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obbvie

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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Nationalt og
internationalt samarbejde

16. maj markerer vi den internationale IBD dag. | den forbindelse vil der vare fyraftens-
meder pa fire af de store danske specialafdelinger, hvor temaet er den gode samtale”. Sa
der er lagt op til debat mellem patienter, sygeplejersker og leeger. Hold gje med Colitis-
Crohn Foreningens hjemmeside og Facebook-grupperne, hvor du kan finde invitationer til
mgderne, sa snart de sidste aftaler er pa plads.

Sammenslutningen af europaiske leeger med speciale i morbus Crohn og colitis ulcerosa,
ECCO, har netop afholdt arsmgde i Wien. Colitis-Crohn Foreningen deltog via samarbejdet
mellem ECCO og den internationale sammenslutning af patientforeninger for kronisk inflam-
matoriske tarmsygdomme, EFCCA. De to internationale organisationer har gjort falles fod-
slag under sloganet »join the fight against IBD,« og ved det falles pressemgde var emnet
»the burden of disease«. Der er dog ikke kun tale om et styrket europaeisk samarbejde,
idet de fem nordiske lande ogsa har intensiveret de indbyrdes relationer under fallesbeteg-
nelsen: Nordic Associations. Dette brede samarbejde er Colitis-Crohn Foreningen en del af.

Skuer vi lidt ud i fremtiden, narmer Folkemgdet pa Bornholm sig, og Colitis-Crohn For-
eningen vil igen have en stand. Fredag 14. juni afholdes saledes en debat, hvor fokus er
pa overgangen fra barn/ung til voksen i et sygehusforlgb. Vi haber, at mange vil deltage.

Pa behandlingsfronten sker der ogsa spaendende nyt. Vil det for eksempel blive muligt at
behandle morbus Crohn og colitis ulcerosa med stamceller? Vi har endnu ikke svaret, men
der er identificeret en speciel gruppe stamceller, der har en naturlig evne til at udvandre
til tarmen og producere nye celler. Det vil med andre ord sige, at cellerne har potentiale
til at genskabe gdelagt tarmvav. Disse nye opdagelser understgtter tidligere forskning pa
omradet, hvilket styrker habet om, at denne form for behandling en dag bliver en realitet.

Sidst vil jeg gerne takke for den flotte modtagelse af det nye medlemsblad. Det er et kvan-
tespring for foreningen, og vi haber, at alle nyder det nye CCF-Magasin.

God laeselyst

. 3

Bente Buus Nielsen
Landsformand
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Australien rundt pa cykel

— for rekord og

Colitis-Crohn Foreningen

Ronny Andreasen forsgger i disse dage at satte en imponerende verdensrekord. Planen er at
cykle Australien rundt alene pa knap 49 dggn — og han haber, at Colitis-Crohn Foreningen vil

nyde godt af det usadvanlige projekt.

30-arige Ronny Andreasen fra Valby er netop nu i
gang med et rekordforsgg, som kan tage pusten fra
de fleste. Han cykler Australien rundt og forsgger at
sla verdensrekorden pa 48 dggn og 22 timer. Han
satte sig i sadlen 22. marts i Perth, og inden 8. maj
skal han tilbageleegge en rute pa 14.913 km - og han
skal kgre alene, eller "unsupported” som det hedder.

For at kunne udholde strabadserne er det blandt an-
det tilladt at kebe mad undervejs, sove i telt eller pa
hoteller, og sa har han ret til fire depoter med udstyr
og reservedele. Dem skal der nok blive brug for pa
et kontinent, hvor klimaet byder pa store tempera-
turforskelle og ikke mindst lange strakninger med
gde landskaber og gold grken. For Ronny handler
rekordforsgget dog ikke kun om at komme hurtigst
frem, han har ogsa andre forventninger.

6 CCFMagasinet * maj 2013

»Jeg tror, at jeg til fulde laerer mig selv og mine
grenser at kende. Det bliver en keempe udfordring,
en oplevelse for livet og fysisk meget hardt. Og sa
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haber jeg at kunne indsamle penge til Colitis-Crohn
Foreningen, fordi min mor har haft morbus Crohn,«
fortzeller Ronny til CCF-Magasinet, kort inden han
indleder den imponerende faerd.

Behov for mere abenhed
Ronny har haft tarmsygdomme tzet inde pa livet, siden
hans mor, Lise, for 14 ar siden fik konstateret morbus

Crohn, og hun lider i dag ogsa af korttarmssyndrom
som fglge af en operation. Det har blandt andet be-
virket, at hendes sociale liv er forandret betydeligt.

»Hun er h&mmet meget socialt. Hendes stomi laek-
ker konstant, og hun er afhaengig af en taske med
en pumpe, der giver vaeske og ernaering 16 timer i
dggnet,« forteller Ronny.

Blandt andet derfor vil Ronny via rekordforsgget
indsamle penge til Colitis-Crohn Foreningen for
at veere med til at sette fokus pa tabuet omkring




kroniske tarmsygdomme. Habet er, at flere bliver
mere abne om sygdommene, og at unge med kro-
niske lidelser vil blive mgdt med stgrre forstaelse
og rummelighed, eksempelvis i uddannelsesforlgb.

»Der skal mere forstaelse til i skoler, gymnasier og
pa andre uddannelsesinstitutioner. | dag far mange
ikke den rette stgtte, og har de for meget fraveer,
bliver de smidt ud. Det er vigtigt, at man ter fortzlle
om sygdommene, og at ledere, leerere og studiekam-
merater er mere forstdende,« pointerer Ronny.

Mareridtet og drammen
Det er seks ar siden, at Ronnys mor fik skadet tar-
mene under en operation. | perioden, der fulgte efter
dette mareridt, besluttede Ronny sig for at virkelig-
ggre sit store dremmeprojekt. Han var netop kommet
hjem fra en rejse til Australien og leeste om danske
Erik Straarup, der var ved at satte verdensrekord

ved at cykle det store kontinent rundt alene, og Ron-
ny tenkte: »Det skal jeg gagre en dag«.

Haber pa 10.000 kr.

Ronny arbejder til daglig med bagagehandtering for
Novia i Kgbenhavns Lufthavn, men de seneste to ar
har han ogsa brugt meget tid pa cykelprojektet. En
del af hans cykeltgj og -udstyr er sponseret, men el-
lers har han sparet sammen, og pengene er gaet til
udstyr og forberedelser i forbindelse med rekordfor-
sgget. Desuden skal han ogsa bruge penge til mad
og logi undervejs.

Da Ronny havde faet daekket udgifterne til projek-
tet, valgte han at lade gvrige bidrag fra sponsorer
tilfalde Colitis-Crohn Foreningen. Inden afrejsen var
hans hab at indsamle 10.000 kr. til foreningen, men
det endelige belgb afhaenger blandt andet af, hvor
mange »venner« hans Facebook-side far. En af spon-



Australia

= KORT OVER RUTEN
48 dage og 22 timer — er den nuvarende verdensrekord
Ruten er 14.913 km.

sorerne giver nemlig en krone for hver person. Sa
klik ind pa siden og veaer med til at stgtte.

25 timers treening om ugen

| planlagningen har Ronny blandt andet radfert sig
med den tidligere rekordholder Erik Straarup og den
nuvearende rekordholder, australske Peter Heal, om
udstyr og specifikke udfordringer pa de forskellige
dele af ruten. | den sidste periode inden afrejsen
i marts kombinerede Ronny afspadsering og ferie
fra jobbet, sa fokus var rettet mod at finde spon-
sorer, lave PR for projektet og naturligvis at trane.

Det daglige kilometertal varierede, men hver uge
har Ronny tranet 20-25 timer, og det kunne bade
vaere pa mountainbike, landevej eller indendgrs pa

Ruten

Ronny Andreasen skal fglge samme rute, som
Erik Straarup og den nuvarende rekordholder
Peter Heal kgrte. Den er pa 14.913 km. Det
svarer til fire Tour de France, eller distancen

fra Kgbenhavn til Cape Town i Sydafrika — hvis
man tager over Gibraltarstraedet. Ronny ind-
ledte turen i Perth 22. marts, og malet er at
slutte samme sted senest 8. ma;j.

en hometrainer, hvis vejret var for darligt. Under re-
kordforsgget kgrer han primart pa de store asfalte-
rede australske highways, men ogsa i mere uvejsomt



Udstyret

Ronny har det samme tgj med hele vejen: Tre
par cykelbukser, fire T-shirts, en vindjakke, en
regnjakke, nogle ekstra armer og bukseben

til de kglige timer. Ellers omfatter udstyret en

iPhone og en spot-GPS, sa kontrollanter og vi
andre kan fglge ham, ligesom det giver mulig-
hed for at tilkalde hjelp.

terraen - isaer pa den nordlige del af kontinentet. Det
er tilladt med pauser og forplejning, som han har lyst.
Ronny har ikke faste planer om et dagligt kilometer-
tal, men der skal mange kilometer i benene, hvis
rekorden skal kgres hjem.

Pa vagt overfor slanger og lastbiler

Ronni er ikke bekymret for selve turen. De primaere
farer, han vil mgde undervejs, er de store lastvogne
pa de australske highways og sa de mange slanger,
som findes pa kontinentet. Lastvognene kan kgre
med op til syv anhangere, og vil dagligt passere
ham i hgj fart. Slangerne er ogsa en reel risiko, men
de dukker fgrst op pa vejene, nar solen gar ned. Sa

legger de sig pa asfalten for at fa den sidste varme.
Derfor kgrer Ronny kun til lige far solen gér ned ved
18-19 tiden. Til gengeaeld star han op ved to-tre tiden
om natten og fortsatter.

Rekordforsgget blev indledt i Perth, og herfra gar
ruten efter planen langs sydkysten til Adelaide, Mel-
bourne og nordpa til Sydney, Brisbane og langs Great
Barrier Reef og videre gennem de nordlige grkenom-
rader. Herfra gar det sydpa langs vestkysten tilbage
til Perth. Timingen er ngje afstemt med klimaet i de
egne, han skal forcere. Efter en rekordvarm sommer
med temperaturer over 50 grader Celcius er det nu
efterdr pa de australske breddegrader, og tempera-
turerne skulle pa den sydlige del af kontinentet va-

Cyklen

Ronny kegrer pa en sakaldt Focus Crossbike,
hvor det er muligt at skifte til tykkere dak.
Den er lidt staerkere og tungere end en nor-

mal racercykel. De tykke dak ligger i depot til
dagene i det nordlige Australien, hvor vejene
ikke er lige gode alle steder.
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riere mellem 25 grader om dagen og helt ned til to
grader om natten. | den nordlige del, primeert i grke-
nen, er temperaturen formentlig over 30 grader. Det
betyder blandt andet, at der skal en del mere vaske
med pa de nordlige straekninger, hvor der samtidig er
langt mellem byerne, ligesom vejene er darlige. Den
fantastiske natur bliver der ikke meget tid til at nyde
- udover udsynet fra cykelsadlen. Efter rekordforsg-
get har han dog planlagt nogle ugers ferie, hvor han
glaeder sig til at opleve mere af Australien.

Alene med granserne

Forventningen om at flytte egne graenser hanger
ngje sammen med udfordringen ved at skulle klare
sig alene i 49 dage.

