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Ikke mange firmaer i verden har fra start sa godt
et udgangspunkt for at hjzlpe patienterne som
AbbVie. Vier enny biofarmaceutisk virksomhed med
steerke rgdder i Abbott,som har 125 drs erfaring med
athjzlpe patienter.

Deter AbbVies mal at fremme menneskers sundhed
ihele verden, og her star visteerkt, fordi viforener
denveletablerede lzegemiddelvirksomheds ekspertise
og stabilitet med bioteknologiens innovative dnd
og forskningsmaessige fokus. Vores vilje til at finde
Igsninger, der ggr en maerkbar forskelimenneskers
liv, liggeridirekte forlaengelse af Abbotts mange-
arige engagement.

Vierstolte over at praesentere os selv som
AbbVie, men vivil aldrig glemme, at det,

viggr, er vigtigere end, hvad vi hedder.

abbvie.dk
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Velkommen til
et nyt og godt ar

— hvor der kommer til at ske meget

Noget af det nye har du maske allerede bemarket, for du sidder med det
i handen.

Det gamle Colitis-Crohn Blad er forvandlet til det flotte CCF Magasin med et nyt og indby-
dende layout, aktuelle artikler og meget mere. Formatet er stadig meget lasevenligt, sa
magasinet kan tages med alle de steder, du plejer at sidde og laese. Men husk at lade CCF
Magasinet ligge frit fremme, ikke bare fordi det pynter, men sa alle kan nyde det.

Men hvorfor nu et nyt magasin? Var det gamle ikke fint nok? Det gamle blad har altid veeret
udmaerket, men hvis vi som forening ikke udvikler os og faglger med tiden, bliver det plud-
selig Colitis-Crohn Foreningen, der er den gamle. Vi er en landsforening for bgrn, unge og
ldre - og det vil vi blive ved med at vere.

CCF Magasinet er laekkert og tiltreekkende. Og sadan gnsker vi ogsa, at Colitis-Crohn For-
eningen bliver opfattet. Jo flere medlemmer vi har, des mere bliver vi lyttet til i medierne
og blandt politikerne.

| 2013 er der flere aktiviteter, der skal vaere med til at skabe opmarksomhed og fremme
debatter. Succes’en med folkemgdet pd Bornholm 2012 bliver gentaget igen i ar, og for
fgrste gang i Danmark fejrer vi Verdens IBD Dag — 19. maj 2013. Verdens IBD Dag er vores
dag, og det er den dag hvert ar, hvor vi far tarmsygdomme og Colitis-Crohn Foreningen pa
dagsordenen - i Danmark og resten af verden.

Og sa er vi i gjeblikket i gang med at finpudse lovforslaget til @ndring af fravaersregler og
indfgrelse af handicaptilleg under ungdomsuddannelserne, ligesom SU-reglerne er pa

! : programmet i Folketinget her i foraret.

——— e 2013 bliver et godt ar, og husk at du kan hjazlpe gennem lokalafdelingerne.

God forngjelse med det nye CCF Magasin.

o Leder
Bente Buus Nielsen
Landsformand
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Colitis ulcerosa og morbus Crohn
— status anno 2013

Flere har i dag mulighed for et mindre belastet liv med colitis ulcerosa og morbus Crohn. Det
er sket i takt med udbredelsen af biologisk behandling. Omvendt har de seneste ar ogsa budt
pa en ny, foruroligende udvikling blandt bgrn med kroniske tarmsygdomme.

dag er der langt bedre behandlingsmuligheder

for patienter med colitis ulcerosa og morbus

Crohn, end tilfaeldet var for 15 ar siden. Arsagen
er ganske enkelt, at de moderne biologiske lege-
midler kan holde sygdommene i ro. Siden Remicade
som det fgrste biologiske laegemiddel blev indfgrt i
Danmark til behandling af kronisk inflammatoriske
tarmsygdomme ved arsskiftet 1998/1999, er betyd-
ningen og udbredelsen af denne type medicin vokset
stadt.

Der findes ikke en pracis opggrelse over, hvor man-
ge danskere med kroniske inflammatoriske tarm-
sygdomme, der er i biologisk behandling. Radet for
Anvendelse af Dyr Sygehusmedicin (RADS) vurderer,
at antallet er omkring 2750 ud af de ca. 23.000 pa-
tienter, og det skgnnes, at omkring 25 procent af
alle med morbus Crohn pa et tidspunkt vil vare i
biologisk behandling. For colitis ulcerosa er niveauet
ifolge RADS ca. 5 procent, men stigende. Selv om
biologisk behandling er et fremskridt for mange, be-
handles langt de fleste patienter med andre former
for leegemidler. Desuden skal mange stadig opere-
res. Saledes viste tal fra Landspatientregisteret for
et par ar siden, at der bliver udfgrt omtrent samme
antal stomier hos morbus Crohn- og colitis ulcerosa-
patienter som for ti ar siden.

Ifglge statistikker fra Dansk Crohn Colitis Database
er der dog sket et fald i antallet af operationer inden
for det forste ar, efter diagnosen stilles. | perioden
1962-1987 blev 35 procent af alle morbus Crohn-pa-
tienter opereret inden for det fgrste ar, mens det i
perioden 2003-2005 kun var 12 procent. Tendensen
understreges af, at det i de fgrste tre maneder af
2010 kun var 8 procent. De tilsvarende tal for coli-
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tis ulcerosa er henholdsvis 8 procent, 6 procent og
1 procent.

Dette fald og det konstante antal stomioperationer
kan forklares med, at begge sygdomme er i vaekst,
sa der kommer flere patienter til. Desuden kan den
stigende brug af biologisk behandling maske udsky-
de nogle operationer, dog kan den ikke afhjzlpe,
hvis man har udviklet eksempelvis en byld, fistel,
arvaevsdannelse eller forsnavringer i tarmen. Det
kreever stadig et kirurgisk indgreb.

Colitis ulcerosa

Omkring 15.000 danskere har colitis ulcerosa, og
arsagen til sygdommen er stadig ukendt. Det af-
ggrende for behandlingen er, om sygdommen for
eksempel kun er lokaliseret i endetarmen, eller
om den har bredt sig videre til eksempelvis tyktar-
men. Der er saledes ogsa stor forskel pa, hvor hardt
man er ramt, og hvor mange symptomer man far.
70 procent har en sakaldt mild udgave, 21 procent
en moderat (tre tilbagefald pa otte ar), mens blot
ni procent oplever et aggressivt sygdomsforlgb.
Et behandlingsforlgb kan begynde med de sakaldte
5-ASA praparater (mesalazin/olsalazin/balsalazid),
der de senere ar ofte er blevet foretrukket frem for
sulfasalazin grundet farre bivirkninger. | svarere
tilfzelde bruges binyrebarkhormon. Holder det ikke
inflammationen nede, kan man valge biologisk be-
handling eller at operere - isar hvis der er udbredte
forandringer i tyktarmen. Ved at fjerne tyktarmen
forsvinder udgangspunktet for sygdommen, og der-
med er patienten principielt rask, men har nu stomi.
Det samlede tal for alle patientgrupper med stomi
skgnnes at vaere op mod 12.000 herhjemme, hvilket
har vaeret stabilt i mange ar.



Morbus Crohn

Man kender fortsat heller ikke arsagen til morbus
Crohn. Og ogsa her er der stor variation i sygdomsfor-
lgbene hos de ca. 8ooo danske patienter. 45 procent
har et mildt forlgb, 35 procent et moderat, mens de
sidste 20 procent far et aggressivt forlgb. Dog kan
man definere dem, der forventes at fa et aggressivt
forlgb og tage hgjde for det i behandlingen. Behand-
lingen rettes mod at haemme forskellige faktorer ved
inflammationen. Blandt behandlingsmulighederne er
binyrebarkhormon og azathioprin. Kan det ikke holde
sygdommen i ro, far patienten biologisk behandling,
typisk Humira eller Remicade.

Inflammationen kan veaere lokaliseret i meget store
dele af mave-tarm-systemet, og i disse tilfeelde er
operation ikke muligt. Et operativt indgreb er dog sta-
dig relevant, hvis man har en fistel, byld eller udtalt
forsnzevring i forbindelse med tarm-kanalen. Over en
ti-arig periode vil ca. fire ud af ti patienter blive ope-
reret, men dette tal kan maske falde fremover som
falge af den stigende brug af biologisk behandling.

)

Jens Dahlerup

Langt flere morbus Crohn-tilfeelde

Statistikkerne viser, at stadig flere far kroniske tarm-
sygdomme - og iseer morbus Crohn - og det er tilfal-
det i hele den vestlige verden. Alene antallet af mor-
bus Crohn-tilfzelde blandt danske bgrn under 16 ar er
15-doblet de seneste 25 ar. Det er dog ikke muligt at
give en entydig forklaring pa, hvorfor det forholder
sig sadan. Befolkningen har ikke @ndret sig genetisk,
hvorfor stigningen formentlig skyldes nogle eksterne
faktorer i miljget, og her kan der vaere mange bud.

»En af forklaringerne er maske, at bakterierne i ma-
ve-tarm-systemet afhanger af, hvad vi spiser, og hos
nogle patienter mister tarm-systemets immunsystem

I dag kan man fgre en forholdsvis
normal tilvaerelse trods colitis ulce-
rosa og morbus Crohn, og det har
nok vaeret det mest fantastiske ved
biologisk behandling.

K«

............................................................................. )



) Den mest populzere hypotese er, at vestlig
levevis pa en eller anden made - for eksem-
pel vores hygiejne - fgrer til, at den normale
tarmflora @ndrer sig. Derved bliver tarmen
mere udsat og felsom, og derfor udvikles
morbus Crohn oftere hos de bgrn og unge,

der har arvelig tilbgjelighed.

sin tolerance over for almindelige bakterier, hvilket
kan udlgse en betaendelsesreaktion,« forklarer Jens
Dahlerup, overlaege, lektor, dr.med. ved Aarhus Uni-
versitetshospital.

Ifglge Jens Dahlerup har franske undersggelser vist,
at immunsystemet er mere tolerant, hvis man er op-
vokset pa landet og udsettes for langt flere forskel-
lige bakterier og mikroorganismer, end hvis man er
opvokset i byomrader.

Anders Parregaard er overlaege, dr.med. pa Hvidovre
Hospitals Bgrneafdeling. Han refererer til undersg-
gelser, der paviser, at indiske immigranter i England
pludselig fik samme hgje morbus Crohn-rater, da de
@ndrede levevis til den britiske.

Fakta om morbus Crohn

e (a. 8000 danskere har morbus Crohn.

e Der diagnosticeres ca. 550 nye tilfeelde
hvert ar.

e Sygdommen er i kraftig vaekst.

e Hvert ar diagnosticeres gennemsnitlig 185
bgrn under 16 ar med morbus Crohn.

e Antallet blandt bgrn er 15-doblet de seneste
25 ar.

e | hvert tiende tilfelde af kronisk inflam-
matorisk tarmsygdom er det ikke muligt at
skelne mellem morbus Crohn og colitis ulce-
rosa.

K«

Anders Parregaard

»Den mest populare hypotese er, at vestlig levevis
pa en eller anden made — for eksempel vores hy-
giejne — fgrer til, at den normale tarmflora a&ndrer
sig. Derved bliver tarmen mere udsat og fglsom, og
derfor udvikles morbus Crohn oftere hos de bgrn og
unge, der har arvelig tilbgjelighed,« forklarer han.

Bgrn i behandling

Kigger man pa de mange nye bgrnepatienter, er det
sveert at sige, om de generelt bliver yngre. Anders
Parregaard fortaller dog, at han de senere ar er be-
gyndt at se kroniske tarmsygdomme hos bgrn helt
ned i et-, to- og tre-arsalderen. Indtil videre har der
dog kun veret en handfuld af de helt sma patienter,
men det er en ny, foruroligende udvikling.

