at bruge i dagligdagen.

En af hovedfordelene ved ileokoloskopi
er, at det er muligt at tage vaevsprgver under
undersggelse mhp. mikroskopisk undersg-
gelse. Vaevsprgver indgar ogsa som en del af
den diagnostiske vurdering for Crohn’s syg-
dom. En efterfglgende gennemgang af alle
vaevsprgver sammenholdt med resultatet
fra kamerapillerne viser imidlertid, at det
kun var i meget fa tilfeelde, veevsprgverne
fik betydning (eendrede) diagnosen. Det er
vigtig at understrege, at deltagerne i studiet
var unge (median alder pa 27 ar), og derfor
vil dette resultat ikke vaere generelt geel-
dende for gvrige patientgrupper. Dog peger
resultaterne pa, at man hos unge patienter
maske kan ngjes med vaevsprgver, nar der
er tvivl om diagnosen.

Brug af kunstig intelligens (AI)

En udfordring ved kamerapiller er, at de
optager titusindvis af billeder, som efterfgl-
gende skal gennemses, hvilket er en tids-
kraevende opgave. Derfor blev der i projek-
tet lavet samarbejde med en forskergruppe
ved Syddansk Universitet, som fremstillede
et program ved hjeelp af kunstig intelligens,
som kunne gennemse og udveelge billeder,
hvor der var tegn pa Crohns sygdom. Sam-
arbejdet resulterede i et program der med
stor pression kunne klassificere billeder
med Crohn sygdom og skelne imellem, om
de stammede fra tynd- eller tyktarmen.
Preaecisionen faldt dog, nar programmet
skulle bruges pa hele undersggelser(video).

I et andet samarbejde med en forsker-
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gruppe i Frankrig og et fransk firma afprg-
vede vi efterfglgende en prototype af et
nyt kunstig intelligens baseret program til
gennemsyn af kamerapillernes optagel-
ser. Denne gang blev hele undersggelsen
gennemset af programmet. Programmet
udvalgte de billeder, der skulle gennemses
- og baseret kun pa disse billeder skulle to
leeger vurdere, om der var fund tydende pa
Crohns sygdom, colitis ulcerosa, kreeft, eller
om undersggelsen var normal. Resultatet
var overbevisende.

Sammenlignet med specialleegegennem-
gang af den komplette kapselundersggelse
blev der fundet det samme. Lige sa vigtig var
det, at vurderingen af de udvalgte billeder
var meget hurtig - faktisk resulterede den i
en reduktion i tidsforbruget pa ca. 90%.

Kort fortalt

Det aktuelle forskningsprojekt skaber sam-
let set et robust grundlag for den fremtidige
implementering af minimalt invasiv og pa-
tientvenlig kamerapiller som den indleden-
de udredning hos patienter, der mistaenkes
for Crohns sygdom. Ved hjeelp af kunstig
intelligens er det muligt at reducere ana-
lysetiden markant uden at kompromittere
diagnostisk ngjagtighed. Resultaterne af un-
dersggelserne tyder pa, at kamerapiller sup-
pleret med assistance fra kunstig intelligens
er et hurtigt og veerdifuldt veerktgij til at
udelukke inflammatorisk tarmsygdom hos
nyhenviste patienter misteenkt for Crohns
sygdom. Tarm-ultralyd har vist betydelig
potentiale, selvom det ikke udferes af spe-
cialister i ultralyd.

Naeste skridt...

Vi planlaegger at starte et forskningsprojekt
12024, hvor alt den viden, der er opnaet
igennem dette arbejde, skal brugesi et im-
plementeringsstudie. Det kommende pro-
jekt har allerede modtaget gkonomisk stgtte
fra Louis-Hansen Fonden.

ocolonoscopy in ileocolonic Crohn'’s disease.
Endosc Int Open 2023;11:E32-e38.

6. Majtner T, Brodersen JB, Herp J, et al. A deep

learning framework for autonomous detection
and classification of Crohn’s disease lesions in
the small bowel and colon with capsule endos-
copy. Endosc Int Open 2021;9:E1361-e1370.

7. Brodersen JB, Jensen MD, Leenhardt R, et

al. Artificial intelligence-assisted analysis of
pan-enteric capsule endoscopy in patients with
suspected Crohn'’s disease. A study on diagnos-
tic performance. J Crohns Colitis 2023.
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Colitis-Crohn Foreningen
har afholdt landsgeneralforsamling

Bade NYE OG GAMLE
ansigter fortsaetter
FORENINGENS FREMGANG

AF RENE SKAU BJORNSSON, SEKRETARIATSCHEF

i Odense den 6. april med deltagelse af medlemmer fra

° rets landsgeneralforsamling blev endnu engang afholdt

hele landet. Dagen startede med uddeling af forskerstgt-

te til 4 forskellige forskere, der hver iszer redegjorde
for, hvad stgtten skal bruges til. Forskerne var meget
taknemmelige for Colitis-Crohn foreningens stgtte
og fortalte, at den hjeelp og anerkendelse, der ligger i
stgtten virkelig gor en forskel.

CCF uddeler naesten 300.000 til forskning

Foreningens medlemmer kan derfor vaere stolte af, at vii ar kunne
uddele ca. 300.000 kroner til projekterne. Det var medlem af CCF’s
Laegelige Rad, overlaege, Ph.d. Anders Dige fra Arhus Universitetsho-
spital, som introducerede alle forskerne og ferte forsamlingen igen-
nem arrangementet. Forskningsstatteprojekterne vil lgbende blive

omtalt her i magasinet.