MSD stotter
med denne annonce
Colitis Crohn Foreningen

»Man kan ikke forberede sig pa at veere alene sa
leenge. Det er en af udfordringerne, jeg ser frem til.
At skulle keempe hele tiden og motivere sig til at
blive ved med at kgre,« siger Ronny.

Hjemme og via internettet venter masser af opbak-

ning fra familie og venner, og naturligvis glaeder isaer
hans mor sig til, at han kommer hjem igen.

Seneste nyt

Kort inden redaktionens deadline matte Ronny
Andreasen desverre opgive rekordforsgget. Et

skadet kna fgrte til, at han stod af cyklen og i
stedet fortsatte turen i autocamper.

MSD er en farende global medicinalvirksomhed med en differentieret portefalje af receptpligtige leegemidler, vacciner,

hospitalsprodukter og veterinaerlaegemidler. MSD arbejder indenfor en lang raekke omrader, herunder kardiologi, smit-
somme sygdomme, diabetes, lunge-sydomme, vacciner og kvindesygdomme. Fremadrettet vil vi udvide vores produkt-
portefalje indenfor neurologi, onkologi og dermatologi. Vi investerer i udvikling af bl.a. biologiske leegemidler for at nd
vores mal om at sikre og forbedre menneskers liv overalt i verden. Vi har 15 kandidater i den sene udviklingsfase, og vi
er repraesenteret i mere end 140 lande rundt om i verden, herunder ogsé nye markeder i udvikling.

€9 MSD

Lautrupbjerg 4, 2750 Ballerup




Oplevelse fra medlem:

»jeg flgj fra Kebenhavn i dag. Da jeg kom til sik-
kerhedstjekket, gav det udslag, da min kodein er
flydende. Derefter gramsede en mandlig sikker-
hedsvagt pa mig og markede noget under blusen.
Jeg trak lidt op i blusen og sagde: Det er min stomi.
Jeg blev sat pa en stol og skulle vente pd en kvinde-
lig sikkerhedsvagt. Vi gik ind i et lukket lokale, hvor
hun markede. Hun trykkede endda selv pa stomien!
Det var ikke sjovt.«

Colitis-Crohn Foreningens standpunkt:

Det siger sig selv, at en sadan episode er fuldstaen-
dig uacceptabel. Stomi-opererede skal gennemga
sikkerhedstjek som alle andre. Colitis-Crohn Forenin-
gen kontaktede derfor Kgbenhavns Lufthavn for at
hgre, om det er normal procedure at udsatte stomi-

opererede for en sddan behandling. Svaret var hel-
digvis sardeles positivt.

Her fglger uddrag af svaret:

Netop af hensyn til diskretion tilbyder vi rejsende
med et handicap sikkerhedstjek i et rum for sig selv.
Vi vil derfor gerne opfordre til, at rejsende med ek-
sempelvis en stomi ggr opmarksom pad dette ved
sikkerhedskontrollen, sdledes at sikkerhedsperso-
nalet uden at ggre den rejsende forlegen kan gd
afsides for visitation i privat aflukke. Colitis-Crohn
Foreningens henvendelse indgdr i den kontinuerlige
evaluering af vores service og dermed ogsad briefing
af sikkerhedspersonalet. Vi beklager og vil gare vo-
res til, at lignende episoder ikke forekommer i Ko-
benhavns Lufthavn.

Patientstgtte 2013

Igen i ar uddeler Colitis-Crohn Foreningen midler til medlemmer med behov for gkonomisk stsatte.

De grundlaggende kriterier for at kunne sgge er:

e Fik du patientstgtte i 2012, kan du ikke komme

© i betragtning i ar.

e Legatet kan s@ges, hvis ansggeren er diagno-
sticeret med - eller har varet i behandling for
morbus Crohn, colitis ulcerosa eller mikrosko-

: pisk kolit inden for de seneste to ar.

e Ansggeren og eventuel agtefaelle/samlever ma

' ikke have en samlet likvid formue over 15.000 kr.

* Ansggeren og eventuel aegtefaelle/samlevers ma-
nedlige rddighedsbelgb (eksklusiv faste udgifter :
til husleje, lys, varme og sa videre) ma maksi-
malt udggre 3000 kr. pr. person. :

e Der skal vare tale om stgtte, der ikke kan opnas
via anden offentlig hjeelp.

e Oplysningerne dokumenteres ved kopier af se- :
neste arsopgerelse fra Skat. De laegelige oplys-
ninger pa ansggningen skal udfyldes af en laege. :

Mangler ansggningen bilag, vil den ikke komme i betragtning. Ansggningsskemaet kan downloades
via foreningens hjemmeside eller rekvireres via sekretariatet inden 21. juni. Ansggningen sendes til:
Colitis-Crohn Foreningen, Klingenberg 15, 2. th, 5000 Odense C, (mrk. »patientstgtte«)

Ansggningen skal vaere foreningen i hande senest 5. august 2013. Der kan forventes svar ultimo
oktober 2013. Kun bevilligede ansggninger far svar. Alle fremsendte dokumenter vil blive makule-
ret, nar behandlingen er afsluttet.




Ny forskning:

Kan opblussen i
colitis ulcerosa daempes?

Et dansk forskningsprojekt undersgger, om man kan forbedre sygdomsforlgbet for patienter
med colitis ulcerosa ved at &ndre tarmfloraen. Resultaterne kommer om et halvt ars tid.

a Hvidovre Hospital er overleege Andreas

Munk Petersen og hans projektmedarbej-

der i gang med en undersggelse, der skal
belyse, hvad der sker, nar man erstatter skadelige
E. coli bakterier i tarmen med godartede E. coli Nis-
sle bakterier. P& baggrund af andre videnskabelige
undersggelser har man nemlig faet mistanke om, at
skadelige bakterier i tarmen hos patienter med coli-
tis ulcerosa er med til at forvaerre sygdommen.

Konkret er der ikke klarhed over, om mikroorganis-
mer som bakterier, virus og svampe har direkte be-

tydning for udviklingen af colitis ulcerosa og morbus
Crohn, men nyere studier har vist en gget forekomst
af specifikke muligt sygdomsfremkaldende E.coli
bakterier blandt patienter med de inflammatoriske
tarmsygdomme. | forvejen er det kendt, at forskellige
E. coli bakterier kan fremkalde sygdom og medfgre
blod i tarmen samt diarré.

»Vi er ved at undersgge betydningen af de serlige
E. coli bakterier,« forklarer Andreas Munk Petersen
og fortsatter: »Det kan vere, at de er i tarmen af
andre arsager, eksempelvis at en kronisk inflamma-
torisk tarmsygdom giver bedre vaekstbetingelser for
de mulige sygdomsfremkaldende E. coli. Det er ogsa
muligt, at de spiller en mere direkte rolle for syg-
domsudviklingen«.

Andre studier har vist, at probiotika (mikroorganis-
mer, der anses for at virke helbredsfremmende) har
indflydelse pa, om der sker en opblussen af sygdom-
men hos patienter med colitis ulcerosa. Derfor indgar
disse gode bakterier ogsa i undersggelsen.

Resultater pa vej

Andreas Munk Petersens undersggelse er omfatten-
de, blandt andet fordi der skal findes 100 deltagere.
Indtil videre er der 8o tilmeldte, og Andreas Munk
Petersen forventer at kunne afslutte undersggelsen
inden for et halvt ars tid. Det er derfor ogsa for tid-
ligt at komme med forudsigelser om resultaterne, da
undersggelsen omfatter fire forskellige grupper a 25
personer, og disse grupper kan fgrst sammenlignes
til sidst.



LactaNON
l.cl.  nedbryder
laktose
NON

i meelk...

Kan du tale maelk?

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

Habet er, at man pa baggrund af undersggelsen kan
identificere patienter med colitis ulcerosa, der kunne
have gavn af en behandling, der a&ndrer tarmfloraen
ved brug af antibiotika og/eller godartede tarmbak-
terier. Undersggelsen er stgttet af Colitis-Crohn For-
eningen.

Kunsten at finde deltagere

Til denne undersggelse er deltagerne primaert
fundet via Hvidovre Hospitals ambulatorium.
For at spare penge pa annoncering har man
derudover benyttet Facebook-sider og andre
gratis internetmedier som www.forsggsper-
son.dk.

Sadan foregar undersggelsen
' R ®
. Deltagerne bliver behandlet med et antibio- c 0 LI o E GA
tikum (ciprofloxacin) eller placebo (populeaert : Gor din mave “glad”
. e . . Din fordejelse er et fintfelende system, der let bliver pavirket af
kaldet snydemedlcm) | syv dage- Derefter fﬁl- humer, stress, forkert kost og mange andre ting. Faktisk lider
. . omkring hver femte dansker af problemer med fordejelsen.
ger SVV ugers behandlmg med en gOdaftet : Det betyder en hverdag med smerter, genér, traethed og besvaer
. . . B d at familie, arbejd . M d d
bakterie (E. coli Nissle) eller placebo. Hele ryhed: GOLIOREGA®. - 00 vonner Hen i ereeren oo
undersﬁgelsen varer 12 uger, hvor deltagerne COLIOREGA® er et kosttilskud sammensat af nogle vigtige
° . vitaminer, der hver isger er med til at skabe balance og pavirker
blandt andet far taget blodprgver, udfylder : immunforsvaret. Det ger din mave glad og hverdagen meget let-
. . . . tere. COLIOREGA® er et nyt produkt, som er udviklet af folk,
spgrgeskemaer og indsender fire affgringsprg- til folk, med fordejelsesproblemer helt inde pa livet.
ver. Yderligere information om undersggelsen : Lees meget mere pa www.banic.dk
kan fas hos projektmedarbejder Sofie Halk]&l’ Her finder du ogs& COLIOVITA® som er et maelkesyreholdigt
produkt af ekologisk fuldkornsbred. f
pa telefon 4131 8174. : _J -




Nye reformer pa ve;

Regeringen foreslar en ny model

for sygedagpenge og

en ny kontanthjaelpsreform

begyndelsen af februar 2013 fremlagde beskaef-
tigelsesminister Mette Frederiksen (S) regerin-
gens forslag til en ny model for sygedagpenge.

| hovedtraek indeholder den nye model fglgende a&n-

dringer:

e Alle sygemeldte, der opfylder betingelserne for
at fa forleenget sygedagpenge-perioden efter de
nuvarende syv forleengelsesregler, bliver ikke pa-
virket. De vil fortsat modtage sygedagpenge med
uaendret sats.

e Alle sygemeldte skal fremover have revurderet
deres sag efter seks maneder. Sygemeldte, der
i dag ikke opfylder betingelserne for at fa for-
lenget sygedagpenge-perioden, begynder pd det
tidspunkt i et ressourceforlgb, hvor de er sikret
forsgrgelse.

e |Indsatsen i ressourceforlgbet bliver tilrettelagt
individuelt og indeholder en helhedsorienteret
indsats med beskaftigelsesrettede, uddannel-
sesrettede, sociale og sundhedsmaessige tilbud
til at fa afklaret sygdomsforlgbet og vejen tilbage
til arbejdsmarkedet.

e Under hele forlgbhet modtager man som syge-
meldt en ydelse, der svarer til kontanthjzlpen.
Ydelsen er ikke afhangig af formue eller ®gtefal-
les indkomst.

e En ny serlig forleengelsesregel for personer med
livstruende sygdomme, der bliver sikret sygedag-
penge under hele sygdomsforlgbet.