Fakta om colitis ulcerosa

e (a. 15.000 danskere lider af colitis ulcerosa.

e Der diagnosticeres ca. 800 nye tilfeelde
hvert ar.

e Sygdommen er i vaekst.

e Hvert ar stilles diagnosen hos gennemsnit-
lig 168 bgrn under 16 ar.

e Hos 20-30 procent er sygdommen udbredt
til det meste af tyktarmen.

e Fgrstegradsslaegtninge til en person, der er
pavirket af sygdommen, har 4-20 gange hg-
jere risiko for colitis ulcerosa end befolknin-
gen generelt.



Generelt far bgrn samme behandling som voksne.
Man begynder sdledes med de mere velkendte for-
mer for medicin, og férst hvis de ikke viser sig at
have den gnskede effekt, forsgger man med biolo-
giske leegemidler. Der er dog specielle forhold hos
bgrnene, nemlig hvis tarmsygdommen medfgrer, at
vaeksten he@mmes og forhindrer den hormonelle ud-
vikling ved puberteten, sa pigerne for eksempel ikke
far menstruation, og drengene ikke bliver hgjere.

»Hos disse bgrn handler vi mere aggressivt, fordi
vi ikke blot skal behandle symptomerne, men ogsa
sikre, at bgrnene kan vokse. De skal hurtigt ud af
inflammationens jerngreb, sé de fysiologisk set kan
komme i puberteten,« pointerer Anders Parregaard.

Bedre livsvilkar
Generelt kan kroniske tarmsygdomme stadig ikke
kureres, da man endnu ikke kender arsagerne til li-

delserne. | forhold til livskvaliteten blandt patienter
med colitis ulcerosa og morbus Crohn er der dog sket
en udtalt positiv udvikling. Bade socialt og pa anden
vis har udsigterne &ndret sig radikalt i takt med ud-
bredelsen af biologisk behandling.

»Vokser man ikke, fordi man far prednisolon, nar
man er en 15-arig dreng - men i stedet bliver over-
vaegtig og far akne i svaer grad - opfattes man hurtigt
som anderledes i skolen, og det er et stort problem.
Blandt andet derfor er det godt at kunne tilbyde be-
handling, som ikke medfgrer de generende fysiske
forandringer, som tilfzldet er med prednisolon,« for-
klarer Jens Dahlerup og fortsatter:

»| dag kan man fgre en forholdsvis normal tilverelse
trods colitis ulcerosa og morbus Crohn, og det har
nok varet det mest fantastiske ved biologisk be-
handling.«

Rumkost som alternativ

Pa Hvidovre Hospitals Bgrneafdeling har man
i flere & med succes behandlet 60-70 bgrn
med sondemad eller ernaeringsdrikke. Det har
samme effekt som prednisolon, men ingen bi-
virkninger. Metoden kan ogsa anvendes hos
voksne, men den er dyr, da der ikke er sam-
me mulighed for tilskud som ved medicinsk
behandling. Den flydende kost er oprindelig
udviklet af den amerikanske rumfartsorgani-
sation NASA som kost til astronauter. Siden
gik amerikanske mavekirurger over til at give
den flydende kost til patienter, inden de skulle
opereres for morbus Crohn. Sa meldte nogle
patienter imidlertid fra til operationen, fordi
de fik det bedre.



Tjek din stomi

— og undga hudproblemer

Knap hver anden med stomi far hudproblemer. Desvzrre venter mange for lange med at ggre

noget ved det.

et skgnnes, at op mod 12.000 danskere har

en stomi. Samtidig viser den hidtil starste

verdensomspandende undersggelse, Dia-
logueStudy, at ni ud af 20 med stomi pa et tidspunkt
far hudproblemer. Det er altsd ganske udbredt, og
derfor er det vigtigt altid at reagere pa hudforandrin-
ger og ubehag.

Ofte er det laekage fra stomien, der fgrer til hudpro-
blemerne. Nar affgring eller urin treenger ind under
pladen, bliver huden irritabel, hvilket kan medfare
eksempelvis hudlgshed, sar og infektioner. Laekagen
kan opsta, fordi hullet i pladen er klippet for stort el-
ler for smat, eller fordi der er hudfolder ved stomien.

For fa sgger hjelp

Stomisygeplejerske Lotte Voergaard arbejder pa sto-
miambulatoriet pa Hillersd Hospital, og her ser hun
dagligt mange hudproblemer hos stomipatienter.
Hun rader generelt til stgrre opmarksomhed.

»R@dme og irritation i huden er ikke normalt - heller
ikke nar man har stomi, og man skal reagere pa det
med det samme. Find drsagen, og ggr noget ved det!
Samtidig er det vigtigt ikke bare at fortsatte med
den vanlige bandage,« forklarer hun.

DialogueStudy-undersggelsen viste ogsa, at kun ca.
10 procent med hudproblemer sgger hjzelp til at slip-
pe af med generne. Lotte Voergaards rad er, at man
skal kigge godt efter, nar man skifter stomibanda-
gen. Huden bgr i store traek ligne det gvrige mave-
skind. Er det ikke tilfeldet, bgr man tage kontakt til
sin stomisygeplejerske.
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»Nogle venter for laenge, inden de kommer til os med
disse problemer. Zldre kan vare bange for at ulej-
lige andre, mens nogle blot underkender problemer-
ne. De regner med, at generne fglger med, nar man
har stomi,« siger Lotte Voergaard.

Var omhyggelig med hudplejen

For at undga ungdige hudproblemer er den daglige
pleje vigtig. Begynder det at svie eller ggre ondt un-
der en stomiklaeber, skal den skiftes - ogsa selv om
det maske kun er fa timer siden, den blev sat pa.
Samtidig er det vigtigt, at der ikke er synlig hud mel-
lem stomi og plade.

| det daglige bgr man kigge godt efter, om der er le-
kagerester bag pa klaeeberen. Samtidig skal man vaere
forsigtig, nar man fjerner stomibandagen. Sidder den
fast, kan den eventuelt lgsnes ved at gnide med en
vatrondel opvredet i lunkent vand. Lotte Voergaard
anbefaler generelt ikke brug af saebe omkring sto-

Sadan passer du pa huden

e Ver forsigtig, nar du tager pladen af.

® Tjek altid bagsiden af pladen, nar du ta-
ger den af. Er der affgring eller urin, er der
sandsynligvis et problem, du bgr ggre
noget ved.

e Vask og tgr forsigtigt huden med et blgdt
materiale. Undga sa&be eller rensemidler.

e Var sikker pa, at hullet i pladen passer til
stomien. Nar pladen er sat p3, skal du sikre,
at den hafter ordentlig.



) Rgdme og irritation i huden er ikke normalt
- heller ikke nar man har stomi, og man skal
reagere pa det med det samme. Find arsa-
gen, og gor noget ved det! Samtidig er det
vigtigt ikke bare at fortsaette med den van-

lige bandage. ((
mien. Er der stgrre omrader med klaeberester, skal de )
fiernes forsigtigt. | enkelte tilfeelde kan man anbefale Undga lekage

klaebefjernoer, og sa skal h.uden skylles godt bagefter. e lelereprel emer epsian, fored hulle:
Det er ogsa altid en god ide at lade huden lufttgrre, . .
stomibandagen ikke passer. Det er afggrende,

inden :‘Tr;] gsaetteli 'den r:ye ‘stonfw'lbandage kpa. Der:@l- at hullet i bandagen er tilpasset stomiens dia-
overskatharomkring stomien fjernes = eksempetvis meter, og at bandagen sidder ind til kanten af

med en barbermaskine eller saks, nar huden er tgr. A 2 . .
slimhinden pa stomien uden at rgre den. Urin

og affgring ma ikke kunne komme i kontakt
med huden.

Andringer i tilskud til smertemedicin

Der fjernes en rakke tilskud til smertestillende medicin.

Tilskudsreglerne for smertemedicin bliver &ndret fra 4. marts 2013. Kort fortalt er der fremover generelt til-
skud til de billigste leegemidler, eksempelvis morfin, oxycodon, fentanyl plastre og tramadol. Derudover kan
patienter, der ikke kan behandles med tabletter og lignende, fa tilskud til de lave styrker af buprenorfin plastre

(5 og 10 pg/time).

Lagemidler der ikke har tilskud fra den 4. marts 2013, er:

e Buprenorfin depotplastre 20, 35, 52,5 0g 70 pg/time e Oxycodon + naloxon

e Hydromorfon e Petidin

e Ketobemidon + antispasmodika e Tapentadol

¢ Kodein (oplgsning) * Tramadol kapsler (100 mg) og visse depottabletter/-
e Kodein + paracetamol depotkapsler

e Morfin depotkapsler e Alle injektions- og infusionsvasker

e Nicomorfin

Tager du medicin, der ikke laengere far tilskud, opfordres du til at tale med din laege inden 4. marts om at
skifte til et billigere praeparat. Har du tidligere forsggt de billigere leegemidler uden tilstraekkelig effekt eller
med bivirkninger, kan du eventuelt fortsaette behandlingen med det dyrere laegemiddel, og din lege kan sgge

om enkelttilskud.

Laes mere pa laegemiddelstyrelsen.dk



Store reduktioner i tilskud til merudgifter, stgrst tilskud til laveste fleksjoblgn og som udgangs-
punkt ingen fgrtidspension til personer under 4o ar. Her er et overblik over, hvad den nye reform

kan betyde for dig.

I januar 2013 tradte en ny reform i kraft, og
® iort sagt far den st@rst betydning for per-

soner under 4o ar. De kan ikke laengere fa
tilkendt fgrtidspension, medmindre det er formals-
lgst at forsgge at udvikle deres arbejdsevner. Sam-
tidig er der grundleeggende @&ndringer i fleksjobord-
ningen. Er du ansat i fleksjob fgr 1. januar 2013, far
reformen dog ikke betydning, medmindre du skifter
arbejde og dermed kommer ind under den nye ord-
ning. Kriterierne for at vaere berettiget til fleksjob er
ikke @&ndret, men det er tilskudsmodellen.

Den nye tilskudsmodel til fleksjob betyder, at hvis du
for eksempel kan arbejde 20 timer om ugen, vil din
arbejdsgiver skulle udbetale lgn, pension med mere
pa baggrund af de timer. Arbejdsgiveren far ikke
leengere tilskud til den fleksjobansatte. Tilskudet vil
i stedet blive udbetalt til den ansatte. Hvor meget
kommunen betaler i tilskud, vil afhange af din lgn,
men det er ikke hgjere end svarende til ledigheds-
ydelsen, og tilskuddet bliver nedsat med 30% af lgn-
nen op til 13.000 kr. om maneden fgr skat. Overstiger
din manedslgn 13.000 kr. fagr skat, reduceres tilskud-
det med 55% af lgnnen. Tilskuddet til lgnnen er fuldt
aftrappet ved en lgnindkomst inklusiv pension pa
ca. 36.400 kr.

Stgrste flekstilskud til laveste lgnninger
En anden @ndring er, at tilskuddet nu bliver regule-
ret med lgnnen. Dermed er det ikke laengere de hgjst
lgnnede, der far de stgrste tilskud. Fremover bliver
de stgrste tilskud malrettet personer med de laveste
lgnninger og den mindste arbejdsevne.

»Logikken skulle veere, at virksomhederne i princip-
pet kan ansatte personer i fleksjob i helt ned til
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to timer om ugen - vel
og marke uden tilskud.
Det virker ikke overve-
jende sandsynligt, at
det vil ske. Isaer ikke
hvis der ikke laengere
er et gkonomisk inci-
tament til at ansette
personer med nedsat
erhvervsevne i fleks-
job. Reformen bety-
der, at mange af vores
medlemmer vil miste
indtaegt, hvis de skifter fleksjob, ligesom nye fleks-
jobbere vil fa markant mindre i lgn, specielt hvis de
har mellem eller hgje indkomster,« forklarer Maiken
Guldborg, socialradgiver i Colitis-Crohn Foreningen.