Efter stotteuddelingen og frokost startede selve landsgeneralfor-

¥

P B

o,
samlingen. [ ar havde hovedbestyrelsen spurgt direktgr for Danske =] ¢ .
Handicaporganisationer (DH) Katrine Mandrup Tang, om hun ville
veere dirigent, og hun blev valgt af generalforsamlingen. Med kyn-

dig hand fik hun ledt generalforsamlingen igennem de godt 3 timers
mgde og 10 dagsordenspunkter, som det hele varede.

Fremadrettede aktiviteter i CCF

Landsformand Jakob Hansen aflagde sin beretning om bestyrelsens
arbejde i det forlgbne ar, og fremlagde handlingsplanen for det kom-
mende ar. Ogsa i 2024 er der lagt op til mange aktiviteter til gavn for
medlemmerne og CCF.

Som Jakob Hansen bl.a. sagde, sa gennemfgrer CCF stadig alt det,

som Vi i forvejen har gang i fx.

e CCF-Magasinet

o Kursusvirksomhed

e CCF’s Tarmradgivning

e CCF’s Socialradgivning

e Landsmgdet

e Informationsmgder for alle lokalafdelingerne

e Samarbejde med andre organisationer, som kan styrke vores sag
fx. Danske Patienter, Danske Handicaporganisationer, Foreningen

for Autoimmune Sygdomme m.fl.
o Politisk arbejde med at fremme og forbedre vilkar for tarmsyge.
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Derudover leegger hovedbestyrelsen ogsa op til, at CCF skal styrke

indsatsen pa disse omrader:

o Styrket support til alle lokalafdelinger inkl. hjeelp til at sgge stgtte-
midler (§18 midler, DH’s lokalpulje og andre lokal-aktivitetspuljer)

e Opfelgning pa CCF’s 12 politiske anbefalinger i CCF’s fgrste
politikkatalog nogensinde

e [BD-dagen/-ugen i maj 2024

e Endnu steerkere indsats for pargrende til tarmsyge

o Styrke samarbejder med andre relevante organisationer, herun-
der Det Laegelige Rad, Danske Handicaporganisationer m.fl.

o Udformning og implementering af kommunikationsstrategi og ak-
tivitetsplan for alle CCF’s budskaber og aktiviteter, sa vi rammer
de rigtige malgrupper.

e Opstart af et ambitigst unge-projekt

e Opstart af et ambitigst IBS-projekt - sammen med Dansk Cgliaki
Forening

o Fokus pa at sikre flere indteaegter bl.a. gennem fundraising og (stat-

te)medlemsvaekst

e Eventuel eendring af kontingentstruktur for erhvervsmedlems-
skaber

e Indsats for at fastholde nuvzaerende medlemmer i CCF

e Medlemsundersggelse

e Ny og moderne hjemmeside

Ogsa iar var der mange spgrgsmal og kommentarer til regnskabet og
det kommende ars budget, som blev besvaret af CCF’s revisor Joachim
Munck og naestformand Benthe Bertelsen. Regnskabet for 2023 og
budget for 2024 blev begge godkendt af landsgeneralforsamlingen.
Det betyder ogs3, at der ingen sendringer er i medlemskontingentet.

Nyvalgt fuldtallig hovedbestyrelse - -........... .. ...
De sidste punkter pa dagsorden var valg til bl.a. hovedbestyrelsen.
Landsformand Jakob Hansen blev genvalgt som landsformand for
en 3-arig periode. Derudover blev Chloé Hengameh Lauridsen, Anne
Brandt og Nanna Rita Jensen valgt til hovedbestyrelsen for 3 ar,
Henriette von Essen-Leise, Allan Olivarius og Michael Lasse Mikkel-
sen blev valgt til hovedbestyrelsen for 2 ar, og endelig blev Jesper

Olsen valgt til hovedbestyrelsen for 1 ar. Derudover sidder naestfor-
mand Benthe Bertelsen og Vera Slyk Petersen i hovedbestyrelsen.
Hovedbestyrelsen er derfor nu fuldtallig med i alt 10 medlemmer.
Caroline Christiansen og Morten Westfall Norup blev valgt som
henholdsvis 2. og 1. suppleant til hovedbestyrelsen. Genvalg til vores
interne revisorer Erik Bavngaard Jensen og Annie S. Pedersen.

Det blev besluttet, at landsgeneralforsamlingen i 2025 ogsa skal hol-
desiOdense, som ligger centralt i forhold til bade @st- og Vestdanmark.

Efter landsgeneralforsamlingen blev Birthe Stubbes mindelegat
uddelt. I ar gik de 5.000 kr. til lokalafdelingen i Fargerne for deres
store indsats det seneste ar.
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= Nyt fra sgcialredgiveren

PASSER DU HELLER IKKE
NED | KOMMUNENS KASSE?

AF CCF 'S SOCIALRADGIVER. MALENE HOLM

I DANMARK STAR MANGE danskere
over for store udfordringer, nar de har
behov for hjzlp, som ikke passer ind i
kommunernes standardiserede rammer.
Det oplever jeg alt for tid som socialrad-
giver for tarmpatienter, der som regel har
mere en én bestemt ting af slas med - og
ikke mindst er sygdommene ogsa skjult.
De fleste tarmpatienter ligner ikke nogen i
kommunens gjne, som ser syge ud.

Dette kan veere seerligt problematisk for
personer med tarmsygdomme, hvor traet-
hed ofte overses som et vigtigt symptom.
Traethed - eller fatigue, som det kaldes - er
ofte CCF’s medlemmers stgrste udfordring,
men desveerre ogsa den mest oversete i sy-
stemet.