CCF maj 2013

Ikke til det bedre for medlemmer af

Colitis-Crohn Foreningen

Umiddelbart betyder det ikke en @ndring til det
bedre for de medlemmer af Colitis-Crohn Forenin-
gen, der modtager sygedagpenge. Nogle kan sale-
des risikere at fa halveret sygedagpengeperioden,
idet man overgar til kontanthjaelp allerede efter 26
uger. Udsigten til en markant indtegtsnedgang vil
for mange medlemmer forarsage yderligere stress,
oveni udfordringen at skulle handtere et alvorligt
sygdomsforlgb. Samtidig tager forsgrgelsesgrund-
laget ikke hgjde for de ekstra omkostninger, der
ofte fglger med, nar man for eksempel har morbus
Crohn i udbrud. Undersggelser, udredning og be-
handling kan heller ikke altid nds indenfor 26 uger.

Regeringens udspil til en kontanthjalpsreform

Regeringen har ogsa fremlagt forslag til en ny kon-

tanthjaelpsreform under titlen »Alle kan ggre nyttex,

hvor det iszer er de 50.000 unge, der i dag modtager
kontanthjaelp, som regeringen vil satte ind over for.

Hovedtraekkene i forslaget til den nye reform er:

e Unge under 30 ar uden uddannelse skal ikke laen-
gere vaere en del af kontanthjalpssystemet. De
skal i stedet have ret og pligt til uddannelse. De
far en ny ydelse — uddannelseshjalp — pa niveau
med SU.

e Unge, der ikke er klar til at g& i gang med en ud-
dannelse, opretholder samme ydelse som i dag,
nar de deltager i aktive tilbud, der kan bringe
dem taettere pd malet om uddannelse.



Alle bliver mgdt med klare krav og forventninger.
De, der kan, skal arbejde for ydelsen og bidrage
til feellesskabet i nyttejob.

Ingen bliver overladt til sig selv. Det sakaldte
matchsystem bliver afskaffet og erstattet af en
individuel indsats med udgangspunkt i den en-
keltes kompetencer og konkrete udfordringer.
Enlige forsgrgere og unge mgdre skal have sarlig
stgtte og skonomisk hjeelp til at komme i uddan-
nelse.

Samlevende far gensidig forsgrgerpligt, sa kon-
tanthjelpssystemet afspejler de moderne sam-
livsformer og familiemgnstre. | dag gelder for-
sgrgerpligten kun, hvis man er gift.

Rammer skavt i forhold til Colitis-Crohn Foreningens
unge medlemmer pa kontanthjaelp

Det er positivt, at alle unge skal have en uddannelse,
men at man far en lavere ydelse, den sdkaldte ud-
dannelseshjzlp og uden mulighed for at tage SU-lan
er ikke ligefrem en motivationsfaktor, og det ram-
mer iseer skaevt i forhold til Colitis-Crohn Foreningens
unge medlemmer pa kontanthjzlp.

At der skal gives en serlig stgtte til unge enlige for-
s@rgere, kan man ikke veere uenig i. Hvis man kun er
samlevende, er der diskussioner om, hvorvidt dette
er grundlovsstridigt, da man kun har gensidig forsgr-
gerpligt, nar man er gift.
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Colitis-Crohn Foreningens
forskningsuddeling 2013

Colitis-Crohn Foreningens laegelige rad har behandlet e Steffen Dan-Nielsen, lege, Frederiksborgvej 152
26 indkomne ansggninger om gkonomisk stgtte via B, st.tv. Kgbenhavn NV. Projekt: Kronisk inflam-
uddeling af projektmidler i 2013. Colitis-Crohn For- matorisk tarmsygdom hos bgrn. Sygdomsforlgb,
eningen uddeler siledes 500.000 kr. til forskellige sygdomsmarkgrer og betydningen af tarmens bak-
forskningsprojekter. terier - et populationsbhaseret studie (1998-2014).
Stgttet med 50.000 kr.
Fglgende modtager forskningsstgtte: e Sine Schnoor Buhl, lege, ph.d.-studerende, Gas-
e Nynne Nyboe Andersen, lege, ph.d.-studerende, troenheden, Medicinsk Sektion, Herlev Hospital.
Afdeling for Epidemiologisk Forskning, Statens Se- Projekt: Seponering af infliximab behandling hos
rum Institut. Projekt: Konsekvenser af behandling patienter med Crohns sygdom i vedvarende kom-
med tumor necrosis factor-alfa (TNF-&) antago- plet remission. Stgttet med 75.000 kr.
nister — et nationalt kohortestudie. Stgttet med
75.000 kr.

e (Casper Steenholdt, reservelege, Gastroenheden,
Medicinsk Sektion, Herlev Hospital. Projekt: Se-
condary infliximab failure due to pharmacodynamic

Det legelige rads medlemmer

i bedgmmelseskomitéen

mechanisms in Crohn’s disease: Optimizing inter- e Karsten Lauritsen, overlaege, dr.med.
ventions and prognosis. Stgttet med 50.000 kr. : e |da Vind, overlage, dr.med.

e Klaus Theede, laege, ph.d.-studerende, Gastroen- : e Pia Munkholm, professor, overlaege, dr.med.
heden, Medicinsk Sektion, Hvidovre Hospital. Pro- © e Jan Fallingborg, overlaege, dr.med.
jekt: Calprotectin in ulcerative colitis. A biomarker © e Jens F. Dahlerup, overlage, dr.med.
for mucosal healing and treatment response. Stgt- : e Anders Parregaard, overlaege, dr.med.
tet med 50.000 kr. : e Niels Quist, professor, overlaege, dr.med.

e Mia Bendix Rasch, lege, ph.d.-studerende, Afde-
ling V, Aarhus Universitetshospital. Projekt: Mu-
kosal immunregulering under hgjdosis vitamin D

behandling af Crohns sygdom (MirViDiC studiet). . . :
Stgttet med 50.000 kr. Det ligger til grund for forskningsstgtten

¢ Mztte: Julsgaard NIEISE'T" lae.ge, Eh.d..-stludere‘nie, Ved bedgmmelsen af ansggningerne har Coli-
Af ellng. v, Aarhus' Unl‘ver5|tets‘osplta . ~Pr01e t: tis-Crohn Foreningens legelige rad som sad-
Behandling med biologisk terapi af gravide med . . . .
kronisk inf ek i S d vanlig lagt veegt pa projektets »lgdighed,
ronisk inflammatorisk tarmsygdom. Stgttet me ansggerens kvalifikationer, ansggningsstedets
75.ooo‘kr. tdeling f dicinsk (forskergruppens) opbakning, (herunder chan-
* Ane Teisner, lzge, Afdeling for Me |F|ns € M:?\ve- cen for projektets gennemfgrelse), belgbs-
tarm-sygdomme, Odense Universitetshospital. . . . .
. . s 4 istoff stgrrelsen, projektets egnethed i relation til
Prolelft.f'!\{\almg af praee swter;efnke fn?StE .er Colitis-Crohn Foreningens aktivitet, manglen-
mod in “XIm?b (”‘:X) og deres e e. t pa fun t'lo- de mulighed for adgang til forskningsmidler
nelt IFX hos ti patienter med kendt inflammatorisk . .

q . biologisk andetsteds, relevans for patientforeningens
tarmsyg' om (IBD) planlagt til opstart af 100815 medlemmer og gnsket om stgtte til savel kli-
behandling med IFX samt hos fem patienter med . .

nisk som basal forskning.
IBD og tab af effekt af IFX. Stgttet med 75.000 kr.
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Historier fra det virkelige liv
— med et tvist af humor...

Lidt om kaelenavne

Forleden dag snakkede min veninde og jeg om kee-
lenavne. De gode, de uheldige og hvad vi blev kaldt
som bgrn. Det ledte uundgaeligt til, hvad vi ville kal-
de hinanden i dag. Min veninde sagde - lidt for hur-
tigt og uden tgven - at hun ville kalde mig bedstemor!

Her havde jeg sat nasen op efter et kaelenavn i feel
good kategorien - a la sede eller smukke. P& den
anden side, sa er der da visse lighedstegn. Jeg sover
til middag - ja jeg sover generelt en del. Jeg skal
hentes og bringes, nar jeg skal noget. Jeg lugter indi-
mellem lidt gammelt - eller sagt pa en anden made

The walk of shame

Ah jeg savner de dage, hvor the walk of shame var
ensbetydende med at slingre hjem sent pa formid-
dagen efter en festlig tur i byen. P& den der hul-i-
nylonstremperne-alt-for-kort-kjole-og-paent-uglet-har
made. Den gang hvor det pinlige bestod i, at det var
pant tydeligt, at man havde »sovet« i en seng, der
ikke var ens egen. Efter jeg blev indlagt som falge af
tarmsygdommen, har the walk of shame faet en helt
anden betydning for mig.

Et er, at man skal skide i et baekken, ndr man er ind-
lagt - og sa lige efterlade en seddel pa med afsender,
sa sygeplejersken kan male og veje. Det ultimative er
dog, nar man efterfglgende skal transportere bak-
kenet med lun affgring hen ad gangen til depotrum-
met. Alle ved jo, hvad bakkenet gemmer pa. Min helt
store angst er at snuble. S& gar man der totalt bleg
og usexet i hospitalsoutfit med bakkenet og smiler
og nikker hgfligt til dem, der gar fordi. Det var sa sy-
vende gang, jeg kom med bakkenet den dag. Hvem
teeller (udover sygeplejersken)? Forhabentlig ikke ham
den sgde, der er indlagt péd stuen ved siden af.

Mette N. Borved

- jeg prutter en del. Jeg tenkte faktisk, at det kunne
veere rart, at det blev hipt med de der indkgbstasker
med hjul, de aldre bruger. @j det ville veere rart. Og
ja bare en enkelt gang eller to kunne jeg have brugt
sadan en voksenble. Jeg er da totalt bedstemor. Pa
en eller anden made er det jo ogsa et lidt hygge-
ligt kaelenavn. Det er i hvert fald 100 gange bedre
end hendes andet forslag, som jeg heller ikke rigtig
kunne snakke mig ud af. Pglle! Sa kan man tale om
et uheldigt kaelenavn. En ting er helt sikker — min
veninde bliver ikke taget med pd rad, nar jeg skal
finde et navn til min datingprofil.

Mette N. Borved
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Oregano-olie kan
lindre tarmsymptomer

Kosttilskud baseret pa oregano-olie og
vitaminer styrker tarmens immunsystem

Henrik Bach Nielsen har siden 1989 haft colitis ulce-
rosa. De mange generende symptomer som fglge af
sygdommen fgrte til, at han for nogle ar siden blev
inspireret af vennen Klavs Nicolaisen. Som agronom
havde Klavs erfaring med, at tarm- og fordgjelses-
problemer hos grise kunne lindres ved at tilseette
oregano-olie til foderet. De to venner ville derfor
finde ud af, om oregano-olie ogsa havde positiv ind-
virkning pa Henriks tarm-problemer.