Fremover vil 40 ar veere en magisk grense. Er du
under 40 ar, kan du kun tilbydes fleksjob for fem ar
ad gangen. Det betyder, at kommunen efter fem ar
skal vurdere, om du fortsat er berettiget til et fleks-
job. Det skal kommunen ogsa, hvis du er over 40
ar, men her kan fleksjobbet ggres permanent. Er du
selvstandig, er det fortsat muligt at fa tilskud til et
fleksjob i egen virksomhed, men ogsa her er tilskud-
det kraftigt reduceret.

Fortidspension til farre

Med de andringer er spgrgsmalet, om det overhove-
det bliver muligt at fa fertidspension fremadrettet,
nar man i princippet kan etablere fleksjob helt ned
til to timer om ugen?

»Det skulle fortsat kunne lade sig ggre, hvis det er
abenlyst, at man lider af en sygdom eller har betyde-



lige funktionsnedseettelser, der ggr, at det ikke tje-
ner noget formal at forsgge at udvikle arbejdsevnen.
Men er du under 4o ar, kan du som udgangspunkt
ikke fa tilkendt fgrtidspension,« siger Maiken Guld-
borg.

Der sker ingen @ndringer for alle nuvarende fgrtids-
pensionister, men for personer under 4o ar er der
altsd som udgangspunkt ingen fgrtidspension. De
skal i stedet have en helhedsorienteret indsats i et
eller flere ressourceforlgb, som kan udvikle arbejds-
evnen. Et ressourceforlgb kan vare i op til fem ar ad
gangen, men det vil i nogle tilfeelde vaere ngdvendigt
med mere langvarig hjalp, og der kan derfor gives
flere forlgb.

Under ressourceforlgbet far alle en gennemgdende
sagsbehandler i kommunen, og i alle kommuner skal
der etableres et rehabiliteringsteam. Teamet skal
sikre, at borgere med komplekse problemer far en
helhedsorienteret og tvaerfaglig indsats, ligesom ind-
satsen skal koordineres pa tvers af beskaftigelses-,
sundheds-, social- og undervisningsomradet.

Beregn din nye lgn for fleksjob

Begynder du i et nyt fleksjob, kommer du un-
der den nye ordning. Jobcentret beregner din
endelige lgn med tilskud pa baggrund af lgn,
timer, pension med mere. Gigtforeningen har
udarbejdet en beregningsmodel, se mere pa
www.gigtforeningen.dk

Ressourceforlgb skal hjalpe unge videre

Malet med ressourceforlgbet er at hjelpe
unge, sa de pa lengere sigt kan komme i
arbejde eller i gang med en uddannelse. Pa
kort sigt skal forlgbet udvikle den enkeltes
arbejdsevne gennem en helhedsorienteret og
tvaerfaglig indsats.

LactaNON
nedbryder
laktose
i meelk...

Lacta
NON

Kan du tale maelk?

LactaNON forbedrer laktosefordgjelsen hos personer,
der har vanskeligt ved at fordgje laktose.

Kan kabes pa Apoteket, Matas og Helsekostbutikker




Sygdom pa prgve

| forbindelse med Colitis-Crohn Foreningens kampagne ”Mandag er en lortedag” gennemlevede
fire personer en dag som patient med en kronisk tarmsygdom. Det gav dem indblik i vores

tilvaerelse.

et kan vere svert at forklare praecis, hvor-
dan det er at have morbus Crohn eller coli-
tis ulcerosa. Det er individuelt fra person til
person alt efter, hvor hardt man er ramt, og hvordan
ens hverdag ser ud. Noget er dog felles kendeteg-
nende for de kroniske tarmsygdomme, og det fik fire
danskere at maerke, da de blev patienter for en dag.

For at bryde tabuer og give verden omkring os ind-
sigt i sygdommenes begransninger tog Colitis-Crohn
Foreningen i forbindelse med kampagnen "Mandag
er en lortedag” kontakt til skuespilleren Therese
Glahn, politikerne Lotte Rod (R) og Rosa Lund (EL)
samt gymnasieeleven Rasmus Balling Larsen. De fik
mulighed for at prgve krafter med morbus Crohn og
colitis ulcerosa.

Sygdom via sms

Dagen igennem fik de deres sygdomssymptomer
med sms. Flere blev eksempelvis vaekket klokken
06.00 med beskeden: ”Skift sengetgj. Du er vagnet
ved, at du skulle pa toilettet, men ndede det ikke”
efterfulgt af ”Skynd dig pa toilettet, hvis ikke du nar
det inden for to minutter, skal du skifte undertgj”.

Therese Glahn fik i lgbet af dagen en sms om, at hun
skulle drikke en del proteindrik og tage medicin, lige
inden hun skulle til treening. Traeningen blev gennem-
fgrt med maven fuld af proteindrik, og det var ikke
behageligt. Lotte Rod fik besked om, at hun var traet
og matte droppe sine planer for resten af dagen -
det skete fire minutter inde i et politisk mgde.

Usikkerhed og frustrationer
De to politikere var blevet ambassadgrer for Colitis-
Crohn Foreningen op til, at konferencen "Mandag er
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en lortedag” blev afholdt i Fellessalen pa Christians-
borg. Rosa Lund opsummerede sin prgvedag som
”brandhard”, og for Lotte Rod var det vaerste den kon-
stante usikkerhed dagen igennem. At hun ikke vidste,
hvor det naermeste toilet var, eller hvornar hun plud-
selig skulle finde et toilet. Hun havde ogsa svart ved
at skulle bede om lov til at springe over i toiletkgen.

Som en del af kampagnen blev Therese Glahn og Ras-
mus Balling Larsens prgvedag fulgt af filmhold. Isaer
Rasmus Balling Larsen er overrasket over, hvor meget
det stresser i hverdagen, at man konstant skal pa
toilettet eller vaere pa vagt over for uforudsete ele-
menter i forbindelse med sygdommen. | skolen kunne
han ikke koncentrere sig som vanligt, og flere laerere
undrede sig over, at han kom for sent eller absolut
skulle pa toilet i timen. Generelt var Rasmus Balling
Larsen overrasket over, hvor meget tid sygdommen
stjeeler, og hvor svert det pludselig bliver at fa hver-
dagen til at fungere.

Therese Glahns dag var ogsa anstrengende og fru-
strerende, og ikke meget ville lykkes. Hun har tidli-
gere haft nogle situationer som enlig mor med et sygt
barn, hvor hun ogsa konstant matte aflyse aftaler og
smide, hvad hun havde i handerne. Det var ogsa til-
feeldet pa dagen som tarm-patient. Hun fremhaver
dog, at hun ydermere ser en stor forskel i de smerter,
hun har faet beskrevet, den konstante angst og hen-
des oplevelse af, at man skammer sig lidt, fordi det er
en tarmsygdom.

»lkke nok med, at man er ramt af en sygdom, man
ikke kan ggre for, og som ikke kan forklares eller hel-
bredes. Nej, man fagler maske ogsd skam over det,
pointerer hun.



For de to politikere gav dagen indsigt og noget at
taenke over i forhold til at give unge kronikere bedre
muligheder i uddannelsessystemet. Therese Glahn
haber ogsa, at hendes medvirken i projektet kan
veaere med til at bryde noget af tabuet omkring tarm-
sygdomme.

Fglg provedagene

Pa www.ccf.dk kan du se film med Therese
Glahn og Rasmus Balling Larsens dage som
tarm-patienter, samt deres kommentarer til
oplevelserne. Desuden fortzller Rasmus Bal-
ling Larsens kaereste, kammerater, laerer og
vejleder, hvordan de oplevede hans dag.

Sadan blev de syge

Hver person fik sms-beskeder i lgbet af dagen,
samlet ca. 20 beskeder hver. Nogle fik flest
om morgenen, andre mere drypvis i lgbet af
dagen. Beskederne kunne eksempelvis handle
om at skulle pa toilettet, skifte undertgj, tage
medicin, hvile i 20 minutter eller simpelthen
veere for treet til at foretage sig yderligere.

De var syge for en dag

Therese Glahn, Lotte Rod (R), Rosa Lund (EL), Rasmus Balling Larsen,
skuespiller bgrne- og ungdoms- bgrne-, undervisnings- gymnasieelev
ordfarer. og uddannelsesordfarer



Colitis-Crohn Foreningen 2012

| ord og billeder

2012 var endnu et travlt og udfordrende ar for Colitis-Crohn Foreningen. Det fglgende er hgjde-

punkter fra aret, der gik.

Colitis-Crohn Foreningen teller nu godt 4600 beta-
lende medlemmer, og inklusive medlemmer fra ud-
landet, sygehuse og stomiklinikker med videre teller
vi godt 4800 personer.

Hovedbestyrelsens mgder

Hovedbestyrelsen for Colitis-Crohn Foreningen har
i 2012 afholdt mgder 21. januar (budgetmgde), 10.
marts, 24. marts (ordinaer landsgeneralforsamling),
et konstituerende mgde (1. april), 13. maj, 30. juni, 7.
september, 20. oktober og 25. november.

Kontingenter

Et forslag indsendt til behandling pa generalforsam-
lingen var andring til differentierede medlemsska-
ber. De blev stemt ind som falger:

e Personligt medlemsskab fra 26 ar: 250 kr.

¢ Personligt medlemsskab til 25 ar: 200 kr.

e Familiemedlemsskab: 400 kr.

e Stgttemedlemsskab: 150 kr.

e Erhvervsmedlemsskab: 1500 kr.

Informationshaefter og medlemsblad

En ny bog, »Sat fokus pa.. 12 beretninger om at
have en kronisk tarmsygdom inde pa livet«, udkom
1. april. Bogen er forfattet af Jeanette Hjort pa bag-
grund af interview med forskellige medlemmer og
pargrende. Der er udgivet fire medlemsblade i 2012:
Februar, maj, august og november. »Colitis ulcerosa«
er revideret og udgivet i oplag nr. 10. Derudover er
hvervefolder revideret og trykt.

Kurser og ungemgder

Der blev afholdt foraeldre-bgrn kursus 1.-3. juni og
12.-14. oktober pa Kerteminde Vandrerhjem. 2.-4.
marts afholdt vi et kursus for unge i alderen 16-30 ar
i Kolding og en koloni for unge 25.-28. oktober i Ker-
teminde. Derudover blev ungemgder holdt i sekreta-
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riatet i Odense 11. februar, 28. april, 15. september
0g 24. november. Voksenkursus blev afholdt 9.-10.
juni pd Naesbylund Kro i Odense.

KIT-radgivning

(Kronisk Inflammatorisk Tarmbetaendelse)

KIT 10 blev afholdt i Kerteminde 3.-4. november. Det-
te er det arlige opdateringskursus for allerede god-
kendte radgivere. Bemark at radgivningen havde ti
ars jubilaeum.

Uddeling af forskningsstgtte

| 2012 uddelte Colitis-Crohn Foreningen stgtte til

forskning med i alt 461.400 kr. fordelt saledes:

e Ane Birgitte Telén Andersen og Henrik Toft
Sgrensen, Aarhus Universitetshospital, 100.000 kr.

e Lars Koch Hansen, Esbjerg Sygehus, 50.000 kr.

e Michael Dam Jensen, Vejle Sygehus, 50.000 kr.
(pengene blev ikke udbetalt, da projektet naede
fuld finansiering udefra).

e Andreas Munk Petersen, Hvidovre Hospital,
61.400 kr.

e Steffen Bank, Regionshospitalet Viborg, 50.000 kr.

e Marianne Vester-Andersen, Hvidovre Hospital,
100.000 kr.

e Bjgrn Kantsg, Statens Serum Institut, 50.000 kr.