Som socialradgiver i Colitis-Crohn For-
eningen oplever jeg ugentligt, hvordan
vores medlemmer keemper med at fa den
helt rette hjeelp og stgtte fra kommunen.

Mange af vores medlemmer fgler sig
fanget i en bureaukratisk kasse, dvs. lov-
givning og rammer, hvor der ikke tages
hgjde for den enkelte patients individu-
elle behov og symptomer. Tarmpatienter
passer simpelthen ikke ind i kommunens

kasser. Og selvom sagsbehandleren gerne
vil prgve at hjelpe, sa bremser lovgivning
eller fortolkning pa omradet i den enkelte
kommune.

Derfor kan min rolle som socialradgiver
vaere afggrende. Jeg arbejder teet sammen
med vores medlemmer for at forsta deres
specifikke situationer og behov.

Jeg oplever, at vores medlemmer har et
billede af, at loven er enkelt og ligetil. Det
er den ikke. Nar jeg taler med medlemmer,
er det ngdvendigt at stille mange spgrgs-
mal, sadledes jeg kan finde den korrekte
retlige ramme for dem, sa de kan komme
videre i deres sag.

Jeg hjeelper fx vores medlemmer med at
navigere gennem den komplekse lovgiv-
ning og kommunale systemer og sikrer, at
deres beskrivelser bliver sa praecise og ty-
delige, sa de bedre kan kommunikere de-
res behov til kommunen. Dette gor jeg dog
ikke alene. Jeg er ofte ogsa i dialog med
hospitaler og andre faggrupper, som kan
understgtte medlemmets beskrivelser.

Det er en udfordrende proces, der kree-
ver bade talmodighed og vedholdenhed
fra medlemmets side, da alle sgger imod

en afklaring, siledes de kan komme videre
med deres liv. Denne afklaring kan tage
ar, hvilket betyder, at medlemmet, mens
sagen pagar, ofte befinder sig i en stress
situation.

Vores hdb i CCF er, at alle, der star i lig-
nende situationer, vil sgge hjelp og stotte
fra Colitis-Crohn Foreningen, sa tidligt i et
sygdomsforlgb som muligt - og ikke opgive
kampen for retfeerdighed og anerkendelse
pga. udtraetning.

Du er velkommen til at kontakte mig, sa
svarer jeg, nar det er muligt. CCF og jeg on-
sker at ggre en forskel og sikre, at I far den
hjeelp og stotte, som I har ret til, uanset hvor
meget I sa passer ind i kommunens kasse.

Har du brug for radgivning af Colitis-
Crohn Foreningens socialradgiver, og er
du medlem af foreningen, har du fglgende
kontaktmuligheder: Ring til 50 57 49 82 el-
ler skriv en sikker mail til: socialccf@

proton.dk, sa venter socialradgiveren
tilbage snarest muligt. Husk at oplyse dit
medlemsnummer. Har du ikke et endnu,
kan du altid melde dig ind pa www.ccf.dk.
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Samarbejdsudvalgsmgdet mgdtes den 20. januar. Det var den
forste anledning til, at HB og repreesentanter for lokalafdelin-
gen kunne drgfte arbejdet i CCF i 2024.

Pa de indre linjer har vi nu flyttet sekretariatet til nye lokaler i
Kongensgade 66-68 - stadigveek i Odense. Der er naturligt nok
brugt en del ressourcer bade pa flytningen og pa at finde pa
plads i de nye, flotte lokaler, som vi gleeder os til at vise frem.

Derudover har landsformanden pataget sig arbejdet med at
veere sekretariatschef for de ansatte, som alle har ydet en stor
indsats i en presset periode. Det er meget veaerdsat! Det er nu
lykkedes at finde en ny sekretariatschef og René Skau Bjgrns-
son praesenterer sig selv forrest i magasinet.

Vi har ogsa oprustet i sekretariatet. Pr 1. februar 2024 har vi
ansat Helle Eckeroth, som er cand. scient. pol. og har en bag-
grund i kommunikation og politisk radgiver. Helle har veeret
medlem i en arraekke af CCF og er nu ansat pa 15 timer pr. uge.

HB har desuden afholdt en speendende strategi-inspirationsdag
i Korsgr ferst i februar, hvor kommitteret medlem af HB, Anne
Brandt, faciliterede dagen. Der var flere speendende og kon-
struktive input i forhold til Annes tidligere erfaringer fra hhv.
Lungeforeningen og Danske Hospitalsklovne. Begge foreninger
er startet fra et relativt lavt antal medlemmer og indteegtsni-
veau end CCF, og er i dag langt stgrre og mere velfungerende.
Det er den rejse, CCF ogsa skal ud pa, og derfor vil det veere me-
get veerdifuldt at kunne traekke pa Annes erfaringer.

e Henriette von Essen-Leise fra Mercuri Urval var ogsa invite-

ret til Korsgr for at fortzelle om sin research i forbindelse med
ledelse af NGO'er og de forskellige udfordringer, der kan vaere

i den sammenhaeng. Det var meget leererigt for Hovedbestyrel-
sen, som i det daglige bade er frivillige og i nogle tilfaelde ogsa
ledere.

Endvidere havde vi inviteret Maya Schuster fra Den Danske

Naturfond til at dele ud af sine erfaringer med fundraising, fon-
dens kampagner og eget engagement i fonden. En patientfor-
ening som CCF kan ikke eksistere uden konstante midler ude-
fra og donationer. Jo dygtige vi bliver pa det omrade, jo mere
synlige bliver CCF. Vi fik mange gode rad med hjem.