Resultaterne viste sig hurtigt. Henrik fik det bedre
- og ikke kun fordgjelsesmassigt. | takt med, at
symptomerne blev mildere, fik han ogsa mere energi
og overskud i dagligdagen. De to venner besluttede
derfor, at erfaringerne skulle komme andre til gavn.

Low fodmap diet

Kgb bogen med rabat

Kosttilskuds-tabletter

| samarbejde med Natur-Drogeriet blev der fundet
frem til de rette doser oregano-olie, og de farste
skridt mod udviklingen af COLIOREGA®-tabletter var
taget. Tabletterne er baseret pa oregano-olie, vitamin
B12, D3-vitamin, folsyre, C- og E-vitamin samt jern.
Oregano-olien indeholder flere stoffer, som menes
at modvirke bakterier og svamp i tarmen, ligesom
den styrker immunsystemet. De to venner har nu sat
tabletterne i produktion, og de forhandles gennem
deres falles virksomhed BaNic.

»Nar jeg tager COLIOREGA®, bliver sygdomsudbrud-
dene reduceret til et taleligt niveau, og de er over-
staet langt hurtigere,« fortaller Henrik Bach Nielsen.

Som medlem af Colitis-Crohn Foreningen kan du kegbe bogen low
fodmap diet for 250 kr. (inklusiv forsendelse). Bogen er blandt an-
det skrevet af vore to diztister Stine Junge Albrechtsen og Met-
te Borre. Bogen er pa 256 sider, og den vejledende udsalgspris
er 299,95 kr. Low fodmap diet udelukker en raekke kulhydrater
(laktose, fruktose, fruktaner, polyoler og galactooligosaccha-
rider). Den australske dizetist Sue Shepherd og leege Peter Gib-
son har i samarbejde udviklet og dokumenteret diseten, der
hidtil har givet gode resultater og medfgrt symptomlindring
hos ca. 75% af de patienter, der fglger kostradene. Bogen kan
bestilles pakontoretiOdense: send en mailtilinfo@)ccf.dk ellerring

pd 3535 4882.




Det internationale samarbejde mellem patientorgani-
sationer har hgj prioritet for Colitis-Crohn Foreningen.
Det giver nemlig gode muligheder for at udveksle er-
faringer og blive klogere pa forholdene i andre lande.

| marts 2013 reprasenterede Inger Graversen og
Michael Koehler saledes Colitis-Crohn Foreningen
ved et mgde med de nordiske patientforeninger (Nor-
dic Associations) samt efterfglgende ved det arlige
arrangement i den europaiske organisation EFCCA
(The European Federation of Crohn’s & Ulcerative Co-
litis Association). Arrangementerne fandt sted 13.-16.
marts i den slovenske by Kranj.

Fortsat fokus pa nordisk samarbejde

Pa det nordiske mgde blev Colitis-Crohn Foreningen
orienteret om, at den islandske forening er blevet
optaget i det islandske handicapforbund, hvilket
blandt andet giver bedre muligheder for at ansgge
om gkonomiske midler. Den finske forening har ud-
givet bgrnebgger om kroniske tarmsygdomme, mens

BREVKASSEN

Jeg har et spgrgsmal om malk....
Vores datter pa fem ar har haft

colitis ulcerosa i to ar. Sygdommen er nu medici-
neret i ro. Vi har malk staerkt mistaenkt for maske
ikke lige at kunne aktivere sygdommen, men ihvert-
fald forveerre den - iseer mavesmerterne tog til ved
meelkeindtag. Hvad mener i om malk og colitis ul-
cerosa?

Venlig hilsen A

Kaere A

Der er ikke noget, der tyder pa, at stoffer i malk
kan give anledning til opblussen i sygdommen, men
muligvis kan din datter reagere pa malkesukkeret i
malken. Det skader ikke selve tarmen eller sygdom-

der i Sverige har vearet fokus pa kost og sjeldne
sygdomme. Desvarre forhindrede vejret den norske
repraesentant i at nd frem. Der er fortsat stor inte-
resse for at styrke og udvikle samarbejdet mellem
de nordiske foreninger. Et af initiativerne gar nu pa
at undersgge mulighederne for en faelles sommerlejr
for unge med kroniske tarmsygdomme.

Nye EFCCA medlemslande

Pa EFCCA-mgdet blev der blandt andet budt velkom-
men til Bulgarien som nyt medlemsland, ligesom
New Zealand ogsa er blevet en del af organisationen
med de 27 europaiske nationer (dog har reprasen-
tanten fra New Zealand ikke stemmeret). Foruden de
vanlige foreningsmassige punkter som arsberetning
og bestyrelsesvalg var der mulighed for at diskutere
EFCCAs strategi frem mod 2020. Desuden var der et
fagligt indslag om nye undersggelser, hvor forelgh-
ige data viser, at den moderne behandling af kroni-
ske tarmsygdomme ikke forarsager kreeft.

men, men laktose kan hos nogle give »lidt uro« i
tarmen. Det vil sige, at man kan danne luft som fglge
af ufordgjet laktose. Det er ufarligt. Problemet fore-
kommer hyppigst hos patienter med Crohns sygdom,
og ikke serlig ofte hos patienter med colitis ulce-
rosa. Mange indvandrere har for eksempel problemer
med at tale laktose, og det er ingen sygdom. Hvis
din datter reagerer pa malk, kan du prgve laktosefri
meelk. Det er ikke en god ide at ophgre med at drikke
meelk, da din datter i sa fald vil mangle vigtige nae-
ringsstoffer som kalk og protein. Sojamalk og serlig
rismaelk har en meget darlig proteinkvalitet, og man
far heller ikke kalk i god kvalitet derfra.

Mette Borre, www.diaetist-metteborre.dk



Loppemarked for
Colitis-Crohn Foreningen

I det kgbenhavnske Nordvest-kvarter bor en ildsjal, der pa sin helt egen made hjlper Colitis-Crohn Foreningen.
Ehlin Andreassen indsamler nemlig penge ved at afholde loppemarkeder i sin have.

ade Colitis-Crohn Foreningen og UNICEF

nyder godt af Ehlin Andreassens store en-

gagement for at hjalpe andre. Den 69-arige
folkepensionist afholder hver anden weekend loppe-
marked i sin have til fordel for de to organisationer. |
sidste halvdel af 2012 solgte hun for knap 15.000 kr.,
og fratrukket udgifter til annoncering og pavilloner
kunne den tidligere sygeplejerske saledes donere
4000 kr. til Colitis-Crohn Foreningen og 6000 kr. til
UNICEF.

| lgbet af 2013 planlaegger Ehlin loppemarkeder frem
til december, mindst hver anden weekend. Og i april,
maj, juni og juli er det til fordel for Colitis-Crohn For-
eningen.

Fra Kosovo til Colitis-Crohn

Ehlin Andreassen begyndte med loppemarkederne
i forbindelse med krigen i Kosovo i slutningen af
1990’erne. Dengang gav hun overskuddet til Lands-
indsamlingen i Cirkusbygningen i Kghenhavn. Senere
fulgte en raekke markeder for lokale kgbenhavnske
projekter, og i 2012 begyndte hun ogsa at afholde
loppemarkeder til fordel for Colitis-Crohn Forenin-
gen. Hun vil nemlig gerne give noget videre til den
forening, hun selv er en del af, da hun ved, hvordan
det er at have en kronisk sygdom. Det er séledes
mere end 20 ar siden, at Ehlin Andreassen fik kon-
stateret colitis ulcerosa.

Ehlin Andreassen er taknemmelig for den stgtte og
opbakning, hun har faet - bade via Colitis-Crohn For-
eningen og pa Bispebjerg Hospital, hvor hun gar til
kontrol. Derfor vil hun gerne give noget videre til
andre, sa lange hun har krafterne. Og via loppemar-
kederne kan hun ggre en forskel.
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»Loppemarkederne er det bedste, jeg nogensinde
har fundet pa. Det giver en enorm glade og energi.
Og selv om det er et slid at afholde dem fredag, lor-
dag og s@ndag, er jeg fuld af energi, nar jeg vagner
om mandagen,« fortzller Ehlin.

Du kan hj=lpe

Ideen om loppemarkeder opstod, fordi Ehlin altid
har vaeret en ivrig samler og efterhanden skulle af
med sine mange ting. Sa gav det mening at salge
tingene videre og derved skaffe penge til et godt
formal. Senere begyndte venner og naboer ogsa at
komme med ting, hun kunne salge, og hun haber,
at medlemmer af Colitis-Crohn Foreningen ogsa vil
donere ting, sa det kan resultere i et stgrre overskud
til gavn for foreningen.

Og der er orden i tingene. Ehlin noterer ngje, hvor
hun far de forskellige ting fra, sa hun har altid over-
blik over, om et salg er til fordel for UNICEF eller
Colitis-Crohn Foreningen. Hun finder stor gleede ved
at mgde de handlende - og ikke mindst gavmildhe-
den blandt dem, der donerer til loppemarkederne.

Har du ting, du ikke leengere har brug for, kan
du kontakte Ehlin Andreassen pa telefon 2298
3158 eller 3583 0862. Hun har ikke selv mulig-
hed for at afhente, men tingene kan efter af-
tale afleveres pa hendes bopal pa Bispebjerg
i det nordvestlige Kgbenhavn. Stgrre mgbler
er udelukket, men ellers er der plads til lidt af
hvert pa loppemarkedet i Ehlins have.



Birthe Stubbes Mindelegat 2013 tildeles Ehlin Andreassen

Birthe Stubbes Mindelegat

Birthe Stubbe var stifter af Colitis-Crohn Foreningen. Hun dgde af kraeft i 1990. Efterfglgende blev
hendes mand landsformand for foreningen og han stiftede Birthe Stubbes mindelegat.

Ehlin Andreassen er arets modtager af Birthe
Stubbes Mindelegat. Ehlin har gennem mange ar
veeret et trofast medlem af Colitis-Crohn Forenin-
gen og har altid vist stor interesse for foreningens
arbejde. Hun rejser landet rundt til landsgeneral-
forsamlingerne for at vaere med til at seette sit
preg pa foreningens fremtid, ligesom hun viser
sin egen lokalafdeling samme interesse, nar der
mangler hander til forskellige ggremal.

Ehlin Andreassen

Colitis-Crohn Foreningens ledelse er altid blevet
mgdt med velvilje, nar vi har henvendt os til Eh-
lin. Hun deltager som hjalper ved messer, events,
busrejser og konferencer. Ehlin er aldrig bange for
at sige sin mening, og der lyttes, nar hun taler.
Hendes store hjerte kommer sd mange til gode
— blandt andet har hun veeret med i foreningens
korps af telefonradgivere i ti ar. Ehlins engage-
ment og varemade er til opmuntring for os alle.
Hun er et eksempel til efterlevelse, og det er helt
i Birthe Stubbes and.



fra

. lokalafdelingerne

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

Afholdte arrangementer

Medlemsmgde i forbindelse med generalforsamlin-
gen, torsdag 14. februar 2013, kl. 19.00: Overlaege,
dr.med. Frank Schigdt, Bispebjerg Hospital, holdt
et indlaeg om colitis ulcerosa og morbus Crohn og
fortalte om nyheder indenfor sygdommene. Frank
Schigdt gik i dybden omkring mave-tarm-sygdomme-
ne og folgelidelserne. Det blev demonstreret med
billeder og diagrammer. Der var efterfglgende stor
spgrgelyst blandt de 28 fremmgdte.