Birthe Stubbes Mindelegat
Der var ikke indkommet indstillinger til Birthe Stub-
bes Mindelegat i 2012.

Patientlegater
Der blev i 2012 uddelt 25.000 kr.

Samarbejdspartnere

Der afholdes én gang arligt et mgde mellem Den Fag-
lige Sammenslutning af Sygeplejersker beskaftiget
med pleje af patienter med stomi, COPA, Foreningen



Hovedbestyrelsens
%)\ arsberetning

for Patienter med Stomi og Colitis-Crohn Foreningen.
Mgdet i 2012 blev afholdt 14. marts. Her drgftedes
feelles interesser, arrangementer og nye tiltag. Coli-
tis-Crohn Foreningen deltog som sadvanlig med en
stand ved Landskursus afholdt af Den Faglige Sam-
menslutning af Sygeplejersker beskaftiget med pleje
og radgivning af patienter med stomi den 4.-6. no-
vember i Faaborg. Denne gang med taletid om for-
eningens aktiviteter.

KIT-udvalget deltog i Nordisk Netvaerks temadage 10.
-11. maj i Middelfart for IBD-sygeplejersker i hele Nor-
den. Denne gang med bade foreningens socialradgi-
ver og landsformand pa talerstolen.

Vi er medlem af og deltager i mgder arrangeret af

e Paraplyorganisationen for Mindre og Mellemstore
Patientforeninger.

e |APO (International Alliance of Patients’
Organizations).

e Foreningen Danske Patienter. Der har varet
diverse mgder i lgbet af 2012, blandt andet
reprasentantskabsmgde, Midtvejsmgde og semi-
nar om fremtidens sundhedsvasen. Lars Engberg
er formand og Morten Freil direktgr.

e IMID: Vi har et samarbejde med Psoriasisfor-
eningen, Gigtforeningen for Morbus Bechterew og
Gigtramte Bgrns Forzldreforening. Der afholdes
et internationalt seminar om aret. | 2012 var vi i
London med 100 deltagere. Disse foreninger arbej-
der alle med autoimmune sygdomme.

Det Laegelige Rad

Colitis-Crohn Foreningens legelige rad bestar af: Pia
Munkholm, Ida Vind, Anders Pzrregaard, Niels Qvist,
Karsten Lauritsen, Jens F. Dahlerup og Jan Falling-
borg. De har bistaet ved vurderingen af arets ansgg-
ninger om forskningsstgtte, opdatering af materiale

Flere ambassadgrer
Colitis-Crohn Foreningen
har faet flere ambassadgrer:

Skuespiller Paw Henriksen,
Stand-up komiker .
Martin Hggsted

og triatleten

Nicholas Sroczynski

og forfatning af nyt materiale, artikler og brevkasse-
svar til medlemsbladet samt med foredrag ved lands-
foreningens og lokalafdelingernes arrangementer.
Al kommunikation mellem Sundhedsudvalget og Det
Laegelige Rad er i 2012 foregaet pr. mail.

EFCCA (European Federation of Crohn’s and Ulcerative
Colitis Assosiation)

Colitis-Crohn Foreningens landsformand, Bente Buus
Nielsen, deltog i 2012 i et internationalt arrangement
pa det Olympiske Stadion i Barcelona 15. februar
med deltagelse af journalister fra alle medlemsland-
ene. Her begyndte EFCCAs lancering af kampagnen
»Together for life« i samarbejde med ECCO (den in-
ternationale sammenslutning af specialleeger, der
arbejder med mave-tarm-sygdomme). Foreningens
kasserer og internationale repraesentant, Inger Gra-
versen, og bestyrelsesmedlem Lise B. Nielsen deltog
i EFCCAs arsmgde i Porto 20.-22. april.

EYM (European Youth Meeting)

Colitis-Crohn Foreningen var i 2012 veerter ved det in-
ternationale ungdomsmgde 12.-15. juli. Arrangemen-
tet fandt sted pa Amager, og de danske ungereprae-
sentanter Daniel Sundstein og Trine Bramm deltog.
Det europaiske samarbejde tjener til gensidig infor-
mation mellem landene om projekter, socialpolitik,



Colitis-Crohn Foreningan

kommende arrangementer og udveksling af ideer i
almindelighed. Daniel Sundstein blev valgt til ny for-
mand for EYG (European Youth Group).

Nordisk mgde
Det nordiske mgde blev afholdt i Porto 19. april i
forbindelse med EFCCAs arsmgade.

Sekretariatet

| Colitis-Crohn Foreningens sekretariat er ansat Jens
Theil Christiansen, kontorassistent, Maiken Guld-
borg, socialradgiver, og Michael Kghler, der styrer
Facebook og hjeelper med at finde gode aftaler til
gavn for alle medlemmer. Der er indkgbt nye compu-
tere med mere til alle tre arbejdsstationer.

Danfoss Universe Sciencepark - LEARN udstillingen

Danfoss Universe havde taget vores udstilling LEARN
ind i sit program »Vores fantastiske krop« hele sa-
sonen 2012. Der var udviklet et fysisk autoimmunt
spil og bygget en 5D-simultator, hvor man tog rejsen
rundt i kroppen. LEARN er en forkortelse for Living
the Experience of Autoimmune Reactions (at leve
med erfaringerne ved autoimmun sygdom). Det er
en rejseudstilling, som giver en oplevelse af, hvad
immunmedierede inflammatoriske sygdomme (IMID)
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vt vl L.

Ny hjemmeside www.ccf.dk
Foreningens nye hjemmeside

blev aktiveret i juni 2012.

er. Inde i selve »LEARN« — som maske er verdens
stgrste kunstige blodkar — bliver man introduceret til
en historie, der drejer sig om immunsystemet. Der er
bygget to miniudgaver af udstillingen.

Formandsmgde med lokalbestyrelserne

Colitis-Crohn Foreningens formandsmgde med lokal-
bestyrelserne blev afholdt 8.-9. september pa Nas-
bylund Kro i Odense.

Lokalafdelingerne

| 2012 gik lokalafdeling Frederiksborg i hvile. Hoved-
bestyrelsen vil forsgge ny opstart i 2014. 2012 bgd
pa navneskift for fglgende lokalafdelinger:

Ringkabing -..-ooovoeiiiiiisy » Midtvestjylland
Viborg ............................ > Midtjy[[and
Aarhus - ccccveeeieeeeiiiiin. » @stjylland
Vej[e ............................... | Sydgst]y[[and
Ribe «ovvveeeeieiiis » Sydvestjylland
Frederiksborg.................. » Nordsjzlland
Roskilde - ---+-vvvveviiiiniinnns » Midtsjeelland

Ikke naevnte lokalafdelinger fortsaetter med det tid-
ligere navn.



Messe
Colitis-Crohn Foreningen deltog i Rehab Messen i
Bella Centeret 22.-24. maj og Sundlivsstilsmessen i
@ksnehallen i Kgbenhavn 28.-29. september med en
feelles stand sammen med de gvrige foreninger, der
arbejder med autoimmune sygdomme.

Folkemgde pa Bornholm

Landsformand Bente Buus Nielsen og international
repraesentant og kasserer Inger Graversen deltog
igen i 2012 i Folkemgdet pa Bornholm sammen med
de tre andre foreninger i samarbejdet under navnet
De Autoimmune (Psoriasisforeningen, Gigtforeningen
for Morbus Bechterew og Gigtramte Bgrns Foraldre-
forening). Vi deltog med en samlet stand, der blev
godt besg@gt alle dage. Der var i alt 30.000 besggen-
de pa Folkemgdet. Vi havde arrangeret en debat pa
standen for at kaste bolden op til vores kampagne
og konference i efteraret. Debattgrer var Jane Heit-
mann (V), Lotte Rod (R), Malene Nyborg, formand for
Danske Gymnasieelevers Sammenslutning, Zacharias
Polonius, formand for Landssammenslutningen af
Handelsskoleelever og Bente Buus Nielsen, lands-
formand for Colitis-Crohn Foreningen. Ordstyrer var
Peter Albak, direktgr for Bgrns Vilkar.

Undervisning, foredrag og mgder

Colitis-Crohn Foreningen har haft syv undervisnings-
timer pa pharmakonom-uddannelsen i Hillergd. Der
har veaeret en undervisningstime pa Diakonissestiftel-

Konference i Fallessalen

pa Christiansborg
23. oktober oprandt dagen for
Colitis-Crohn Foreningens konferen-
ce om problematikken for unge med kroniske
sygdomme med fokus pa ungdomsuddannelser.
Et lovforslag blev fremlagt til debat med politi-
keren Rosa Lund (EL), Jane Heitmann (V) og Lotte
Rod (R) sammen med repraesentanter fra ung-
domsorganisationerne. Colitis-Crohn Foreningen
arbejder videre sammen med de navnte politi-
kere, der stgtter vores krav om andringer i fra-

veersreglerne for unge med kroniske sygdomme
og mulighed for et mindre handicaptilleg allere-
de pa ungdomsuddannelserne. SU-reglerne kom-
mer til behandling i lgbet af foraret 2013.

sen pa Frederiksherg og to timer pa Sygeplejersko-
len i Aalborg. Lokalafdelingerne er involveret i IBD-
undervisningen mange steder i landet, og vi haber,
at vi efterhanden kan blive inviteret med flere steder.

Vi har efterhanden ogsa en repraesentant i alle fun-
gerende sundhedsbrugerrad i regionerne.

Derudover har Colitis-Crohn Foreningen vaeret

involveret i en raekke foredrag

* P& Novo Nordisk - om at have en kronisk sygdom.

e For ansatte i medicinalindustrien i Paris - om at
have en kronisk sygdom.



e Pa Kgbenhavns Universitet for nordiske special-
leeger og sygeplejersker indenfor IBD - om adhe-
rence (at folge behandlingen).

e Deltagelse i foreldre-bgrn aften pa Hvidovre Hos-
pital.

e Mgde med Rosa Lund (EL), Christiansborg.

e Mgde med Lotte Rod (R), Christiansborg.

* Mgde med Apotekerforeningen om fremtidens
apotek.

e Deltagelse i konference om brugerinddragelse i
sundhedsvasenet.

e Deltagelse i fokusgruppe om foraldres handte-
ring af bgrn og unges kroniske sygdom.

Merchandise

Colitis-Crohn Foreningen salger armband til 5o kr.,
dvd’er til 9o kr., bgrnebogspakke til 199 kr., bamse
til 25 kr., kuglepenne til 5 kr., T-shirts til voksne for
100 kr. og til bgrn for 75 kr.

Specialaftaler indgaet i 2012

| det forgangne ar har Colitis-Crohn Foreningen ind-

gaet en raekke aftaler, der konkret giver medlem-

merne en rekke fordele:

e Rabatordninger i diverse fitnesscentre rundt om i
landet.

e Aftale med OK om sponsorering af »benzinpenge«
til foreningen.

e Optagelse i Youmeshopping.dk (internetbaseret

handel).

Hvem vil vare millionaer?

29. oktober 2012 deltog journalisterne
Ulla Terkelsen og Allan Silberbrandt i TV2
udsendelsen »Hvem vil vaere millionar?«

Gevinsten pa 50.000 kr. blev doneret til
Colitis-Crohn Foreningen.

e EnergiNord
eningen.

e Samarbejde med bogforlaget Gyldendal om
Lokumsbogen 2013. Vi har faet fem sider i bogen,
der fortaeller om Colitis-Crohn Foreningens ar-
bejde. Vi kgber bogen til favorabel pris og kan
videresalge den med lille fortjeneste til medlem-
mer af foreningen.