Inspirationsdagen var yderst relevant for HB og blev startskud-
det til den kommende tids arbejde med CCF’s nye strategi for
aktiviteter og vaekst i indevaerende og de kommende ar.

Landsformanden har vaeret til velkomstmgde hos formanden
for Danske Handicaporganisationer Thorkild Olesen, hvor CCF
blev budt velkommen som nyt medlem, og der blev drgftet for-
skellige muligheder for samarbejde.

CCF’s hjemmesideprojekt, som har veeret undervejs i flere ar,
har viiden nye hovedbestyrelse lagt os i selen for at fa pub-
liceret hurtigst muligt. Noget tyder pa, at vi inden laenge kan
offentliggegre hjemmesiden til gavn og glaede for alle vores med-
lemmer.

Arbejdet i CCF med et ambitigst unge-projekt, som bade hand-
ler om at tiltreekke flere unge medlemmer og at kunne have fle-
re og bedre tilbud malrettet til de unge. Projektet er sat i gang
med en afholdelse af en workshop for en gruppe interesserede
unge.

I samrad med Det Laegelige Rad er der udvalgt alle de forsk-
ningsprojekter, som CCF vil stgtte i 2024. Disse projekter er alle
praesenteret leengere fremme i dette nummer af magasinet.

Arbejdsgruppen for bedre samarbejde mellem lokalafdelin-
gerne, kontoret og HB har afholdt en heldags-workshop me-
dio marts. Der kom mange spaendende og relevante ideer pa
bordet. Om alt gar vel, kan gruppen praesentere et oplaeg til en
handlingsplan, der kan drgftes pa
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Succesfuldt arrangement
| Museion, Kebenhavn

AF IBEN BOGEHOLM FOLKMANN, KPBENHAVNS LOKALAFDELING

CCF Kbh holdt i marts maned et
arrangement i Museion, et must-
see for alle der er nysgerrige pa
krop, sygdom og sundhed. Her sa vi
hvordan kroppen er blevet forstaet
og behandlet fgr og nu. Med fokus
pa udstillingen "Mind the gut” lzer-
te vi om sammenhzengen mellem
hjerne, tarme og bakterier - en
gade der stadig den dag i dag er stof
til videnskabelige eksperimenter.

A Omvisningen startede med et indblik i

et hvordan det oprindelige auditorium var
indrettet da Det Kgl. Kirurgiske Akademi
begyndte at undervise heri1787.

, Vi kan staerkt
anbefale at
besgge udstillingen,
den er se-veerdig
for os med tarm-
problemer og kan
sagtens tdle at be-
sgges flere gange

< Ved indgangen til Museion

i Bredgade bliver man madt
af denne fantastisk kjole ... og
gar man teet pa kan man se, at
kjolen er lavet af piller, mange,
mange piller

V¥ De mange eksperimenter
forskerne laver med faekaltrans-
plantationer fra raske donorer,
inspirerede bl.a. Kathy High, en
kunstner der lider af Crohn. Hun
besluttede sig for at sperge David
Bowie om han ville donere affo-
ring til hende. Kan man maske
blive lidt ligesom dem man far
transplantationen fra?

A Pa udstillingen var der en helt seerlig film hvor

skuespillere "mimede” tarmens og kroppens funkti-
oner. Filmen var et interaktivt veerk af kunstneren
Naja Ryde Ankarfeldt.

Vi havde nogle gode timer sammen pa museet og var nogle stykker, der efterfglgende gik
pa cafe. Arrangementet var sponsoreret af Velliv Foreningen - vi takker endnu engang.



TARMRADGIVNINGEN:
Brug for en
at tale med?

cCcF-Tarmlinjen er en frivillig og
gratis radgivning for medlemmer af
foreningen!

. Radgiveren er selv patient, naer
parprende til en sygdomsramt eller
foreeldre til et sygt barn.

. Radgiveren er uddannet af
Colitis-Crohn Foreningen og har
tavshedspligt.

. Radgiverens opgave er at lytte
og forsta og kan komme med egne
erfaringer.

. Radgiveren stiller ikke
diagnoser, og kan saledes aldrig

erstatte le2gen

Kontakt tarmlinjen pa mail:
tarmlinjen@ccf.dk

Du er meget velkommen!
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Sekretariatet

kan fremover treeffes pa telefon 3535 4882:
Tirsdag kl. 11:00 - 15:00
Torsdag kl. 10:00 - 13:00

Uden for telefontiden
kan du altid sende os en mail
pa info@ccf.dk.

at medlemmer af CCF er

velkomne til at deltage
i arrangementer i alle

lokalafdelinger i landet.




“Det er en kaempe
lettelse for mig at have
en leverandgr, som har
en oprigtig interesse for,
hvordan jeg har det.”

- Brian, 59 ar, Skibby

Vil du ogsa have dine stomiprodukter leveret direkte fra Coloplast?

Hurtig levering, de rette produkter og personlig service har
gjort hverdagen lettere for den 59-drige lastbilchauffar, Brian
Kresten Andersen. Som mange andre har Brian valgt at fa
sine produkter leveret gennem Fritvalgsordningen Coloplast®
- et tilbud, som har eksisteret siden 2017. Alle SenSura® Mio
poser er med filter 500, der reducerer lugtgener og luft i
posen - naturligvis leveret i original dansk emballage.