Generalforsamling torsdag 14. februar 2013, kl. 20.45:
Generalforsamlingen blev afholdt i god ro og orden,
formandsberetningen og regnskabet blev godkendt.
Valg af bestyrelsesmedlemmer: Kirsten Westh og
Jette Engel blev genvalgt. Nyvalgt blev Jeanette Ras-
mussen (Randi Jensen gnskede ikke valg). Valg af
suppleant: Nyvalgt Thorbjgrn Andersen. Valg af revi-
sor: Jann Poulsen blev genvalgt.

Indkomne forslag: Forslag fra bestyrelsen om, at det
kunne vere en god ide at fa registreret alle de born-
holmske offentlige toiletter samt eventuelt virksom-
heder, som giver adgang til deres toiletter. Det er et
stort problem her pd gen-bade for de lokale og for
turister at finde et toilet. Der var stor opbakning fra
forsamlingen til, at bestyrelsen arbejder videre med
dette.

Kommende arrangementer

Folkemgdet i Allinge 13.-16. juni 2013.

Vi vil opfordre til, at du/l kommer til Folkemgdet,
hvor Colitis-Crohn Foreningen har telt med diverse
aktiviteter. Her vil du blandt andet kunne traeffe
landsformand Bente Buus Nielsen.

Medlemsmgder i 2013

Det er bestyrelsens plan at afholde tre medlems-
mgder: Februar/september/november. Vi modtager
gerne forslag til emner, som | gnsker bliver taget op.

Fyn

Formand: Rikke Vium

TIf. 2168 9663

E-mail: crocofyn@hotmail.com

Generalforsamling 13. februar 2013 kl. 19.00

Arets generalforsamling blev denne gang afholdt i
Emil Aarestrup auditoriet pa Odense Universitetshos-
pital, hvor godt 30 medlemmer foruden bestyrelsen
og aftenens foredragsholder Lone Klinge deltog.

e Dirigent: Annelise Bggelund

e Bestyrelsen pr. 13. februar 2013:

Formand: Rikke Vium

Naestformand: Ib Jensen

Kasserer: Kristin Juhl

Sekretar: Caroline @rum

Bestyrelsesmedlem: Simon Christensen

Suppleant: Bettina Dinesen

Suppleant: Kurt Larsen

Revisor: Lars Ole Valsge

Revisorsuppleant: Benny Pedersen

e Lokalafdelingens beretning: Beretningen er god-
kendt. Her blev blandt andet fortalt om vores tur
til Danfoss Universe, vores LOOP arrangement
samt kort om flere af vores afholdte arrangemen-
ter.

e Regnskabet: Det reviderede regnskab er godkendt
med en opfordring til, at flere medlemmer tilmel-
der sig vores mailliste, da vores stgrste udgift er
at sende breve ud.

e Handlingsplan for det kommende ar: Der er Lands-
generalforsamling 23. marts, og Verdens IBD dag
afholdes 19. maj, hvor der rundt om i landet vil
vaere forskellige arrangementer. Bestyrelsen arbej-
der ligeledes pa at arrangere en sommertur, even-
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tuelt til Odense Zoo og en foredragsaften med et
legepanel til efteraret.

e Eventuelt: Der er kommet en forespgrgsel pa et
teenagemgde, hvor forzldre ikke deltager. Der er
et opslag pa vores hjemmeside, hvor vi efterspgr-
ger unge i alderen 13-16 ar med interesse i dette.

Vi udtrak nummeret for vores hovedgevinst for 2012.
Vindertallet blev nr. 65. Der forteelles kort omkring
foreningens stgttelotto, da flere medlemmer ikke var
bekendt med dette.

Foredrag med lage Lone Gabriels Klinge

Efter en kort praesentation af sig selv og sit arbejde
fortalte Lone gabriels Klinge om det nye indenfor
forskning og behandling af IBD. Vi sa forskellige syg-
domsstatistikker og hgrte lidt om baggrundene for,
hvorfor man udvikler de forskellige lidelser, samt
hvordan der er et genoverlap til andre sygdomme
som gigt og psoriasis. Viden omkring et genoverlap
ggr, at der kan ses lidt dybere pa, hvorfor man ud-
vikler sygdommene, samt hvordan de holdes nede,
og hvilke faktorer der spiller ind ved eventuel op-
blussen.

Lone fortalte ogsa lidt om de nuvarende behand-
lingsmetoder og forskellen pd behandling af en
crohn- og en colitis-patient. Maden at behandle co-
litis ulcerosa har ikke andret sig de senere ar, mens
der er sket en udvikling inden for behandlingen af
morbus crohn. Tidligere tog man udgangspunkt i, at
man pabegyndte behandlingen med 5-ASA prapara-
ter, binyrebarkhormon og Imurel. | dag seettes langt
hurtigere ind med biologisk behandling, der har vist
sig gavnligt i flere henseender. Dog tages der stadig-
vaek udgangspunkt i den enkelte patients behov og
sygdomsforlgb. Tidligere gav man primaert ogsa kun
biologisk medicin som for eksempel Humira og Remi-
cade i perioder med opblussen, hvor anden medicin
ikke var tilstraekkelig.

| dag gives biologiske leegemidler over en lengereva-
rende periode til trods for ro i sygdomsforlgbet, da
det kan have en forebyggende virkning. Lone fortalte
om nogle forskellige biologiske praparater, som alle
er i fase 3 pa nuvarende tidspunkt, hvilket vil sige,
at de allerede bruges i forskningsprojekter. Der for-
ventes stgrre forsgg med forskellig medicin indenfor
de kommende ar, og holder de, hvad der forventes,
ser fremtiden bedre ud for patienter med IBD.

Faergerne

Formand: Teitur Vagadal
E-mail: ccf@mail.fo

Kgbenhavn

Formand: Thies Marten Wieczorek
Kontaktperson: Kenneth Hoffmann

TIf. 6138 5461

E-mail: kenneth.hoffmann48@gmail.com

Referat af generalforsamling i CCF’s lokalafdeling
Kgbenhavn 6. februar 2013

Jeanne Meerson, tidligere HB-medlem og mangearigt
medlem i lokalafdelingen, blev valgt til dirigent.
Charlotte Nielsen, nastformand, aflagde bestyrel-
sens beretning, idet Thies Marten Wieczorek, for-
mand, havde mistes stemmen. Bestyrelsen udtrykte
glaede over, at det pa generalforsamlingen i 2012 var
lykkedes at veelge en fuldtallig bestyrelse samt to
suppleanter. At bestyrelsen ogsa har vaeret velfunge-
rende, giver selvfglgelig energi til arbejdet i Colitis-
Crohn Foreningen til gavn for medlemmerne.

| 2012 blev der afholdt fire medlemsarrangemen-
ter. Det fgrste var et socialt arrangement, hvor otte
medlemmer havde en hyggelig aften pd minigolfba-
nen med efterfglgende middag. De naste tre med-
lemsmgder var til gengald velbesggte. Det fgrste
fandt sted i forbindelse med generalforsamlingen 6.
februar, hvor overleegerne Ole @stergard og Claus
Rgnsholdt, begge Herlev Hospital, igen stilede sig til
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radighed og fortalte om den seneste forskning inden
for vore sygdomsomrader. Der altid stor interesse for
denne slags arrangementer, hvilket den store spgr-
gelyst blandt de 52 fremmgdte ogsa vidnede om.

24. april havde vi besgg af disetist Lisbeth Jensen,
Herlev Hospital. Hun fortalte blandt andet, hvad vi
skal spise mere af, hvad vi skal undga, og hvornar
vi skal taenke os godt om. Alt sammen med bagrund
i den viden der findes pa omradet i forhold til os
med colitis ulcerosa og morbus Crohn. Det var over-
veldende, at 108 medlemmer var mgdt op til dette
interessante foredrag. Vi benyttede os her af lejlighe-
den til skriftligt at spgrge medlemmerne om, hvilket
indhold de iser gnsker pa vore medlemsmgder. Det
har bestyrelsen taget bestik af i tilretteleeggelsen af
fremtidige arrangementer.

Allerede 3. oktober 2012 inviterede vi derfor til et
ERFA-mgde, hvor det var lykkedes at fa en af Colitis-
Crohn Foreningens ambassadgrer, Mia Jexen, til at
forteelle om at leve med colitis ulcerosa og samtidig
passe et job som skuespillerinde. Efterfglgende satte
de 55 fremmgdte medlemmer sig i mindre grupper,
hvor der blev udvekslet erfaringer og givet masser af
gode rad. Et vellykket arrangement, som vi forsgger
at gentage i 2013.

Endvidere har lokalafdelingen ved Lise B. Nielsen
vaeret repraesenteret pa Hvidovre Hospitals bgrne-
dag og sammen med Kenneth Hoffmann holdt fore-
drag pa Hvidovre Hospitals IBD skole.

Regnskabet blev fremlagt af Kenneth Hoffmann med
et saerdeles tilfredsstilende resultat.

Handlingsplanen for det kommende ar blev fremlagt
af Kenneth Hoffmann. Enkelte arrangementer er al-
lerede tilrettelagt, heraf de to foredrag forud for ge-
neralforsamlingen, hvor laege Johan Burish pa inspi-
rerende vis dels fortalte om sin deltagelse i et feelles

europeaisk projekt om udvikling af colitis ulcerosa og
morbus Crohn i Europa, dels om den fremtidige brug
af telemedicin, hvor der arbejdes pa mere kvalitet i
kontakten mellem behandler og patient. To meget
spaendende foredrag.

Det naeste arrangement finder sted 17. april pa Herlev
Hospital med laege Magarita Elkjeer, der vil fortzlle
om behandling med biologiske laegemidler.

Endnu et arrangement finder sted 15. maj, hvor te-
maet for medlemsmgdet er det lettere tabuiserede
omrade “hvad kan man stille op med sex og det at
leve med en kronisk tarmlidelse, herunder ogsa at
skulle leve med stomi”. Psykolog Agnete Hvidberg
vil hjaelpe os gennem denne problemstilling pd med-
lemsmgdet.

Der bliver yderligere tre medlemsmgader i efterdret
2013. De vil blive annonceret i CCF-Magasinet og pa
foreningens hjemmeside.

Sa til den "mere alvorlige” del af generalforsamlin-
gen, valg. Valg til bestyrelsen: Kenneth Hoffmann og
Rune Friis-Jensen blev genvalgt til bestyrelsen. Valg
af suppleanter: Aage Lind og Jeppe Ipsen genopstil-
lede. Kristina Kunak Kristiansen og Henriette Vransg
stillede sig ogsa til rddighed. Generalforsamlingen
besluttede, at alle fire far status som suppleanter.
Bestyrelse og generalforsamling udtrykte glaede
over, at s mange vil ggre en indsats i vores vigtige
arbejde. Valg af revisorer: Palle Heise blev genvalgt,
og Jeanne Meerson blev valgt som revisorsuppleant.

Sluttelig meddelte bestyrelsen, at der i ar tildeles
2000 kr. til legatmodtageren af Kirsten Hjerrilds rej-
selegat. Legatmodtageren var ikke til stede pa ge-
neralforsamlingen, men har faet besked og vil fa til-
sendt rejselegatet.