- sponsorering af »elpenge« til for-

Pabegyndte, men ikke afsluttede projekter
Colitis-Crohn Foreningen har revideret flere af infor-
mationshefterne, blandt andet »Stomi« og »Vores
barn har faet tarmbetaendelse«, »Den lille vejviser«.
Hafterne trykkes, nar der er penge til det. Derudover
a&ndres Colitis-Crohn Foreningens medlemsblad fra
As til A4-format.

Sponsorer

Colitis-Crohn Foreningen takker alle sponsorer og
annoncgrer, vi har samarbejdet med i 2012: Abbott
A/S, Tillots, MSD, Ferring Laegemidler A/S, Focuscare,
Coloplast Danmark A/S, Meda og Medans Danmark.
Desuden vil vi gerne takke Sundhedsstyrelsen,
Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse, Undervis-
ningsministeriet og Biblioteksstyrelsen.




Kampagne 2012 ”Mandag er en lortedag”

Inden selve kampagnen lgb af stabelen, blev der
optaget film med gymnasieelev Rasmus Balling
Larsen og skuespiller Therese Glahn. Temaet var:
»At leve som IBD-patient for en dag«, introduceret
af ambassadgrerne Mia Jexen og Paw Henriksen.
Filmene blev brugt pa kampagnedagen 24. sep-
tember.

Samme dag levede politikerne Lotte Rod (R)
fulgt af TV2 Syd i Kolding og Rosa Lund (EL)
som |BD-patienter. Alt dette havde stor medie-
bevagenhed. Landsformand Bente Buus Niel-
sen var samme aften inviteret i Aftenshowet i
DR1 sammen med gymnasieelev Kristoffer Brix

Tak for aret der gik

Colitis-Crohn Foreningen vil gerne takke Det Laegelige
Rad for hurtig indsats i forbindelse med fornyelse og
revidering af informationsmateriale og med vurderin-
gen og fordelingen af foreningens forskningsstgtte.
Endvidere en tak til alle relevante sygehusafdelinger
for indsatsen med at sprede kendskabet til forenin-
gen. Vi satter stor pris pa det gode samarbejde, og
ser frem til felles opgaver i 2013.

Larsen og skuespiller Therese Glahn for at fortzelle
om formalet med kampagnen samt konferencen.

Medieratingen for hele kampagnen samt det
politiske arbejde har nu naet knap 15.000.000
hits, hvilket er langt mere end forventet.
Det betyder konkret, at det 15.000.000 gan-
ge er registreret, at en person har set el-
ler hgrt noget om Colitis-Crohn Foreningen.

Der blev reklameret med gratis medlemskab for
nye medlemmer fra 24. september og resten af
2012, hvilket medfgrte ca. 350 indmeldelser i Co-
litis-Crohn Foreningen.

Colitis-Crohn Foreningen takker ogsa de frivillige
rundt om i landets lokalbestyrelser, der uegennyttigt
har lagt et stort arbejde i planlaeegningen og gennem-
fgrelsen af alle arrangementer i lokalafdelingerne.
Uden jer var vi ingenting. Det er jer, der er selve
fundamentet for en organisation som Colitis-Crohn
Foreningen.



Kursus for foraeldre og bgrn

Tag pa weekend med familien og leer andre i samme bad at kende

Lider dit barn af morbus Crohn eller colitis ulcerosa? - | foraret 2013 afholdes der kursus for familier, hvor bagrn
med en af de to sygdomme, samt deres foraldre og sgskende kan deltage. Weekenden byder pa bgrneaktivi-
teter i form at kreative ting, udendgrs leg og udflugt - hvortil er en overraskelse indtil videre! For forazldrene
vil der vaere forskellige foredrag, eksempelvis med laeger, psykologer, socialradgivere. Herudover vil der vare
rig mulighed og tid til at tale om hverdagens problemer.

Sa meld jer til en indholdsrig kursus-weekend 5.-7. april 2013, hvor hele familien kan veere sammen med ligestil-
lede. Pris for hele weekenden er 450,00 kr. pr. deltager og 150,00 kr. for sgskende (6-18 ar). Maks. to sgskende.
Stedet vil denne gang veere Kerteminde Vandrerhjem. Alle vil blive indlogeret pa vaerelser, hvor der er eget bad og
toilet. Derfor vil der ogsa kun veere et begraenset antal pladser, og tilmelding sker efter fgrst til mglle princippet.

Pa kurset er der ingen aldersgraense, men man skal have lyst til at vaere sammen med bgrn i alle aldre og del-
tage i aktiviteterne. Selvfglgelig tages der hgjde for, at man kan have det skidt, men ellers sa kontakt os og vi
finder en lgsning. Ved spgrgsmal: Skriv til info@ccf.dk, skriv ”Kursus” i emnefeltet eller ring til sekretariatet i
Odense. Kom som | er, barn som voksen, med jeres rygsaekke fyldt med oplevelser og erfaringer, som vi alle
kan have glaede af. Undervejs vil | garanteret opleve, at | ogsa far fyldt mere i, og nar | skal hjem, vil rygsaekken
hgjst sandsynlig veere fyldt op med ny viden og mange indtryk fra andre familier i samme bad.

Sidste frist for tilmelding er 24. marts 2013.
Tilmeldingskupon til Bgrne-foraeldre kursus den 5.-7. april 2013:

.................................................................................................................................................................... P

Medl. nr.: Vi har deltaget fer i ar:
Navn foreeldre 1: Navn foreeldre 2:

Navn pa barn der er syg: S@skende:

Adresse: Postnummer og by:

E-mail: Telefon:

Sygdom: Fgdselsar pa sygdomsramt:

Fgdselsar pa sgskende:

Ma jeres navne, adresser, telefonnummer, mailadresse samt sygdom blive pafgrt en deltagerliste,
der udleveres til alle andre deltagere: Ja D Nej D

Kuponen udfyldes tydeligt med blokbogstaver. Der ma gerne benyttes en kopi af siden.
Kuponen skal senest vaere kontoret i haende 24. marts 2013:

Colitis-Crohn Foreningen, Klingenberg 15, 2. th., 5000 Odense C eller mail til info@ccf.dk
Tilmelding kan ogsa ske via vores hjemmeside www.ccf.dk

CCF februar 2013



Landsgeneralforsamling 2013

Hovedbestyrelsen indkalder hermed til ordinaer generalforsamling:
Lgrdag 23. marts kl. 14.00
Herning Frivillig Center, Fredensgade 14, 7400 Herning

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

Der vil i henhold til vedtaegternes §6, stk. 2 vare fglgende dagsorden:

1. Fremlzeggelse af hovedbestyrelsens beretning om foreningens virksomhed i den forlgbne
periode til godkendelse.

Fremlaeggelse af det reviderede regnskab til godkendelse og meddelelse af decharge.
Hovedbestyrelsens forslag til handlingsplan for det naste ar.

Behandling og godkendelse af budget.

Indkomne forslag.

Valg.

Foreningens formand (ej pa valg).

Hovedbestyrelsesmedlemmer pa valg er: Inger Graversen, Eva Andersen og Elin Randers.
Valg af suppleanter. Pa valg er: Louise Hansen, Mickey Hiibertz og Theresa Larsen.

Valg af revisorer. Pa valg er: Lisbeth Berndtson og Anni Faarup Christensen.

Beslutning om stedet for naeste ordinaere generalforsamling.

10.Eventuelt.

2.
3.
4.
5.
6.
a.
b.
7.
8.
9.

Adgang: Medbring medlemsbevis i form af blad nr. 89 eller kontingentkvittering.

Ad. Pkt. 5: Forslag, som gnskes behandlet pd den ordinare generalforsamling, skal vaere
hovedbestyrelsen i haende senest 1. marts 2013.

Ad. Pkt. 6 og 7: Forslag vedrgrende kandidater til hovedbestyrelsesmedlé@mmer og suppleanter
skal veere hovedbestyrelsen i haende senest 1. marts 2013.

Indsendte forslag til hovedbestyrelsesmedlemmer, suppleanter og revisorer il kunnerekvireres fra
foreningens sekretariat efter 8. marts 2013.

Vedtaegter for CCF kan findes pa foreningens hjemmeside www.ccfadk

| forbindelse med generalforsamlingen bydes pa et let maltid. /@nsker du at deltageii spisningen,
bedes du tilmelde dig senest 8. marts 2013 til sekretariatet pa [telefon 3535 4882 eller info@ccf.dk

(0]:134!
Tilmelding er kun ngdvendig for deltagelse i spisning.




Ungekursus 2013

Tag pa kursus med andre unge og ler andre i samme bad at kende.

Lider du af morbus Crohn eller colitis ulcerosa? — | begyndelsen af 2013 afholdes der kursus for dig og andre
unge i alderen 16-30 ar, der lider af en af de to sygdomme. Kurset byder pa foredrag med eksempelvis laeger,
kirurger, socialradgivere og terapeuter. Herudover vil der blive lagt stor vaegt pa det sociale. Der vil vare rig
mulighed for at snakke sammen deltagerne imellem. Mulighed for at tale om, hvor sveert det kan vaere at have
en kronisk sygdom, at det kan vare svart at tale med familie og venner om det. Og alt i alt kan du komme til
at indse, at du ikke er alene.

Sa meld dig til et spaendende kursus 22.-24. februar 2013, hvor du kan vaere sammen med ligestillede.
Pris for hele kurset er 400,00 kr. pr. deltager. Vi refunderer din transport efter billigste DSB-takst.

Stedet vil denne gang vare Nasbylund Kro i Odense. Her vil alle blive indlogeret pa tomands-varelser, hvor
der er bad og toilet. Har du serlige behov, eller gnsker du enevarelse, skal du oplyse dette ved tilmelding.

Der er kun et begranset antal pladser pa kursusstedet, og tilmelding foregar efter fgrst til malle princippet.

Ved spgrgsmal kan du skrive til info@ccf.dk. Skriv ”Ungekursus 2013” i emnefeltet, eller ring til sekretariatet pa
tlf.: 3535 4882 mandag, torsdag og fredag kl. 11.00 - 13.00, samt tirsdag kl. 11.00-18.00.

Kom og veaer med. Kom som du er, dreng som pige, med dine oplevelser og erfaringer, som vi alle kan have
glaede af. Veer med til en hyggelig weekend, hvor du vil fa faglig viden, hygge og en pa opleveren.

Sidste frist for tilmelding er 12. februar 2013

Tilmeldingskupon til Ungekursus 22.-24. februar 2013:

Medl. nr.: Jeg har deltaget for i ar:
Navn: Bemaerkninger (f.eks. kost)
Adresse: Postnummer og by:

E-mail: Telefon:

Sygdom: Fadselsar:

Ma jeres navne, adresser, telefonnummer, mailadresse samt sygdom blive pafgrt en deltagerliste,
der udleveres til alle andre deltagere:

Ja |:| Nej |:|

Kuponen udfyldes tydeligt med blokbogstaver. Der ma gerne benyttes en kopi af siden.
Kuponen skal senest vaere kontoret i heende 12. februar 2013:

Colitis-Crohn Foreningen, Klingenberg 15, 2. th., 5000 Odense C eller mailes til info@ccf.dk
Tilmelding kan ogsa ske via vores hjemmeside www.ccf.dk

CCF februar 2013



Intolerance over for laktose i malkeprodukter kan vaere en fglgevirkning af kroniske inflamma-

toriske tarmsygdomme.

vis du har luft i maven, kvalme, mavekram-

per eller diarré, kan det skyldes, at du ikke

leengere kan tdle mealkeprodukter. Det er
nemlig en mulig komplikation ved blandt andet co-
litis ulcerosa og morbus Crohn, at man kan udvikle
mangel pa enzymet laktase.

Laktase nedbryder malkesukkeret, laktose, i min-
dre dele, sa det kan fordgjes i tyndtarmen. Mangler
man laktase, kan malkesukkeret ikke nedbrydes i
tarmen, hvilket medfgrer, at kroppen traekker vand
ud i tarmen. Samtidig interagerer laktosen med de
normale tarmbakterier. Det giver ubehagelige symp-
tomer i form af rumlen og uro i maven, diarré og
mavesmerter.