Fleksibel bestilling pa telefon, mail eller online

Hurtig levering inden for 1-2 hverdage

Gratis lugtreducerende stomiaffaldsposer

Din egen personlige radgiver, hvis du far brug for hjeelp

Gratis levering til udvalgte lande i EU

LLLKLLL L

50 % rabat pa tilbbehgrsprodukter i Coloplast webshop

@nsker du ogsa at veelge Coloplast som leverandgr og
benytte dig af alle vores fordele, er der ingen
meromkostninger — hverken for dig eller for din kommune -
vi matcher altid din bevilling.

Vil du vide mere

Ring til os pa 49 11 12 20 og fa en uforpligtigende snak om
dine muligheder - vi sidder klar pd telefonen alle hverdage
mellem 8.30-16.00. Du er ogs@ velkommen til at leese mere
pa coloplast.to/FritvalgCPstomi

Ring
til os pa
491112 20

The Coloplast logo is a registered trademark of Coloplast A/S. © 2024-04. All rights reserved Coloplast A/S, 3050 Humlebaek, Denmark. PM-17552

Coloplast
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@fra lokalardelingerne

Feaergerne

Nordjylland

Midtjylland

Midtvestjylland

Sydgstjylland

Sydvestjylland

Fyn

Sgnderjylland

Dstjylland

Nordjylland

Formand: Bjarke Christiansen
TIf. 2484 9716
Mail: nordjylland@ccf.dk

Afholdte arrangementer:

Medicinsk/kirurgisk foredrag

Vi har i CCF Nordjylland afholdt fore-
drag onsdag den 10. januar 2024 med
medicinsk overleege Lone Larsen og kirurg
Ole T-Ussing. Begge laeger er fra Aalborg
Universitetshospital.

Aftenen startede med, at Nordjyllands
formand Bjarke Christiansen bgd velkom-
men til de 50 fremmgdte medlemmer.

Lone indledte aftenen med en kort gen-
nemgang af, hvad der er kendetegnende
for henholdsvis Colitis Ulcerosa og Morbus
Crohn samt forskellene. Hun gennemgik
den medicinske behandling, herunder for-
dele og ulemper ved de forskellige typer af
medicin. Hun fortalte ogsa om, at den medi-
cinske behandling primeert er behandling
med biologiske preeparater, da disse har
langt feerre bivirkninger og sterre effekt i
forhold til sygdommene.

Nordsjeelland

Kgbenhavn

Midt-Vestsjeelland

Hun fortalte desuden, at den medicinske
behandling drgftes i teet samarbejde med
kirurgerne. Det vil sige, at de i et fzelles
samarbejde finder den bedste lgsning for
patienterne. Det er ikke leengere medicin og
derefter kirurgi. I nogle tilfeelde er kirurgi
den bedste behandling fra start af.

Efter den medicinske gennemgang var
der kaffepause, hvor foreningen var veert
ved kaffe/the og kage. Her var der mulighed
for at fa en uforpligtende snak, bade med
leegerne men ogsa de andre fremmgdte samt
bestyrelsen.

Kirurg Ole T-Ussing gennemgik herefter
den kirurgiske behandling. Han fortalte om
de forskellige muligheder ved anleeggelse
af f.eks. en stomi og en eventuelt mulig an-
leeggelse af j-punch efterfglgende. Ole viste
forskellige billeder taget med kamera inde
fra tarmen af, hvor det var muligt at se for-
skellene pa en almindelig tarmvaeg og sa en
syg tarmvaeg.

Aftenen sluttede af med mulighed for
spgrgsmal, og her var spgrgelysten stor. En
stor TAK til de to foredragsholdere, som altid
stiller villigt op.

Kommende arrangementer:
Cafe-aften den 22. april 2023 k1. 19 - 21.30
Hyggeligt samveer og mulighed for at mgde

ligesindede I hverdagen kan det vaere sveert
at mgde andre i samme "bad’, og det kan veere
sveert at snakke om, hvilke udfordringer vi
har i forbindelse med at leve med en kronisk
sygdom eller det at veere tarmsyg. Det er ofte
forbundet med skam og sveert at tale med
andre om. Denne aften far du mulighed for at
mgde ligesidede, og snakken er fri. Aftenen
kan bruges pa erfaringsudveksling, gode rad
fra andre syge, eller pargrende, der har brug
for at snakke med andre pargrende. Alle ma
deltage. Aftenen kan ogsa bruges til ren hyg-
ge og snakke om andre emner end sygdom.
Cafe-aftenen afholdes i Frivillighuset, mg-
delokale 8, Hadsundvej 35, 9000 Aalborg Vi
starter KkI. 19 og undervejs serverer forenin-
gen sodavand, kaffe/the, snacks og kage. Der-
for er tilmelding ngdvendigt. Dette skal ske
senest den 15. april 2024 til Jannie Jensen,
tlf.nr. 41 96 16 72 eller til CCF Nordjyllands
nye mailadresse: nordjylland@ccf.dk. Du er
velkommen til at tage keeresten, veninden,
foreeldre m.fl. med denne aften. Blot husk
tilmelding

Vi gleeder os til at se jer alle sammen!

Cafe VISA

Efter sommerferien mgdtes vi igen pa Cafe
VISA til vores arlige feellesspisning. Datoen til
dette kommer i seerskilt invitation. Sa hold gje
med din indbakke.

Midtjylland

Kontaktperson: Marianne Andersen
TIf: 3069 0056

Mail: marianne.aaris.andersen@hk.dk

Midtvestjylland
Mail: midtvestjylland@ccf.dk

Ostjylland
Formand: Katrine Hauge Zeuner
Mail: oestjylland@ccf.dk

Afholdte arrangementer:

CCF @stjylland har startet det nye ar op pa en
rigtig god made. I forbindelse med vores gene-
ralforsamling den 8/2, havde vi inviteret Over-



laege Jorgen Agnholt fra Lever- Mave- og
Tarmafdelingen pa Aarhus Universitetsho-
spital (AUH) til at komme og ggre os klogere.
Jorgen er en leege, vi ofte har haft ude til
foredrag, og det er altid oplysende inspire-
rende og underholdende at lytte til ham - og
han har altid tid til at svare pa spegrgsmal.