Ny ungegruppe i Kgbenhavn
Lokalafdelingen har faet en ungegruppe. Den havde
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sit fgrste mgde 28. februar med syv deltagere. Der
var stor interesse blandt de fremmgdte for at have
en aktiv ungegruppe. 11 unge i alderen 16-35 ar har
indtil nu tilkendegivet, at de @nsker at deltage i un-
gegruppen. Det tegner lovende. Referat af gruppens
forste mgde kan lases pa hjemmesiden:
www.ccf.dk/lokalafdelinger/koebenhavn/unge

Ungegruppen har oprettet deres egen lukkede Face-
book-gruppe. ”CCF ungegruppe Kgbenhavn”. Man
bliver lukket ind i gruppen, hvis man er medlem af
Colitis-Crohn Foreningen og bor i lokalafdelingens
omrade. Gruppen regner med at mgdes ca. hver an-
den maned. Fglg med pa hjemmesiden og/eller pa
Facebook. Er du interesseret i at blive inviteret til
gruppens arrangementer, kan du rette henvendelse
til bestyrelsen.

Kommende arrangement

Medlemsarrangement: Seksualitet med colitis ulce-
rosa og morbus Crohn og/eller stomi. Onsdag 15. maj
2013, kl. 19:00-21:00 pa Herlev Hospital i det store
mgderum ved indgangshallen. Foredragsholder: Psy-
kolog Agnete Hvidberg. Emnet har varet ret efter-
spurgt blandt vore medlemmer. Agnete Hvidberg vil
i sit opleeg komme ind pa de psykologiske aspekter
ved at fa stomi/diagnose af colitis ulcerosa og mor-
bus Crohn.

Da fokus er pa seksualitet ved dette medlemsmgde,
vil Agnete komme ind pa identitet, selvvaerd og selv-
tillid og forskelle mellem disse. Hvordan kan man fa
”selvvaerd nok” til at have en seksualitet med stomi
eller hyppig affgring? Og hvordan passer man pa sig
selv/sin psyke? Hun vil ogsa bergre emner som for-
skelle og ligheder mellem personer i parforhold og
dem, der lever alene. Vi vil i mindre grupper ogsa
drefte egne erfaringer, som der samles op pa. Her-
efter bliver der forhdbentlig tid til spgrgsmal. Har du
lyst til blot at lytte, er du ogsa meget velkommen.
Arrangementet henvender sig til alle aldersgrupper.

Der vil veere noget at “tage med hjem” for alle. Til-
melding pa mail senest 12. maj pa ccf.kbh@gmail.
com, eller tlf. 6138 5461.

Midtjylland

Formand: Peter Aagaard

TIf. 2989 8870

E-mail: mail2aagaard@gmail.com

Referat fra generalforsamlingen 22. januar 2013 i
Viborg

Peter blev valgt til dirigent. Mette blev valgt til re-
ferent. Peter (formand) gennemgik arsheretningen.

e | juni var der arrangeret hyggeaften i Bowling”fun
for medlemmer af Colitis-Crohn Foreningen. Med-
lemsmgdet blev aflyst pa grund af for fa deltagere.

e | oktober var der arrangeret hyggeaften i
Bowling“fun for medlemmer af Colitis-Crohn For-
eningen. Aftenen var en succes. Der blev udveks-
let ideer til medlemsmgder, og medlemmerne fik
udvekslet erfaringer fra sygdomsforlgb.

* | november blev der afholdt medlemsmgde pa Sta-
tionen i Viborg. Her var der oplaeg af Lars Mygind
omkring tankefelts terapi. En succesfuld aften
med mange deltagende.

e Der er blevet afholdt fire bestyrelsesmader.

Ove fremlagde regnskabet for 2012
Indteegter i 2012: 6350 kr.

Udgifter i 2012: 11.418 kr.

| alt i kasse/bank: 10.036,52 kr.

Handleplan for 2013

e Oplaeg fra Fertilitetsklinikken i Skive, afholdes i
april 2013.

e Bestyrelsesmgde i maj 2013.

e Efterdret 2013 - eventuelt opleeg med laege, Lars
Vinter eller Tage Forslet, Regionshospitalet i Vi-
borg.
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Valg af to bestyrelsesmedlemmer

e Kamilla Toksvig blev genvalgt

e Mette Skovgaard blev genvalgt

Valg af to suppleanter: Ingen stillede op.

Valg af revisor: Eva Christensen blev genvalgt.

Midtsjzelland

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

Lokalafdelingen 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 Colitis-Crohn Foreningens kontaktper-
son i Roskilde. Man er meget velkommen til at kon-
takte ham, hvis man vil deltage i et frivilligt arbejde
for Colitis-Crohn Foreningen i Roskildeomradet.

Midtvestjylland

Der er i gjeblikket ingen fungerende lokalafdeling
i Midtvestjylland.

Nordjylland

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

Afholdte arrangementer

Lgrdag 9. februar 2013 blev der afholdt generalfor-
samling i Colitis-Crohn Foreningen Nordjylland. Der
var 17 fremmgdte. Her hgrte de om aret i lokalaf-
delingen, bdde handlingsmaessigt og gkonomisk og
begge dele blev enstemmigt vedtaget. Pa valg til
bestyrelsen var Elin Randers og Jannie Jensen. Elin
Randers blev genvalgt, og Anita Holt blev nyvalgt,
da Jannie Jensen ikke genopstillede. Lars Birkmose
og Brian Froulund blev nyvalgte suppleanter.

Vi vil sige stor tak til Jannie Jensen for de mange ar,
hun har siddet i bestyrelsen og det arbejde hun har
udfgrt i den periode. Vi vil ogsa sige tak til Eva An-
dersen for det forgangne ar, hvor hun var suppleant.

Bestyrelsen har konstitueret sig pa fglgende made:
e Formand: Bjarke Christiansen

e Naestformand: Bente Buus Nielsen

e Kasserer: Elin Randers

e Sekretaer: Anita Holt

e Medlem: Gitte Andersen

Hovedgevinsten i lotto pa 5oo kr. blev udtrukket pa
nr. 19.

Forarsmesse i Aalborg Kongres & Kultur Center

Vi var igen i ar pa Forarsmessen i Aalborg Kongres
& Kultur Center alle tre dage 8.-10. marts 2013. Det
var igen i ar en vellykket messe, hvor der fortsat er
stor interesse om vores forening. Der var mange be-
sggende pa vores stand, bade medlemmer og ikke-
medlemmer. Medlemmerne ville hgre om nye tiltag,
hvad der sker i foreningen, og hvad der er kommet af
nye materialer. Ikke-medlemmer ville hgre om symp-
tomer og arsager til sygdommene, og vi fik tilkende-
givelser fra ca. ti personer om, at de ville melde sig
ind i Colitis-Crohn Foreningen.

Kommende arrangementer
Forarsprogrammet tilsendes, sa husk at holde gje
med posten eller e-mailen.

Mgdetid pa Aalborg Sygehus Syd

Vi fortsaetter vores besggstider pa Aalborg Sygehus
Syd 30. maj og 27. juni 2013.

Vi er pa Medicinsk Afdeling 9@ kl. 10.00-11.00, der-
efter kl. 11.00-13.00 i brugerbutikken i forhallen, og
vi slutter af pa Kirurgisk Afdeling A2 kl. 13.00-15.00.
Kom og fa en snak med en ligesindet. Der er fuld
diskretion.
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Stgttelotto

Sa er tiden inde til at forny dit lottonummer, og har
du ikke deltaget tidligere, far du nu chancen! Det
samlede praemiebelgb er 600 kr. pr. maned; fordelt
pa en gevinst & 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 vigtig stgtte til din lokalafdeling er - kun 150
kr. Der er stadig ledige numre, sd har du lyst til at
stgtte din lokalafdeling og vaere med i de manedlige
udtraekninger om i alt 600 kr., sa ring til Bente Buus
Nielsen pa tlf. nr. 6072 3180 og reserver et nummer
- eller indbetal belgbet pa 150 kr. pa girokort - husk
tydeligt navn og adresse. Herefter vil du automatisk
modtage dit lottonummer.

Alle jer der allerede har et lottonummer og igen ind-
betaler 150 kr. vil ikke fa tilsendt en ny lottosed-
del, med mindre | gnsker et nyt nummer. Pa forhand
mange tak, fordi du deltager i vort stgttelotto — ind-
taegten giver os langt stgrre mulighed for at forgge
og forbedre vores lokalaktiviteter. Husk at skrive ty-
deligt navn og adresse pa girokortet, da vi ellers ikke
ved, hvor vi skal sende eventuelle gevinster hen.

WG EEE

Der er i gjeblikket ingen fungerende lokalafdeling
i Nordsjeelland.

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

Referat fra ordinar generalforsamling i CCF Storstrgm

29. januar 2013

1. Valg af dirigent

e Formand Morten blev valgt som dirigent og kunne
som sadan konstatere, at generalforsamlingen var

lovligt indkaldt i henhold til vedtzgterne og har
vaeret varskoet via fremsendt brev til de enkelte
medlemmer, annonceret gennem Colitis-Crohn For-
eningen i diverse blade og pr. mail. Der var ind-
kommet et forslag til behandling under punkt 9.

. Lokalafdelingens beretning om lokalafdelingens

virksomhed i den forlgbne periode

Formand Morten aflagde beretning, hvoraf det
kort kan gengives, at der i 2012 har varet afholdt
fire arrangementer inklusive generalforsamling.
Foreningen har faet ny hjemmeside og er pa Face-
book. Der er kommet ny regnskabsuddannet med-
arbejder pa hovedkontoret. Michael Kghler er an-
sat som fundraiser. Fremover udkommer bladet i
et andet og forbedret format. Generalforsamlingen
godkendte formandens beretning

. Fremleggelse af det reviderede regnskab til god-

kendelse

Et par kopier af regnskabet blev omdelt, hvoref-
ter dette blev gennemgaet af kassereren Rasmus,
herunder skift af bank til Arbejdernes Landsbank.
Der blev forespurgt, hvad der i det fremlagte regn-
skab var aktiver og passiver. Dette vil fremover
blive fgrt i regnskabshafte.

Vi har med baggrund i 205 medlemmer i Stor-
strgms kreds modtaget 9270 kr. fra hovedbesty-
relsen.

@nskes kopi af regnskabet, kan dette rekvireres
hos lokalafdelingens formand Morten.
Generalforsamlingen godkendte regnskabet

. Lokalafdelingens forslag til en handlingsplan for

det nzste ar

Der var ikke lagt et fast program for de tre mgder/
aktiviteter, der i 2013 skal gennemfgres ud over
generalforsamlingen, men bestyrelsen havde fgl-
gende forslag:

Foredrag om FODMAP.

DTU - Herlev roefibres gode virkning pa tarmfloraen.
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Foredrag med socialradgiveren fra hovedforenin-
gen.
Finde en foredragsholder/reumatolog der kan in-
formere lidt om led- og muskelsmerter.
Kontakte laeger fra Kgge Sygehus vedrgrende luft
i tarmen.

- Ved alle fremtidige arrangementer opfordres alle
til at forsgge samkgrsel, eventuelt med lokalafde-
lingen som koordinator.