Laktasemangel som fglge af tarmsygdomme kaldes
sekundeer laktoseintolerance. Tilstanden er midlerti-
dig, og behandlingen af colitis ulcerosa og morbus
Crohn kan genoprette laktase-niveauerne i tyndtar-
men, og dermed forbedre symptomerne selv om det
kan tage tid.

Fa det undersggt

Undersggelser viser, at nogle med laktoseintolerance
kan tale op til halvanden deciliter maelk om dagen.
Der er forskellige mader, hvorved man kan under-
sgge for laktoseintolerance. En enkelt og umiddel-
bar metode er, at man kan undgd malkeprodukter
i kosten i nogle dage. Hvis man derefter drikker to
til tre glas malk og far mavegener, kan det tyde
pa laktoseintolerance. Lagen kan ogsa anvende en
sakaldt laktosebelastningstest, hvor man drikker et
glas vand med laktose. Blodsukkeret males bade far
og efter indtagelsen af sukkervandet. Stiger blodsuk-
keret ikke normalt, og der samtidig udvikles mavege-
ner, kan der veaere tale om laktoseintolerance.

Diagnosen kan ogsa stilles ved en sdkaldt hydrogen
breath test, hvor udandingsluften undersgges efter
indtag af laktose samt ved gentestning. Netop de

seneste ars store fremskridt inden for genforsknin-
gen har gget vores viden om laktoseintolerance, og
det betyder blandt andet, at man pa baggrund af en
blodprgve kan fastsld, om man vil producere laktase
hele livet eller ej.

Behgver ikke lade malken sta

Laktose findes i mange forskellige fgdevarer som
maelk, smgr, surmealksprodukter, bragd, faerdigretter,
chokolade samt i en del medicin. Har man laktose-
mangel, anbefales det fgrst og fremmest at skifte
til en laktosefri eller laktosefattig kost. Her kan en
dizetist veere en hjaelp ved at informere om lakto-
seindholdet i forskellige fgdevarer, sa malkemaeng-
den kan komme ned pa et niveau, man kan tale. Er
det sveert at lade malkeprodukterne veaere, kan man
ogsa indtage naturligt laktase i tabletform, kaldet
LactaNON. Dermed kan kroppen tale mere malk.

To andre former for laktoseintolerance

Laktoseintolerance som komplikation til mave-
tarmsygdomme kaldes sekundeer laktoseinto-
lerance. Primeer laktoseintolerance er derimod
en arvelig tilstand, hvor laktaseproduktionen
falder fra to til otte ars alderen. Endelig er der
sakaldt medfgdt laktoseintolerance, men den
er meget sjelden, og kraver at begge foreel-
dre videregiver den defekte form af genet.

Ca. fem procent af alle danskere lider af lak-
toseintolerance. Vi kan takke vores forfadre
for, at de for 10.000 ar siden t@mmede geder,
keer og far, og via en mutation fik evnen til at
fordgje maelk hele livet.



Accepter din sygdom

og var aben

Ungekolonien gav igen nye erfaringer, ideer og venner.

a colitis ulcerosa og morbus Crohn ofte ram-

mer i en ung alder, hvor mange af grundste-

nene til resten af tilveerelsen bliver lagt, er
det vigtigt at have kontakt til andre i samme situa-
tion. Mens mange unge tumler med store spgrgsmal
om valg af uddannelse, karriere og karester, har
unge med kroniske tarmsygdomme ofte ogsa andre
udfordringer. | Colitis-Crohn Foreningen er den ar-
lige ungekoloni derfor en god mulighed for at drage
nytte af andres erfaringer.

Den 25.-28. oktober 2012 var 25 unge i aldersgrup-
pen 17-30 ar samlet til ungekoloni i Kerteminde.
Programmet bgd pa masser af socialt samver og
faglige indspark fra forskellige oplagsholdere. Efter
indkvarteringen torsdag aften var der middag, hvor
deltagerne fik den fgrste mulighed for at snakke.

Fredag stod Colitis-Crohn Foreningens socialradgiver
Maiken Guldborg for et fagligt opleeg om, hvordan
tilvaerelsen med en kronisk sygdom kan blive lidt let-
tere, hvis man har kendskab til sine rettigheder. Der
blev blandt andet diskuteret §56, handicap- og kro-
nikertillzg samt de muligheder, ordningerne giver.
Mange af kursisterne bgd ind med nyttige personlige
erfaringer i forhold til de forskellige ordninger.

Venner med monsteret

Efter frokosten var der foredrag ved CCF-ambassa-
der og skuespiller Paw Henriksen. Hans oplaeg var
en gribende rejse gennem hans sygdomsforlgb,
hvor han ikke lagde skjul pa noget. Man fornem-
mede, at han ville vise kursisterne, at dbenhed og
klarhed omkring sygdommen er den eneste vej frem
mod at acceptere lidelsen og sin krop. Hans bud-
skab om at tage en dag ad gangen, vaerdsatte de
gode dage og acceptere, at der kommer nogle rigtige

CCF februar 2013

»lortedage«, vandt genhgr og gav anledning til flere
gode samtaler i lgbet af eftermiddagen og aftenen.

Lgrdag var sexologen Marianne Bruhn pa program-
met. Hun har blandt andet arbejdet med kraeftpatien-
ter, og tog trdden op fra Paw Henriksen ved at laeg-
ge vagt pa, at man skal acceptere sin situation, sin
krop og blive gode venner med sit »monster«. Hun
formdede at skabe en afslappet atmosfaere omkring
et lidt sveert og tabubelagt emne, og det abnede op
for en masse spgrgsmal.

Sgndag skulle kursisterne selv lidt mere pa ba-
nen, da psykolog Agnete Hvidbjerg, som har sam-
arbejdet med Diabetesforeningen, afsluttede sit
foredrag med en workshop, hvor de unge i min-
dre grupper skulle diskutere forskellige dilemmaer.
Det udviklede sig til en konstruktiv proces, hvor
deltagerne fik sat lidt flere ord pa sig selv og det
at have en kronisk sygdom. Der kom fokus pa be-
greberne accept, forstdelse, abenhed, prioritering,
ansvarlighed, empati, problemlgsning og overblik.

Konklusionen blev, at nogle gange er det et helvede
at have en kronisk sygdom, men den ggr pa mange

Tag med pa ungekoloni

Ungekolonien 2013 finder sted 19.-22. septem-
ber i Kerteminde. Her vil der igen vare inspi-
rerende foredrag med forskellige fagpersoner
og socialt samver. Prisen for hele kurset er
400 kr., og Colitis-Crohn Foreningen refunde-
rer transportudgifterne.

Se mere pa www.ccf.dk/kurser/ungekoloni.



mader én staerkere, og man larer sig selv at kende
pa en helt anden made. | al sin enkelthed er det fun-
damentalt at prgve at acceptere den situation, man
eri- og maske indse at det kunne vaere meget varre.
Sa opfordringen fra ungekolonien til alle andre er at
tage en dag ad gangen og forsgge at imgdekomme
udfordringerne med oprejst pande, selv om nogle
dage kan veere svere.
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socialradgiveren

Nye regler for merudgifter far stor betydning

| forbindelse med reformen af f@rtidspension

og fleksjob er der ogsa afggrende @ndringer i
forhold til afregning af merudgifter efter Servi-
celovens §100. Det far store konsekvenser, og
mange har allerede ringet til Colitis-Crohn For-
eningens radgivningstelefon for at hgre hvorfor.

Fremover er de faste ydelsestrin afskaffet. Mer-
udgiftsydelsen bliver i stedet udmalt pa bag-
grund af de sandsynliggjorte merudgifter, og der

rundes op til neermeste 100 kr. Bagatelgraensen
pa 6000 kr. om aret bliver dog bevaret, men den
skal fremover reguleres med satsreguleringspro-
centen, sa bagatelgransen falger den alminde-
lige lgnudvikling. Andringerne vil blandt andet
betyde, at alle, der modtager merudgifter efter
Servicelovens §100, far en ny afggrelse fra kom-
munen og herefter kun far dekket de faktiske
omkostninger.

Se mere om merudgifter efter Servicelovens §100 pa www.ccf.dk




fra

. lokalforeningerne

Formand: Kirsten Westh
Tif. 3195 1801
E-mail: kirsten.westh@gmail.com

Kommende arrangementer

Generalforsamling og medlemsmgde torsdag 14. fe-
bruar 2013, kl. 19.00 i den store mgdesal pa Born-
holms Hospital.

Vi begynder med medlemsmgdet kl. 19.00-20.30:
Frank Schigdt, dr.med., Bispebjerg Hospital og til-
knyttet Bornholms Hospital, forteeller om colitis
Crohn. Denne gang far han mulighed for at bruge de
elektroniske hjelpemidler. Efter en lille pause med
te/kaffe og sandwich holder vi generalforsamling kl.

20.45:

Dagsorden ifglge vedtegterne

Pkt. 1. Valg af dirigent.

Pkt. 2. Formandens beretning.

Pkt. 3. Fremlaeggelse af det reviderede regnskab.

Pkt. 4. Lokalforeningens forslag til en handlingsplan
for det kommende ar.

Pkt. 5. Valg af bestyrelsesmedlemmer:

Pa valg: Kirsten Westh, Jette Engel og

Randi Jensen.

Valg af suppleanter.

Valg af revisor.

Valg af revisorsuppleant.

Pkt.
Pkt.
Pkt.
Pkt. 9. Indkomne forslag.
Pkt. 10. Eventuelt.

o

o N

Afholdte arrangementer

Medlemsmgde torsdag 15. november 2012, kl. 19.00
pa Bornholms Hospital, i den store mgdesal. Reu-
matolog Henrik Nordin, Rigshospitalet (tilknyttet
Bornholms Hospital to dage/uge) fortalte om muskel-
smerter/behandling/forstdelse. Der var fremmgdt 25
personer. Vi fik en levende beskrivelse af emnet, og
spgrgelysten var stor.

Fyn

Formand: Rikke Vium

TIf. 2168 9663

E-mail: crocofyn@hotmail.com

Afholdte arrangementer
13. januar 2012 afholdt vi et arrangement hos LOOP
fitness Odense.

Kommende arrangementer

Generalforsamlingen for CCF FYN bliver 13. februar
2013 kl. 19.00 pa Odense Universitetshospital. Vi
er ved at fa en aftale i stand med en laege, der vil
holde foredrag efter generalforsamlingen. Mere info
pa hjemmesiden. Invitationer sendes til de fynske
medlemmer.

1. november havde vi et spaendende foredrag af laege
Mette Julsgaard Nielsen. Emnet var fertilitet, gravidi-
tet, amning og IBD. Hun fortalte, at medicin ikke er
en hindring, men at det er vigtigt, at IBD er velbe-
handlet, og at man fglges taet under graviditeten. Der
gennemfegres i gjeblikket projekter om emnet, bade
omkring mandlig fertilitet og IBD samt graviditet og
biologisk behandling.

Lottotallene for 2012 er trukket og kan ses pa ccf.dk
under Fyn. Vinderne har faet besked.
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Formand: Teitur Vagadal, Torshavn
E-mail: ccf@mail.fo

Adalfundur um halvan feb. Narmari kunning verdur
lyst limunum og 7 blgdunum 7 Jan 2013 A skra verdur
kunning um farna arid Val av nevndarlimum Kunning
um CC-studlar Ymiskt.