Jorgens opleeg var delt op i to dele, nem-
lig en opdatering pa hvad status er med Na-
tionalt Center for Autoimmune Sygdomme
(NCAS)og behandling af IBD med den nye
type medicin kaldet "sma molekyler”. NCAS
er et center pa AUH opstartet som et forsk-
ningsprojekt hvor patienter med 2 eller flere
autoimmune sygdomme inden for gigt-, hud-
og tarm-omradet kan blive tilset og behand-
let af loeger fra alle tre specialer samtidig, og
hvor man samtidig kan fa stette fra andre
faggrupper (herunder psykolog og socialrad-
giver). Jorgen fortalte, at de har mange gode
og spaendende resultater at arbejde videre
ud fra, dels i forhold til sammenhaenge mel-
lem de forskellige autoimmune sygdomme
som de beskaeftiger sig med i centeret, men
ogsa i forhold til den mere holistiske tilgang
til patienterne, og deres livskvalitet. Det var
rigtig speendende for os alle at hgre om, og
der var stor begejstring over at hgre, at selv-
om selve forskningsprojektet er afsluttet, sa
har centeret faet midler til at kgre videre fle-
re ar endnu, og at dremmen hos de ansatte
pa leengere sigt er, ogsa at udvide centeret til
at inkludere andre specialer.

Jorgen fortalte i anden del af sit opleeg om
de nye mediciner bestdende af sma moleky-
ler. Han forklarede, hvordan deres virkning
er, og hvordan de adskiller sig fra den biolo-
giske behandling, vi kender fra tidligere. Det
var som altid oplgftende at hgre om ny me-
dicin, sa man ved, at der er flere muligheder,
hvis ens aktuelle behandlingseffekt bliver
begraenset.

Oven pa en solid god start pa aret, gar
Lokalafdeling @stjylland ind i foraret med

stor optimisme og en masse spaendende pla-
ner i zermet for 2024, som vi gleeder os til at
afslgre sa snart detaljerne er pa plads

Kommende arrangementer:

Hold gje med din indboks. Der er speend-
ende ting pa tegnebraettet.

Sydvestjylland

Formand: Ulla Arnum
Mail: sydvestjylland@ccf.dk

Afholdte arrangementer:

Kzere Medlemmer

Sa er viigang med 2024.

Vi startede aret med vores generalforsamling
og for forste gang i den tid, som jeg har siddet
i bestyrelsen (2008) deltog der 16 fremmgdte

ialt, en stor tak til alle deltagerne.

Vi startede med at veelge dirigent, som
hurtigt slog fast, at generalforsamlingen var
rettidigt indkaldt.

Formanden fremlagde herefter arsberet-
ningen og svarede pa nogle spgrgsmal.
Beretningen blev vedtaget.

Regnskab blev ogsa fremlagt og ogsa her
blev der svaret pa fa spgrgsmal. Regnskabet
vedtaget.

Foreningens handleplan for 2024 frem-
lagt - vedtaget.

Der skulle valges 3 bestyrelsesmedlemmer
og 2 suppleanter.

Ulla Arnum var pa valg og blev genvalgt.

Anne Marie Boose var pa valg og blev
genvalgt

Til posten som 3 bestyrelsesmedlemmer
var der 3 personer som stillede op.

Susanne Snitgaard blev valgt.

Til posten som suppleant var der 5 perso-
ner at veelge imellem.

Lars Arnum blev fgrste suppleant.

Bjarne Winum anden suppleant.
Dermed er Sydvestjylland en fuldtallig be-
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styrelse, som ser ud som fglgende efter vores
konstituering:

Formand: Ulla Arnum

Neestformand: Inga Thorg Jensen
Kasserer/sekretzer: Anne Marie Boose
Bestyrelsesmedlem: Susanne Snitgaard
Suppleanter:

Lars Arnum

Bjarne Winum

Tak til jer som var Klar til at lave et stykke fri-
villigt arbejde og tak for det fine fremmgade.

Efter generalforsamlingen var foreningen
veert med lidt mad, menuen stod pa karbo-
nader med stuvede zerter og gulergdder og
kartofler.

Sendag den 10.marts afholdte vi Café mgde,
vi var 14 personer inkl. bestyrelsen, som mgd-
tes pa Gallardo kl. 14.00 til kaffe, te og kage,
som foreningen var veert for, tiden gik hurtigt
da der var gang i snakketgijet fra vi kom til vi
gik k1. 16.30.

Kommende arrangementer:

Lordag den 27.april afholder vi et panel
mgde med Professor Torben Knudsen og
afdelingslaege, phd studerende Morten Hal-
lingt, indbydelse bliver sendt ud, haber at se
rigtig mange af jer ogsa denne dag er forenin-

gen veert med lidt til ganen.