5. Valg af bestyrelsesmedlemmer

e Dorte Starzec, genvalgt for perioden 2013-2015.

e Rasmus Pedersen, genvalgt for perioden 2013-
2015.

6. Valgt af suppleanter

e Lene Frier, gnskede ikke genvalg.

e Jgrgen Vogelius, modtog genvalg for perioden
2013-2014 som 1. suppleant.

7. Valg af revisor
e Tine Rasmussen, genvalgt for perioden 2013-2014.

8. Valg af revisorsuppleant
e Peter Kristensen, nyvalgt for perioden 2013-2014.

9. Indkomne forslag

e Der var indkommet et forslag om &ndring af §6 i
lokalvedtaegterne, saledes at formand og kasserer
uafhaengigt af hinanden kan have penge fra lokal-
afdelingens konto.

e Generalforsamlingen vedtog andringsforslaget.

10. Eventuelt

e Det blev oplyst, at hvis man tanker brandstof med
et OK-Benzin kontokort, kan man ga ind pa OKs
hjemmeside og valge, at det belgb OK giver til
hjeelp til foreninger, kan ga til Colitis-Crohn For-
eningen.

Sluttelig takkende dirigenten for god ro og orden.

Efter generalforsamlingen var der foredrag af Lars

Martinsen, overleege ved Nykgbing Sygehus. Det er

ikke muligt at gengive hele foredraget i mindste de-

talje; men nogle af hovedoverskrifterne var:

e Ingen nye behandlingsmuligheder.

e Fokus pa hvordan bakterierne samarbejder.

e Opheling af slimhinden.

e Det undersgges pt, om maling af calprotectin kan
erstatte kikkertundersggelser.

e Afdelingen i Nykgbing skal deltage i studiet STOP
IT i samarbejde med Herlev Hospital.

e Mezavant studie med kun en dosering dagligt.

Bestyrelsen har efterfglgende konstitueret sig som
falger:

Formand: Morten Friis Hansen.

Naestformand: Dorte Starzec.

Kasserer: Rasmus Pedersen.

Sekretaer: Thorbjgrn: Andersen.

Medlem: Jan Thestrup.

Pa samme mgde blev det besluttet, at drets arran-
gementer forsgges afholdt ultimo april, september
samt december. Indholdsmassigt arbejder vi med
roefibres indvirkning pa kronisk tarmbetandelse, en
reumatolog der kan fortelle om knogleskgrhed og
ledgener i forbindelse med morbus Crohn og colitis
ulcerosa, samt en dermatolog med speciale i biolo-
gisk behandling og allergiske reaktioner. Fglg med
her i bladet eller pa hjemmesiden. Indkaldelse til ar-
rangementer vil ogsa blive udsendt som mail eller
almindelig post.

Vi haber at se mange af jer til arets arrangementer.

Sydvestjylland

Formand: Philip Mariboe
TIf. 3028 0683

Mail: mariboeccf@gmail.com
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Kommende arrangementer

Minigolf 30. maj 2013 kl. 18-21. Pris: 100 kr. pr. deltager
— bgrn halv pris. Prisen inkluderer en times spil samt
efterfglgende spisning. Invitationen udsendes senere.

Sydgstjylland

Formand: Karina R. Kristensen
TIf. 2256 5405
Mail: ccf.vejle@gmail.com

Afholdte arrangementer

Medlemsmgde med generalforsamling blev afholdt i
Kolding, Sct. Jgrgens Gard februar 2013. Der blev fun-
det to nye bestyrelsesmedlemmer og en suppleant.

CCF Sydjyllands bestyrelse ser nu ud som fglger

e Karina Kristensen, fortaetter som formand.

e Tanja Thygesen, nastformand, nyvalgt.

e Kurt Sand, fortsaetter som kasserer.

e Maibrit Valentin, fortsaetter som sekretaer.

e Anita Hansen, nyvalgt.

e Helle Sand, suppleant, nyvalgt.

e Revisor: Susanne Grgnbak, fortsaetter som revi-
sor.

Efter generalforsamlingen var vi heldige at have be-
sgg af skuespiller og CCF-ambassadgr Paw Henrik-
sen. Paw gav os hans gribende forteelling om, hvor-
dan sygdommen har vendt op og ned pa hans liv, om
hans til- og fravalg og op til flere operationer.

Kommende arrangementer

Neeste medlemsmgde bliver 15. maj 2013 kl. 19.00 i
Underhuset pa Vejle Sygehus, Beriderbakken 1, 7100
Vejle. Her glaeder vi os til at byde overlaege Henrik
Hay velkommen. Henrik Hay vil holde et spaendende
indleeg med titlen ”D- og K-vitaminernes betydning
for patienter med kronisk inflammatorisk tarmsyg-
dom”. Ga ikke glip af denne spandende aften, sa
kom glad, og tag endelig dine pargrende med. Der
bliver serveret kaffe og kage.

Tilmelding er ngdvendig og skal ske pa mail ccf.vej-
le@gmail.com eller pa tlf. 2256 5405

senest 8. maj. Vi hdber at se rigtig mange til dette
medlemsmgde, vel mgdt.

Sgnderjylland

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

Referat fra arlig generalforsamling med medlemsmeg-
de tirsdag 29. januar 2013 pa Aabenraa Sygehus. Pa
generalforsamlingen fremlagde bestyrelsen det revi-
derede regnskab, derefter blev der fremlagt forslag
til handlingsplan for 2013.

Det blev gjort klart, at hvis der ikke denne gang blev
valgt medlemmer til bestyrelsen, vil lokalafdelingen
i Sgnderjylland blive nedlagt.

Medlemsforedraget med Olliver Hendricks, Gigthos-
pitalet i Grasten, blev aflyst pa grund af for fa tilmel-
dinger

Valg af medlemmer til bestyrelsen for to ar

e Helle Schnor, formand.

e Kaj Mathiesen (nyvalgt), naestformand.

e Casper Bo Erichsen Nagel, kasserer.

e Hanne Klingenberg (nyvalgt), sekreteer.

e Svend Petersen (nyvalgt), medlem.

e Helga Schmidt (nyvalgt), suppleant.

* Else Margrethe Horsted (nyvalgt), suppleant.
e Anette Vedel Schmidt, revisor.

Arsberetning for lokalafdelingen i Sgnderjylland

® 24. januar 2013: Generalforsamling med medlems-
mgde. Ved medlemsmgdet var Annemarie Christi-
ansen, Mette Jacobsen og Helle Schnor pa valg.
Alle tre blev genvalgt, dog er Annemarie og Mette
stoppet pa grund af sygdom. Efter generalforsam-
lingen var der foredrag med Michael Damm Jensen
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fra

. lokalafdelingerne

fra Medicinsk Afdeling, Vejle Sygehus. Han fortal-
te blandt andet om forskellige undersggelser ved
morbus Crohn/colitis ulcerosa, samt om et forsk-
ningsprojekt han arbejder med.

e 24. april 2012: Foredragsholder meldte afbud.

e 21, august 2012: Medlemsmg@gde med foredrag af
Jérgen Steen Agnholdt, overlage, klinisk lektor pa
Hepato Gastroenterologisk Afdeling, Aarhus Syge-
hus. Han fortalte om immunforsvaret ved kroniske
sygdomme.

e 28. november 2012: Medlemsmgdet blev desver-
re aflyst som fglge af kun to tilmeldte. Vi skulle
have haft besgg af stomisygeplejerske Lotte Feer-
gemann fra Sgnderborg Sygehus, hun skulle have
fortalt om livet med stomi.

Bestyrelsesmgde 3. februar 2013

Der blev drgftet frivillige sociale organisationer og
foreninger i Tgander Kommune. Vi forsgger at fa en
repraesentant for patientforeningen, sa Colitis-Crohn
Foreningen ogsd kan veare reprasenteret ved fel-
lesmgderne — Kaj Mathiesen tager sig af opgaven. Vi
skal have opdateret vores lokale hjemmeside, sa det
hele er ajourfart til dato. Casper Nagel sattes pa op-
gaven. Hanne Klingenberg sgrger for, at medlemsbla-
det bliver opdateret, sa vores lokale medlemmer kan
se, hvad der rgrer sig af kommende arrangementer.
Det gaelder eksempelvis: Arsberetning 2012, kom-
mende arrangementer i 2013 og generalforsamling
samt referat fra 2013.

Til vores fgrste arrangement i ar, afholdt 23. april pa
Aabenraa sygehus, har vi inviteret Mette Julsgaard,
der er lege og forsker i IDB ved Gastroenterologisk
Afdeling, Aarhus sygehus. Mette vil afholde et meget
spendende foredrag omkring seksualitet, fertilitet,
graviditet og amning ved IDB. Foredraget henvender
sig bade til kvinder og mand, og i den grad de unge.
Vi haber at kunne samle en del unge denne aften.

Der blev drgftet forslag til medlemsarrangementer i

2013, som sattes ned til tre medlemsarrangementer:

e Rundvisning pa Aabenraa Sygehus, nar sygehuse-
ne leegges sammen. Eventuelt med efterfalgende
foredrag med Carl Holst. Hvor skal vi som patien-
ter veere? Hvordan forebygger vi utrygheden ved
legeskift?

e Foredrag med KIT radgivning — hvilke rettigheder
har vi? Tilskud, medicin, paragraffer m.m. Helle
Schnor tager kontakt om besgg til efteraret (sep-
tember). | tilfeelde af at lokaler pa Aabenraa Syge-
hus er optaget, er der maske mulighed for at lane
gratis lokale i Borgersalen i Tinglev. Kaj Mathiesen
er sat pa opgaven.

Vestsjelland

Formand: Kennet Brigsted
TIf. 5930 2650

Mail: brigsted@gmail.com

@stjylland

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

Tidligere arrangementer:
Generalforsamling 2013:
Torsdag, den 7. februar 2013 var der tid for arets
generalforsamling i lokalafdeling @stjylland: Det var
dejligt at se, at sa mange medlemmer og pargrende
havde lyst til at deltage. Generalforsamlingen blev
afholdt med dagsorden ifglge vedtaegterne. Alle
punkter blev godkendt.

Efter generalforsamlingen var der foredrag med over-
lege Lishet Ambrosius fra Aarhus sygehus afd. V.
Som altid nar Lisbet holder foredrag er det virkeligt
spaendende. Vi kommer omkring mange forskellige
emner inden for vores sygdomme. Spgrgelysten er
som altid stor, og alle far et fyldestggrende svar.

CCF maj 2013



Konstituering:

e Formand: Inger Graversen.

e Nastformand: Lene T. Freltoft.

e Kasserer: Anni Faarup Christensen.
e Sekreteaer: Anne Brosbgl-Ravnborg.

e Bestyrelsesmedlem: Mads Andersen.
e 1. Suppleant: Katrine Liitzen.

e 2. Suppleant: Ejner Damsgaard.

e Revisor: Lizzie Nielsen.

e Revisorsuppleant: Lissie Eskerod.

Kommende arrangementer:

Glaed dig til de kommende arrangementer i CCF @st-
jylland! Vi har tilrettelagt et speendende program for
2013, sa der er masser at se frem til.

| foraret byder vi pa:

29. april 2013 kl. 19:00. Foredrag med medicinsk
overlege Sgren Lyhne fra medicinsk afdeling, Ran-
ders Sygehus. Arrangementet afholdes Randers. Sg-
ren Lyhne forteeller om Crohn og colitis — symptomer,
diagnosticering, undersggelse m.v. samt muligheder
for medicinsk behandling. Nar du laeser dette, har
ovenstdende arrangement allerede fundet sted. Mere
herom i naeste blad.