21. november 2012 havde den faergske afdeling et
foredrag ved overlaege Kari R. Nielsen. Temaet var
medicin til colitis ulcerosa og morbus Crohn. Der
var fremmgdt 5o deltagere til foredraget, der fandt
sted i centrum af Fargerne. For danskere er det ikke
ensbetydende med Térshavn, men Sundalagid - et
omrade, som strakker sig over nogle kilometer og
har et par tusinde indbyggere. Eftersom Fzrgerne
kun har 48.000 indbyggere, er vi ngdt til at teenke
lidt logistisk. Hvor skal vi mgdes? Omvendt har vi
dog slet ikke de samme afstande, som tilfeeldet er i
Danmark. Sundalagid ligger midt mellem de to store
byer pa Fargerne, Térshavn, med 19.000 indbyggere
og Klaksvik med 5ooo indbyggere.

Overlaege Kari R. Nielsen holdt et inspirerende fore-
drag om colitis ulcerosa og morbus Crohn. Blandt an-
det fortalte han om nogle chokerende fakta. Kari R.
Nielsen har vaeret med til at forske i colitis ulcerosa
og morbus Crohn, og resultaterne viser, at sygdoms-
tilfeeldene pa Faergerne er vokset meget de seneste
40 ar. | 1960’erne var der omkring ti nye tilfelde ar-
ligt — i dag er der 30-40. Og det estimeres, at ca. 450-
500 personer pa Faergerne har colitis ulcerosa eller
morbus Crohn. Det vil sige, at 1 procent af Fergernes
befolkning er ramt af en tarmsygdom. Faergerne har
saledes en kedelig verdensrekord, idet der er ca. tre
gange flere patienter med tarmsygdomme pa Fearg-
erne, end tilfaldet er andre steder. Dette giver os
store udfordringer.

Vores gnskeliste for personer med tarmsygdomme pa

Faergerne

e Sundhedsvasnetskalmgde personer med tarmsyg-
domme godt.

e Personer med tarmsygdomme skal have hjalp
med det samme.

e Estimatet siger, at 20 procent af patienterne har
morbus Crohn og 8o procent colitis ulcerosa. Det
vil sige, at der diagnosticeres fem-seks nye tilfael-
de af morbus Crohn hvert ar pa Fargerne. Lee-
gerne udtrykker, at den biologiske medicin er den
optimale for disse patienter, men pa Fzargerne
skal den billigste medicin bruges fgrst, hvilket ikke
er optimalt. Derfor skal morbus Crohn-patienter
have den bedste, men dyre medicin fgrst.

* Forskningen pa Faergerne skal prioriteres. Faerg-
erne er et lille samfund, og derfor nemmere at
forske i. Samtidig er Fergerne det omrade i verden
med hgjest forekomst af tarmsygdomme, sa ma-
ske kan mysteriet om tarmsygdomme ogsa lgses
her midt i Atlanterhavet.

Formand: Thies Marten Wieczorek

TIf. 6138 5461

Kontaktperson: Kenneth Hoffmann
E-mail: kenneth.hoffmann48@gmail.com

Kommende arrangementer
Generalforsamling og medlemsmgde onsdag 6.
februar 2013 kl. 19.00 i auditoriet pa Herlev Hospital.

Vi begynder med medlemsmgdet. Laege, ph.d. Johan
Burisch, Gastroenheden pa Herlev Hospital, fortzel-
ler om sin deltagelse i et stort internationalt forsk-
ningsprojekt om colitis ulcerosa og morbus Crohn.
Sadanne projekter kan blandt andet vaere med til at
lgfte lidt af slgret for vores maerkelige sygdomme, og
pa sigt maske vaere med til gare livet lidt lettere. Der
vil, efter et forhabentligt speendende foredrag, vare
mulighed for at stille spgrgsmal. Efter en lille pause
med vand og frugt holder vi:

..‘..O...‘..‘..O...‘..‘..O...‘..‘..O..)



fra

. lokalforeningerne

Generalforsamling

Dagsorden i folge vedtagterne

Pkt. 1. Valg af dirigent.

Pkt. 2. Lokalafdelingens beretning om lokalafdelin-
gens virksomhed i den forlgbne periode.

Pkt. 3. Fremlaeggelse af det reviderede regnskab til
godkendelse.

Pkt. 4. Lokalforeningens forslag til en handlingsplan
for det kommende ar.

Pkt. 5. Valg af bestyrelsesmedlemmer:

Pa valg:

Kenneth Hoffmann (villig til genvalg),

Rune Friis-Jensen (villig til genvalg).

Pkt. 6. Valg af suppleanter.

Pkt. 7. Valg af revisor.

Pkt. 8. Valg af revisorsuppleant.

Pkt. 9. Indkomne forslag.

Pkt. 10. Eventuelt, herunder uddeling af
Kirsten Hjerrilds rejselegat.

Tilmelding

Af hensyn til indkgb bedes man tilmelde sig senest
sgndag 3. februar pa

ccf.kbh@gmail.com eller tlf. 6138 5461.

NB! Bogen ”Sat fokus pa” kan kebes for kr. 65,-. Du
sparer fragten (medbring gerne lige penge). Det er en
bog med 12 beretninger om at have en kronisk tarm-
sygdom inde pa livet. Bogen er blevet til pa initiativ
af Jeanette Hjort og er udgivet i et samarbejde med
Colitis-Crohn Foreningen.

Formand: Peter Aagaard
TIf. 2989 8870
E-mail: mail2aagaard@gmail.com

Afholdte arrangementer

CCF Midtjyllands medlemsmgde 13. november 2012

kl. 19.00: Tankefeltterapeut Lars Mygind fra Meta Me-

dicin Foreningen begyndte med at forteelle, hvordan

han selv havde haft maveproblemer som barn. Han

beskrev, hvordan hans foraldre opsggte laege, men

fik at vide at der ikke var noget galt. | dag er Lars My-

gind klar over, at maveproblemerne skyldtes darlige

oplevelser i skolen og med kammerater. Problemerne

forsvandt i forbindelse med skoleskift. Lars Mygind

mener, at mange maveproblemer skyldes stgrre eller

mindre grad af stress. Stress kan give sig udtryk pa

mange forskellige mader. Lars Mygind arbejder ud

fra UDIN-teorien:

U Man oplever noget uventet.

D Dramatisk oplevelse.

| Isolation omkring problemstillingen.

N Nul strategi for hvordan man kommer vak fra
problemet.

UDIN er en fase, hvor man fgrst er i en aktiv fase og
senere i en reparationsfase. 70 procent af alle, der
gar til lege med smerter eller ubehag, er i reparati-
onsfasen. Dette skyldes, at man i reparationsfasen
far betendelse og smerter. Man veksler mellem de
to faser, s det er problematisk at diagnosticere, da
man i den aktive fase har det fglelsesmaessigt sveert
og i reparationsfasen har fysiske smerter. Nogle af
de fglelsesmassige problematikker er vrede, irrita-
tion og frustration. Lars Mygind er af den opfattelse,
at man skal tage fat i sin vrede og fa den forlgst.
Man skal fgle vreden, slippe vreden og forlgse den.

Tankefeltterapi kan pa den vis bruges til at fgle ube-
haget i kroppen og herigennem fjerne eller mindske
ubehaget. Metamedicin tager ikke afstand fra me-
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dicinsk behandling, men mener, at det er vigtigt at
bruge tankefeltterapi til at fa fundet frem til arsa-
gerne — UDIN. Det vil vaere optimalt at kombinere en
medicinsk behandling og tankefeltterapi for derved
at mindske den medicinske dosis.

Kommende arrangementer

Dato for generalforsamling er 22. januar 2013 Kkl.
19.00. De frivilliges hus er stedet for generalforsam-
lingen, hvor der bliver afholdt arsberetning og for-
talt om fremadrettede planer. Mette og Kamilla er pa
valg og har allerede meldt, at de gnsker at fortsaette.
Efter generalforsamlingen afholder vi pakkespil, og
der vil blive anrettet et let traktement. Deltagelse er
gratis.

Til neste medlemsmgde 9. april prgver vi at fa en
aftale med Fertilitetsklinikken i Skive. Mange piger/
kvinder med colitis ulcerosa og morbus Crohn bliver
henvist til fertilitetsbehandling. Malet er at fa nogle
fra klinikken til at komme og forteelle om fertilitet
generelt, behandlingsmuligheder med videre. Naste
medlemsmgde bliver afholdt pa Stationen. Tilmel-
ding er ngdvendig.

Midtsjeelland

Formand: Preben Barrett
TIf. 4615 3598
E-mail: paf-barrett@mail.dk

Lokalforeningen i Roskilde er pt hvilende, men der
arbejdes pa at fa indkaldt til en generalforsamling og
fa valgt en ny bestyrelse.

Formanden fra den tidligere bestyrelse, Preben Bar-
rett, er fortsat CCF kontaktperson i Roskilde. Man
er meget velkommen til at kontakte ham, hvis man
vil deltage i et frivilligt arbejde for CCF i Roskilde-
omradet.

Midtvestjylland

Nastformand: Jacob Klinck Kjeer

Nordjylland

Formand: Bjarke Christiansen
Tif. 9890 9716
E-mail: bjarke.chr@privat.dk

Afholdt arrangement

Medicinsk/kirurgisk foredrag 12. november 2012 kl.
19.00-21.30 i foredragssalen i kalderen pa Sygehus
Vendsyssel Hjgrring. Overleege, dr.med. Kim Ther-
kelsen gennemgik bade colitis ulcerosa og morbus
Crohn med hensyn til kendetegn pa begge sygdom-
me. Ligeledes blev der gennemgaet forskellige medi-
cinske behandlingstilbud - bade virkning og bivirk-
ninger, samt hvad der er kommet af nye muligheder.

Overlage, dr.med. Ole Thorlacius-Ussing skulle have
fortalt om de kirurgiske behandlinger af bade colitis
ulcerosa og morbus Crohn, og hvad der er kommet af
nye muligheder indenfor kirurgi. Han blev desvarre
forhindret, men heldigvis kunne Kim Therkelsen fyl-
de tiden ud. Samtidig var der mange spgrgsmal fra
de ca. 40 fremmgdte medlemmer og pargrende.

Kommende arrangement

Indkaldelse til den ordinzere generalforsamling for
Lokalafdelingen Nordjylland lgrdag 9. februar 2013
kl. 14.00 pa Aalborg Sygehus Syd, mgdelokale 1+2.




fra

. lokalforeningerne

Dagsorden ifglge vedtegterne

Pkt. 1. Valg af dirigent.

Pkt. 2. Lokalbestyrelsens beretning om lokalbesty-
relsens virksomhed i det forlgbne ar.

Pkt. 3. Fremlaggelse af det reviderede arsregnskab
til godkendelse.

Pkt. 4. Lokalbestyrelsens forslag til handlingsplan
for det kommende ar.

Pkt. 5. Valg af medlemmer til lokalbestyrelsen:
Pa valg er Elin Randers og Jannie Jensen.

Pkt . 6. Valg af suppleanter:
Pa valg er Anita Holt og Eva Andersen.

Pkt. 7. Valg af revisor: Pa valg er Jgrgen Poulsen.

Pkt. 8. Valg af revisorsuppleant: Pa valg er Per With.

Pkt. 9. Indkomne forslag.

Pkt. 10. Eventuelt.

Efter generalforsamlingen er foreningen veert ved
smgrrebrgd, sodavand og kaffe/te. Kunne du tanke
dig at udfgre et stykke arbejde for vores forening,
eventuelt indtrade i bestyrelsen, eller har du en god
idé, eller har du gnsker eller forslag til kommende
arrangementer, hgrer vi meget gerne fra dig.

Af hensyn til kaffe og brgd bedes du/l tilmelde jer
hos Elin Randers pa tlf. 9838 3774 eller hos Jannie
Jensen tlf. 4196 1672 senest 2. februar 2013. Skulle
du/l ikke na at tilmelde jer, er du/I alligvel altid me-
get velkomne. Vi kan sa ikke garantere for, at vi har
kaffe og bragd nok.