Med venlig hilsen
Bestyrelsen, Sydvestjylland

Sydgstjylland
Mail: sydoestjylland@ccf.dk

Sgnderjylland
Formand: Lena Kjeergaard
Mail: soenderjylland@ccf.dk

Afholdte arrangementer:
Generalforsamling + foredrag: Lordag d. 24 fe-
bruar afholdte vi et foredrag med Vera Slyk Pe-

dersen, der var at fortzelle om hendes liv med
IBD og hvor meget hun ggr for at prgve at fa
noget mere fokus pa mavetarmsygdomme. Det
var et meget spaendende foredrag, og der blev
spurgt rigtig interesseret ind til hendes oplaeg.
Udover foredrag afholdte vi ogsa vores arli-
ge generalforsamling. Der var desveerre ikke sa
mange der deltog denne dag, men det lykkedes
os da heldigvis at fa nok ind i bestyrelsen, sa
vi kunne fortsaette. Vi mangler dog stadig at
fa besat posten som 2. suppleant, s hvis der er
nogen, der kunne teenke sig at patage sig den-
nerolle, vil vi meget gerne hgrer frajer. =
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Kommende arrangementer:

Stomi foredrag: Lardag d. 20 april afholder
vi et stomi foredrag, som vi gleeder os rigtig
meget til. Mere info om dette kommer senere
pa mail.

Minigolf og madpandekager: Vi har valgt,

at vi gerne vil gentage succesen fra sidste

ar med en hyggelig aften med minigolf og
madpandekager. Dette kommer til at forega
d. 24/5, sa szet allerede nu kryds i kalenderen.
Indbydelsen vil komme senere pa mail.

Hvis I som medlem stadig ikke har faet jer til-
meldt til at fa mail, nar der er arrangementer,
sa kontakt gerne hovedkontoret.

Fyn
Formand: Lone Hemmingsen
Mail: fyn@ccf.dk

Afholdte arrangementer:

Vi har afholdt generalforsamling i CCF-Fyn
d. 8.2.24. Rikke Vium har veeret formand i
en arraekke, og nu har hun valgt at takke af. I

stedet er undertegnede, Lone Hemmingsen,
valgt til formandsposten.

CCF-fyn har faet en henvendelse fraen
forzelder, til et barn med mb Crohn, som ef-
terspgrger et netvaerk for pargrende! Er der
nogen der har kendskab til et netvaerk af den
art? Er der nogen der gar med den samme
tanke, og gnsker at vi som forening hjeelper
med at skabe et sadant netvaerk? Send gerne
mail til Fyn@ccf.dk, og vi kan prgve at skabe
et netveerk for pargrende!

Onsdag d. 13. marts har vi afholdt et med-
lemsarrangement, hvor vi spillede minigolf
ien indendgrs minigolf klub. Eftermiddagen
gik med hyggeligt samvzer. Den indbyrdes
konkurrence var hard - se foto af vinderen,
som modtog en mulepose + t-shirt mm fra
foreningen.

Kommende arrangementer:
D. 30.4. har vi inviteret Helle Kubsch til at
give et foredrag med temaet: Hvordan stress

og smerter pavirker os og hvordan vi kan
handtere det. Helle er fysioterapeut og

psykoterapeut og er ansat ved OUH, afd S.

Kgbenhavn

Formand: Hengameh Chloé Lauridsen
TIf. 2384 0422
Mail: koebenhavn@ccf.dk

Kzere medlemmer af CCF-Kgbenhavn
Sa er det snart tid til de naeste spaendende
medlemsarrangementer!

Kommende arrangementer:

Foredrag v/Sylvia Frost Engel om kost med
tarmsygdom

Sylvia vil vise en forsimplet tilgang til Low-
fod-map diseten og hvordan man "nemt”
kommer i gang med den meget avancerede
dieet. Hvordan man kan handle ind, spise
med andre, fa ro pa efter en opblussen,
hvorfor Low-fod-map kan bruges til alle
mavesygdomstyper og hvilke High-fod-map
fgdevarer, man bgr undga.

TID: onsdag den 24. april 2024,

k1. 19:00 - 20:30

STED: Hvidovre Hospital,

Kettegard Allé 30, 2650 Hvidovre

Efter foredraget tilbyder Sylvia radgivning
omkring mere personlige spgrgsmal. Det
kan veere omkring sex, toiletbesgg, laek m.m.

Se mere information i vedhaeftede invitation.
Tilmelding pa NemTilmeld Elg#aE
(https://ccf-kobenhavn.nemtil- %
meld.dk/) senest den 18. april 2024, B
WEBINAR med Foredrag v/Sylvia Frost
Engel om fysisk treening med tarmsygdom
Sylvia vil i sit foredrag radgive om at treene
med Crohn, Colitis, IBS og stomi. I vil hgre
om hvordan kosten kan gavne én inden tree-
ning, hvilke treeningsmuligheder er de mest
oplagte med darlig mave, toilet behov, tgj og
evt. medicin. I vil ogsa blive introduceret til
et treeningsprogram for nyopstartet: bade

til gang/lgb, styrketraening - og hun svarer
gerne pa alle personlige spgrgsmal til egen
treening, eventuelle praeferencer og hvordan
det kan tilpasses ens situation med sygdom.
TID: sgndag den 5. maj 2024, k1. 11:.00

STED: Online via Teams (link til deltagelse
sendes pa mail)

Efter foredraget tilbyder Sylvia radgivning

omkring mere personlige spagrgsmal. Det kan
veere omkring sex, toiletbesgg, leek m.m.

Se mere information i vedhzeftede invitation.
Tilmelding pa NemTilmeld E*EE
(https://ccf-kobenhavn.nemtil- %
meld.dk/) senest den 3. maj2024. [E

Har du spgrgsmal til arrangementerne, skriv
til ccEkbh@gmail.com

Glade forarshilsner fra bestyrelsen
for CCF Kgbenhavn

Nordsjeelland
Kontaktperson: Anette Olivarius
Mail: nordsjaelland@ccf.dk

Sa er Lokalafdeling Nordsjeelland tilbage
med god energi og en raekke spendende
arrangementer fordelt over aret!