16. maj 2013 kl. 19:00. Besgg pa Skanderborg Apo-
tek. Skanderborg Apotek er Danmarks stgrste apotek
og er — som et af de eneste i landet — et produktions-
apotek, der fremstiller speciallavet medicin til andre
apoteker i Danmark. Endvidere er de leverandgrer af
laegemidler til landbruget og til skibsfarten. Vi har
faet mulighed for at komme pa rundvisning og se
fabrikken og den moderne produktionsafdeling samt
hgre mere om apotekets historie og funktion. Tilmel-
ding ngdvendig, da der er begraenset deltagerantal
til arrangementet.

| efteraret byder vi pa:
September/oktober. Foredrag med kirurgisk overlee-
ge Anders Tgttrup fra kirurgisk afd. P, Aarhus Syge-

hus. Der er sket rigtig meget pa den kirurgiske front
i behandlingen af colitis ulcerosa og Crohns sygdom
inden for de seneste ar. Anders Tgttrup er ekspert pa
omradet, og han vil fortzlle om et af de nye tiltag,
som er kikkertkirurgi pa tarmpatienter. Neermere in-
formation om dato og sted fglger.

7. november kl. 19:00. Afdelingslaege Christian Hvas,
medicinsk afd. V, Aarhus Sygehus kommer og fortael-
ler om forskellige former for tarmsvigt, og hvordan
det kan behandles. Ved tarmsvigt kan tarmen ikke
optage naring, salte eller vaeske i tilstraekkelig grad,
og tilfgrsel via blodet er ngdvendig. Afdeling V har i
2013 faet mulighed for at behandle tarmsvigt i sam-
arbejde med korttarmsafsnittet i Aalborg og Christi-
an Hvas har i fgrste halvadr af 2013 veaeret ansat pa
tarmsvigtsafdelingen i Manchester i England for at
lzere mere om behandlingen af tarmsvigt. Arrange-
mentet foregar i Vejlby Sognegard.

28. november kl. 19:00. Vi holder vores arlige julear-
rangement i Vejlby Sognegard. Det bliver en hyggelig
aften med bankospil og juleknas og masser af tid til
sjov og snak. Vi sender som sadvanlig invitationer
ud pr. mail og brev, hvor | kan laese mere om arran-
gementerne. Hvis ikke andet er anfgrt, vil vi gerne
have tilmeldingerne til arrangementerne senest fem
dage fgr af hensyn til indkgb mv.

Ungegruppen

Den 13. juni mgdes ungegruppen med pargrende til
grillarrangement ved Silkeborg Sgerne. | faellesskab
sgrger vi for at finde ud af transporten. Tilmelding
samt narmere oplysninger findes pa facebook-siden
”CCF ungegruppe @stjylland”. Vi glaeder os til en hyg-
gelig aften.

Vi glaeder os til at se mange af vores medlemmer i
lokalafdeling @stjylland til de bade spandende og
hyggelige arrangementer vi har sat pa programmet
for 2013.
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NYT fra
socialradgiveren

Ny myndighed udbetaler boligstgtte, folkepension og fagrtidspension

Fra 1. marts 2013 er det ikke leengere kommu-
nen, der udbetaler boligstgtte, folkepension og
fertidspension. Det foregdr nu via den nye, of-
fentlige myndighed Udbetaling Danmark. Der
bliver ikke sndret i din udbetaling ved, at ud-
betalingen overgar til en anden myndighed.

@nsker du at ansgge om boligstgtte, pension
eller gnsker du at vide mere, kan du klikke dig
ind pa fglgende hjemmesider:

e www.borger.dk/boligstoette
e www.borger.dk/folkepension
e www.borger.dk/foertidspension

Pa borger.dk kan du udfylde og sende ansgg-
ninger, fa svar pa de mest almindelige spergs-
mal samt give besked, hvis din indkomst &ndrer
sig, hvilket kan fa betydning for din udbetaling.

Du kan ogsa ringe til Udbetaling Danmark med
spgrgsmal om boligstgtte pa telefon 7012 8063
og om folkepension og fgrtidspension pa tele-
fon 7012 8061.

Hjeelp og vejledning i kommunen

Har du ikke mulighed for at ringe eller for at
betjene dig selv pa nettet, kan din kommune
hjeelpe dig.

Tilkendelse og tilleg bliver i kommunen

Veaer opmarksom pa, at det stadig er kommu-
nen, som tilkender fgrtidspension og udbetaler
helbredstilleg og personligt tillaeg til pensionis-
ter. Desuden vil kommunen ogsa fortsat have
ansvaret for lan til beboerindskud. Varmetilleeg
og aldrecheck vil derimod blive udbetalt af Ud-
betaling Danmark fra marts 2013.

Har du spargsmadl eller brug for hjeelp sa kontakt foreningens socialrddgiver pa telefon 5057 4982

Jeg er en nasten usynlig sygdom. Jeg er blevet
din tro felgesvend for resten af livet. Andre kan
hverken se eller hgre mig, men din krop kan kende
mig. Jeg angriber, nar det passer mig. Jeg kan give
dig voldsomme smerter, men hvis jeg er i godt
humgr, har du det godt.

Jeg tog energien fra dig og gjorde dig treet. Jeg har
taget din gode nattesgvn og givet dig smerter. Jeg
kan fa dig til at dirre indvendig og fa dig til at fryse
og svede, mens andre har det godt. Ser du frem til
en spendende dag, kan jeg ogsa tage den fra dig.
Du bad ikke om at fa mig, men jeg valgte dig — og
jeg er kommet for at blive.

CCF maj 2013

Jeg harer, at du sgger lege for at blive fri for mig,
men jeg er kommet for at blive. Du far smertestillen-
de medicin og sovetabletter - og angst og depres-
sioner. Du vil ogsa blive anbefalet at motionere, og
du far at vide, at jeg forsvinder, hvis du tanker po-
sitivt. Du bliver aldrig taget alvorligt, nar du forteel-
ler, hvordan du har det, og hvor udmattende hver
dag er. Din familie og dine venner vil lytte til dig,
til de bliver traette af at hgre om mig, og du mister
dit selvveerd og din vaerdighed mere eller mindre.

Men du kan fa stette i kampen, nemlig i Colitis-
Crohn Foreningen. Her star vi sammen om at lgfte
byrden.



Colitis-Crohn Foreningen

Landsforeningen til bekampelse af colitis ulcerosa
samt andre relaterede tarmsygdomme

Klingenberg 15, 2. th. ® 5000 Odense C

Landsformand
Bente Buus Nielsen

Hovedbestyrelse
Bjarke Christiansen
Inger Graversen
Birthe Ravn

Inger Graversen
Lise B. Nielsen
Kenneth Hoffmann
Morten Friis Hansen
Eva Andersen
Louise Hansen
Charlotte Soelberg Bjerggard

Suppleanter

Kommende kurser

Voksenkursus

24. - 25. august 2013,
Kerteminde Vandrerhjem

Der er stadig fa ledige pladser

Ungemgder 2013
17. august og 16. november

Det Lzgelige Rad

Anders Parregaard, overlege
Karsten Lauritsen, overlaege
Pia Munkholm, professor, over-
lege

Ida Vind, overlaege

Niels Qvist, professor, overleege

Jan Fallingborg, overlaege
Jens Dahlerup, overlaege

KIT-radgivningen

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

TIf. 7020 4882

Mail: kit@ccf.dk

Ungekoloni

19. - 22. september 2013,
Kerteminde Vandrerhjem

Der er nu dbent for tilmelding

Tilmelding til kurser kan forega
via www.ccf.dk

og morbus Crohn

Socialradgiver

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

TIf. 5057 4982
Mail: social@ccf.dk

Diztisterne

Stine Junge Albrechtsen
Aleris-Hamlet Kgbenhavn
Guidedbystine.dk

Mette Borre

Aarhus Universitetshospital
www.diaetist-metteborre.dk

Redaktion

Abningstider i sekretariatet
Mandag, torsdag og fredag
kl. 9.00 - 13.00

tirsdag kl. 9.00 - 18.00

tlf. 3535 4882
mail: info@ccf.dk

Deadline for materiale til neste udgivelse er 14. juni 2013



Colitis-Crohn Foreningen ¢ Klingenberg 15, 2. th. * 5000 Odense C < PO ST
P P DANMARK

Magasinpost SMP
46659

God medicin
til en god pris

Vidste du at symptomerne ved kronisk diaré
kan behandles med Imolope?

Imolope® (Loperamid) er
et alternativ til Imodium.
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Sperg efter Imolope / de gule fra danske Orifarm pé apoteket.

Imolope fas i tre pakningsstarrelser pa
10 stk., 20 stk. og 60 stk.

Produktinformation (Loperamidhy id) 2 mg tabletter

Lees omhyggeligt oplysninger i indlzegssedlen eller pa emballagen inden brug.

Anvendelsesomréde: Diaré. Dosering: Voksne: Startdosis 2 tabletter. Pause 1 time. Derefter 1 tablet efter hver uformet affring. Hejst 8 tabletter i degnet. Behandlingen ber ikke fortsettes udover to degn. Bern
over 12 &r: Startdosis 1 tablet. Pause 1 time. Derefter 1 tablet efter hver uformet affering. Hojst 4 i dagnet. bor ikke fortsattes udover to degn. Bar ikke anvendes til bern under 12 &r. M4 ikke
anvendes ved: Overfglsomhed over for indholdsstofferne, diaré i forbindelse med feber og/eller blodig affering, beteendelse i tynd- og/eller tyktarmen, tarmslyng, misdannelse af tyktarmen, akut anfald af tarm-
betendelse. Forsigtighedsregler: Forsigtighed ved nedsat leverfunktion. Behandlingen skal stoppes ved kronisk tarmbetendelse, hvor akut diaré ikke afhjalpes efter 48 timers behandling samt ved tegn pé for-
stoppelse. Indeholder lactose. Brug af anden medicin: Forsigtighed tilrddes ved samtidig brug af medicin med indholdsstofferne ritonavir og izol med tri prim. Graviditet: Bor ikke anvendes

uden lzegens anvisning. Amning: Ber ikke Bivirkninger: Almil Forst ter og kvalme. Ikke i ige: Hovedpine, desighed, svi lhed hed, mavekramper, luft i maven,

I Sjeeldne: Neldefeber, ¢ Ise under huden og i slimhinderne, anafylaktisk shock, allergiske reaktioner, hududslet, bleerelignende udslzt, Stevens-Johnson’s syndrom, kraftig afskalning og afstedning

af de gverste hudlag, manglende evne til at tomme blaeren. Meget sj : Tarmslyng, af tyktarmen. Tilskud: Ingen. Pakningsstarrelser: 10, 20 og 60 stk. Registreringsindehaver: Orifarm Generics
elsens hj ide: www. i dk

/S, Energivej 15, 5260 Odense S, tif: 63952700. Udlevering: HF. Fuldt produktresumé kan rekvireres hos Orifarm Generics A/S eller pa L