Stgttelotto

Sa er tiden inde til at forny dit lottonummer, og har
du ikke deltaget fgr, far du nu chancen! Det samlede
pramiebelgb er 600 kr. pr. maned fordelt pd én ge-
vinst & 200 kr. og fire gevinster 4 100 kr. samt en
hovedpramie pa 500 kr., som traekkes hvert ar pa
generalforsamlingen.

Prisen for at spille med i 12 maneder - og tilmed yde
en vigtig stgtte til din lokalafdeling er kun 150 kr. Der

er stadig ledige numre, sa har du lyst til at stgtte din
lokalafdeling og veere med i de manedlige udtraek-
ninger om i alt 600 kr., sa ring til Bente Buus Nielsen
pa tlf. 9863 2619 og reserver et nummer. Du kan
ogsa indbetale belgbet pa 150 kr. pa girokort - husk
tydeligt navn og adresse. Herefter vil du automatisk
modtage dit lottonummer. Alle, der allerede har et
lottonummer og igen indbetaler 150 kr., vil ikke fa
tilsendt en ny lottoseddel, medmindre | gnsker et
nyt nummer. Pa forhand mange tak fordi du deltager
i vores stgttelotto. Indtegten giver os langt stgrre
mulighed for at forgge og forbedre vores lokalakti-
viteter. Husk at skrive tydeligt navn og adresse pa
girokortet, da vi ellers ikke ved, hvortil vi skal sende
eventuelle gevinster.

Nordsj=lland

Der er i gjeblikket ingen fungerende lokalafdeling i
Nordsj=lland

Formand: Morten Friis Hansen
TIf. 2293 9840
E-mail: mofriha@gmail.com

Afholdte arrangementer

Julearrangement blev afholdt 4. december 2012 pa
Nykgbing Sygehus. Vi begyndte med socialt samvaer
over sandwich og vand, efterfulgt af kaffe, te og ju-
lens smakager. 34 havde valgt at deltage i spisnin-
gen, inden vores oplaegsholder kom en time senere
og fortalte om kost i forhold til IBD. Klinisk diaetist
Bettina Birk fastslog, at kosten ikke kan kurere/helt
afhjeelpe vores sygdom. | perioder uden udbrud an-
befales det at spise sundt og falge de otte kostrad. |
perioder med udbrud anbefales det at spise ra eller
kogt frugt og gregnt, ligesom bananer kan have en
god effekt pa let diarré.

Generelt skal man huske at taenke »hvidt«: Ris, pa-
sta, lyst brgd etc. Proteinindtag under udbrud er vig-
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tigt og bgr udggre 1-1,5 g pr. kilo legemsvagt. Dette
kan for eksempel ggres ved at indtage energidrikke.
Tilskudsdrikke kan udggre det for et mellemmaltid,
fuldgyldige drikke udggr et hovedmaltid. Proteinpul-
ver kan ogsa tilsaettes kosten og kan kgbes pa apo-
teket eller pa forskellige hjemmesider.

Sundhedsstyrelsens hjemmeside har et reference-
program for IBD-patienter, hvor man ogsa kan hente
information om kost. Vitamin D anbefales, ligesom
malkesyrebakterier type VSL3 er et godt tilskud. Fi-
skeolie er ogsa godt. Som kosttilskud kan fiskeolie-
piller vaere en »ngdlgsning«, hvor det ideelle er at
spise fed fisk som sild, laks eller makrel.

For personer, der er laktose intolerante, anbefales
laktosefri maelkeprodukter. Generelt findes der man-
ge flere gluten- og laktosefri produkter i Sverige og
Tyskland. Vitamin- og mineralstatus bgr undersgges
en gang om aret via blodprgve. Generelt er fuld-
kornsprodukter gode, dog skal man huske, at hele
korn ikke bliver fordgjet og kan ophobe sig i tarme
med forsnavringer.

FODMAP er en kostform, som personer med irrita-
bel tyktarm kan have gleede af. 15-20 procent af den
voksne befolkning anslas at have irritabel tyktarm.
Ideen med FODMAP diaet gar blandt andet ud pa at
undga kulhydrater, frugtose og laktose. Ved at folge
disse kostrad vil man ofte f4 mindre luft i tarmen,
mindre ondt i maven og mindre oppustethed.

Kommende arrangementer

Husk vores generalforsamling 29. januar 2013, hvor
Dorte og Rasmus er pa valg. Vi opfordrer alle til at
mgde op og fa en god aften, uden fare for at blive
»tvunget« til at blive valgt. Kreds Storstrgm haber,
at alle har haft en rigtig gleedelig jul og er kommet
godt ind i 2013, hvor vi glaeder os til at se jer alle
sammen igen.

Sydvestjylland
Formand: Lars Arnum

TIf. 7518 1362
E-mail: larsccf@gmail.com

Sydgstjylland

Formand: Karina R. Kristensen
TIf. 2256 5405

E-mail: ccf.vejle@gmail.com

Afholdte arrangementer

14. november 2012 afholdt vi vores arlige julemgde
i underhuset pa Vejle Sygehus. Det faglige indleg
blev holdt af John Lerche, der er privatpraktiserende
psykolog med praksis i Grgnnegade i Vejle. John gav
os et »lynkursus« i psykologi, og fortalte hvordan en
kronisk sygdom kan pavirke psyken. Et spa&ndende
og informativt foredrag fortalt med humoristisk for-
teellerevne. Vi fik bade grinet og en »aha«-oplevelse
med hjem. Efter foredraget var det tid til juleguf,
&bleskiver og glggg og ikke mindst julelotteri. Vi
havde mange forskellige gevinster, venligst skanket
af lokale butikker i Vejle og Fredericia. Alle fik en
gevinst med hjem, nogle flere end andre, men ingen
blev snydt. Overlaege Henrik Hay, der var den egent-
lige foredragsholder til julem@det, var ngdsaget til at
melde afbud, men vi forventer at fa ham pa banen i
lgbet af 2013.

Kommende arrangementer

Generalforsamling

12. februar 2013 kl. 19.00 i Sct. Jgrgensgard, Hospi-
talsgade 4, 6000 Kolding. Kom og mgd skuespilleren
Paw Henriksen! Paw er ambassadgr for Colitis-Crohn
Foreningen, og vi kender ham fra blandt andet tv-
serierne Hotellet og Anna Pihl. Paw kommer og for-
teeller sin historie om at veere colitis-patient og om,
hvordan det har praget ham i dagligdagen.
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fra

. lokalforeningerne

Dagsorden for generalforsamlingen

e Valg af dirigent.

¢ Lokalafdelingens arsberetning.

* Fremlaeggelse af regnskab.

e |okalafdelingens forslag til handlingsplan for
naste ar.

¢ Valg af bestyrelsesmedlemmer. Pa valg er:
Karina Kristensen (gnsker genvalg),
Kurt Sand (gnsker genvalg),
Bodil Caspersen (gnsker ikke genvalg),
Bestyrelsesmedlem (manglede en sidste ar),
suppleant Sara Ude Sgrensen (gnsker ikke gen-
valg).

¢ Indkomne forslag: Forslag der gnskes behandlet,
skal vare formanden i hande skriftligt senest
5. februar 2013.

e Eventuelt.

Vi gleeder os meget til denne aften. Husk tilmelding

senest 5. februar 2013 til Karina Kristensen pa tlf.

2256 5405 eller pa mail ccf.vejle@gmail.com

Sgnderjylland

Formand: Helle Schnor
TIf. 2858 9740
E-mail: helleschnor@live.dk

Kommende arrangementer

Vi afholder generalforsamling 29. januar 2013. Vi
mangler minimum to bestyrelsesmedlemmer samt to
suppleanter for at kunne kgre lokalafdelingen videre.
Vi haber derfor, at der er nogle, der her lyst til at give
en hand med, sa vi kan fortsatte vores arbejde i
lokalomradet, og at dette ikke bliver det sidste med-
lemsmgde i lokalafdeling Sgnderjylland.

Vestsjalland

Formand: Kennet Brigsted
TIf. 2011 4969

E-mail: brigsted@gmail.com

@stjylland

Formand: Inger Graversen
TIf. 8652 0188
E-mail: ig@ccf.dk

Afholdte arrangementer:

1 november 2012 — Denne aften havde vi besgg
af Mette Borre, Afdeling V, Aarhus Universitets-
hospital. Mette afholdte et super godt oplag, og
kom med mange gode informationer. Mette Bor-
re svarede ogsa meget velvilligt pa de mange
spgrgsmal fra de ca. 70 fremmgdte medlemmer
samt deres pargrende.

29. november 2012 — Sa var der tid for arets sid-
ste medlemsmgde — Juleafslutning med banko,
snolder, snakke og lotteri-mgde, og som altid
med flotte praemier. Det var dejligt at se, at sa
mange denne gang havde fundet frem til Sogne-
garden, her i blandt ogsa ungegruppen.

Kommende arrangementer:

Generalforsamling 2013 vil finde sted den
7. februar 2013 i Vejlby Sognegard.

Overlaege Lisbet Ambrosius Aarhus Universitets-
hospital vil efter generalforsamlingen afholde et
spaendende foredrag.

Dagsorden iflg. vedtagterne.
Der er udsendt indkaldelse med dagsorden
medio januar.

OBS OBS OBS

Er du klar over, at der p& Arhus Sygehus, Ngrre-
brogade 44, 8000 Arhus findes en IBD-Skole for
patienter med Colitis Ulcerosa og Crohn. Efterar
og forar afholdes der temaaftener. Er du interes-
seret i at deltage, er du meget velkommen til
at kontakte: Sygeplejerske Dorit Jakobsen tlf. 89
49 28 00 mellem 9,00 — 14,00. Har du husket at
blive tilmeldt unge-gruppen ellers kontakt
ccfungegruppeaarhus@gmail.com
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Colitis-Crohn Foreningen

Landsforeningen til bekampelse af colitis ulcerosa og morbus Crohn
samt andre relaterede tarmsygdomme

Landsformand
Bente Buus Nielsen

Hovedbestyrelse
Bjarke Christiansen
Inger Graversen

Birthe Ravn

Berit Lauritsen
Kenneth Hoffmann
Elin Randers

Lise Benedicte Nielsen
Eva Andersen

Morten Friis Hansen

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

Abningstider i sekretariatet
Mandag, torsdag og fredag

Det Legelige Rad

Anders Parregaard, overlage
Karsten Lauritsen, overlaege

Pia Munkholm, overlaege

Ida Vind, lzege

Niels Qvist, professor, overleege
Jan Fallingborg, overlaege

Jens Dahlerup, overlege

KIT-radgivningen

Den telefoniske radgivning
Mandag kl. 18.00-20.00
Torsdag kl. 9.00-11.00

Kommende kurser

Ungekursus

22. - 24. februar 2013
Nasbylund Kro, Odense

Foraldre/bgrn

Socialradgiver

Maiken Guldborg
Tirsdag kl. 15.00-18.00
Torsdag kl. 11.00-13.00

TIf. 5057 4982
Mail: social@ccf.dk

Redaktion

Bente Buus Nielsen
Mandag kl. 16.00-20.00
TIf. 6072 3180

Mail: bbn@ccf.dk
Lokalstof: info@ccf.dk

Voksenkursus
24. - 25. august 2013

Kerteminde Vandrerhjem

Ungekoloni

kl. 11.00 - 13.00
Tirsdag kl. 11.00 - 18.00
TIf. 3535 4882

Mail: info@ccf.dk

5. - 7. april 2013
Kerteminde Vandrerhjem

19. - 22. september 2013
Kerteminde Vandrerhjem

Ungemgder 2013
26. januar, 13. april, 17. august og 16. november.
Tilmelding til kurser kan forega via www.ccf.dk

Deadline for materiale til naeste udgivelse er 15. marts 2013
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