Vi har holdt workshop/telefonmgder og
nogle af jer har jeg mgdt fysisk til en indivi-
duel snak - men alle input har vi forsggt at
koge ind til en god maggiterning - som ram-
mer bredt og opfylder flest gnsker.
Aktiviteterne praesenteres pa mail, sa infor-
mationerne nar ud til alle omradets med-
lemmer, og understgttes via facebook-
opslag.

Alle er velkommen til at deltage i vores
arrangementer, uanset om du er fast delta-
ger eller en nysgerrig sjeel - sammen skaber
vi gode gjeblikke og styrker bAndende mel-
lem os.

Har du lyst til at veere med til at forme
fremtiden for lokalafdeling Nordsjeelland,
sa kontakt:

Formand for Lokalafdeling Nordsjeelland,
Anette Olivarius pa:
nordsjaelland@ccf.dk eller pa

TIf.: 424205 64

Midtvestsjeelland
Mail: midtvestsjaelland@ccf.dk

Storstrgm
Mail: storstroem@ccf.dk

Bornholm
Kontaktperson: Flemming Vium
Mail: bornholm@ccf.dk

Feergrene
Forkvinde: Oluva Hermansen
Mail: ccf@ccf.fo

OBS!! CCF Medlemmer er velkomne til
at deltage i alle lokalforeningers arrange-
menter
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COLITIS-CROHN FORENINGEN

Landsforeningen til bekeempelse af colitis ulcerosa

0g morbus Crohn samt andre relaterede tarmsygdomme

Kongensgade 66-68, 2.th., 5000 Odense C - www.ccf.dk - tIf. 3535 4882 - mail: info@ccf.dk

Abningstider i sekretariatet: Tirsdag 12.00 - 16.00 og torsdag 10.00 — 13.00

LANDSFORMAND

Jakob Hansen

HOVEDBESTYRELSEN:
Benthe Bertelsen, Naestformand
Allan Olivarius, Kasserer,
Nordsjeelland

Vera Slyk Pedersen, Sydvestjylland
Jesper Olsen, Nordsjeelland

Michael Lasse Mikkelsen, Kgbenhavn
Nanna Rita Jensen, Kgbenhavn
Anne Brandt, Nordsjeelland
Hengameh Chloe Lauritsen,
Kgbenhavn

Henriette von Essen-Leise,
Nordsjeelland

Morten Westfall, Fyn (suppleant)

Caroline Christiansen, Fyn (suppleant)

PARGRENDEAMBASSAD@R

Anette Olivarius

DETLAGELIGERAD = ..
Katrine Winter, specialleege i paediatri
Ida Vind, overlaege

Jan Fallingborg, overlaege

Jens Kjeldsen, professor, overlaege
Johan Burisch, reserveleege

Karsten Lauritsen, overlaege,

Niels Qvist, professor, overlaege

Pia Munkholm, professor, overlaege
Torben Knudsen, professor, overleege
Anders Dige, leege
SOCIALRADGIVER ...
Telefon: 5057 4982

Mail: socialccf@proton.me

(SIKKER MAIL)

Telefontider:

Mandag 9 - 11 og fredag 9 - 11

CCETARMEINIEN

www.ccf.dk/tarmlinjen

Mail: tarmlinjen@ccf.dk

REDAKTION o
Bladudvalg

Mail: brevspraekken@ccf.dk

Lokalstof: jtc@ccf.dk

FORKORTELSER:

MC morbus Crohn

Cu colitis ulcerosa

HB Hovedbestyrelsen

CCF Colitis-Crohn Foreningen

I Colitis-Crohn Foreningen - Foreningen for tarmsyge bruges der ofte mange forkortelser. Disse kan vare svaere for
nye/udenforstaende at fglge med i. Derfor vil vi prgve at samle de mest brugte her. Er der nogen du gnsker at fa med/

fa forklaring pa, sd 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 dansk 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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SADAN REJSER DU MED 1BD

Vi har samlet 10 gode rad til dig der skal ud og rejse

En kronisk tarmsygdom kan maske virke som en skyhgj forhindring
mellem dig og dine rejsedremme. Men sadan behgver det heldigvis
ikke at veere. Med god planleegning og de rette forholdsregler

kan du sagtens rejse med IBD.

Nar man har IBD, kan pakkelisten godt veere lidt ekstra lang,

og der er mange ting at holde styr pa. Derfor har vi her samlet

en tjekliste med gode rad til dig med IBD, der snart drager

mod varmere himmelstrag eller nye eventyr. H

Find mere information vedr. rejser
og vaccinationer pa levmedibd.dk

B N
TAL MED DIN LAGE L] PAK DIN MEDICIN
INDEN AFREJSE | FORSKELLIGE TASKER

MEDBRING
DOKUMENTATION

MEDBRING EKSTRA
MEDICIN OG UDSTYR

UNDERS@G OM MEDBRING EVT.
FORSIKRINGEN DAKKER EN KANYLEBGTTE

0
g
TRANSPORTER DIN @ MEDBRING KONTAKTINFO

MEDICIN NEDKQLET PA DIN LAGE

0005

ANPROM/DK/ENTY/0190

UNDERSDG OPBEVARINGS- ”L LAG EN NGDPLAN VED
MULIGHEDERNE TIL DIN MEDICIN ' MISTET BAGAGE/MEDICIN

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 10 10. www.takeda.com/dk-da




