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

Deter AbbVies mal at fremme menneskers sundhed
ihele verden, og her star vi steerkt, fordi viforener
denveletablerede lzegemiddelvirksomheds ekspertise
og stabilitet med bioteknologiens innovative and
og forskningsmaessige fokus. Vores vilje til at finde
Igsninger, der ggr en maerkbar forskeli menneskers
liv, ligger i direkte forlaengelse af Abbotts mange-
arige engagement.

Vier stolte over at praesentere os selvsom
AbbVie, men vivil aldrig glemme, at det,

vigar, er vigtigere end, hvad vi hedder.

abbvie.dk
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Strandtgjet leegges vaek
— 0g pa med arbejdstgjet

Selv om sol og sommer stadig traekker, har vi meget arbejde foran os. Vi har faet
en ny regering, og der er nye politikere, og ikke mindst sundhedsordfgrere, vi skal
opbygge relationer til. Vi skal vaere pa fornavn med dem alle, og de skal vide, hvem
vi er, og hvad vi brander for.

Colitis-Crohn Foreningen skal have en fast plads pa det politiske landkort. Vi tyvstar-
tede lidt i forbindelse med Folkemgdet, hvor vi fik skabt en masse nye kontakter og
fik mange positive tilkendegivelser. Ja, det lykkedes os at traenge igennem - pa trods
af folketingsvalget, Geert Wilders og det massive politiopbud.

August er ikke kun den méned, hvor CCF Magasinet udkommer, men ogsa den maned
hvor vi mgdes med Hjerte- og Endometrioseforeningen pa Havneholmen i Kgben-
havn. Her vil Ladywalk overraekke arets donation til tre udvalgte foreninger, hvor
Colitis-Crohn Foreningen er en af dem. Vi er meget spandte pa, hvad der vil ske, og
vi har nydt at veere en del af Ladywalk arrangementet i 2015. Vi er klar igen i 2016,
hvis vi bliver en af de heldige udvalgte.

Vi har en masse i stgbeskeen, og flere initiativer er i fuld gang. Men sommeren er
ogsa lig med sommerferie for de fleste, sa det bliver fgrst i vores CCF Magasin num-
mer 100, at vi kan fortzlle mere om det. Men vi arbejder pa hgjtryk med de ressour-

cer, vi har - ogsa i ferieperioden.

Vi haber, at | har nydt sommeren, og sa smat er klar til - sammen med os - at gd i
gang med arbejdet igen.

ook B Ml
Le d er Bente aBrL](uZ cl)\/riZI?;H
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Aldrig mere problemer med lcekage
eller irriteret hud
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pa Pelican poserne.

v" Maksimum komfort v/ Fasistandard, maxi & mini poser til
Maksimum beskyttelse mod lcekage voksne samt tgmbare og urostomi
v Ekstremt fleksible- tilpasser sig DIN til barn
kropsform v/ F&s i opklipbare 40 eller 60 mm

samt adskillige forudstansede
starrelser, med sma intervaller pd
2,5 mm

Har du pregvet den nye
Cohesive Stomallrap™?2

For at du kan opleve hvilken
forskel Pelican poser kan gagre
for dit liv, kontakt os for mere
information og gratis praver

Focuscare Denmark
ApPS.
. @stervangsvej 21,
{"ﬂj DK-8900 Randers
Telefon: +45 49 26 13 99
Fax: +45 49 21 02 57
Email: info@focuscare.dk
www.focuscare.dk

Focuscare



N\

-\

Biologisk behandling
til lavere pris

Kopilignende legemidler er nu klar til at udfordre den originale biologiske
medicin. Fgrende mave-tarmlaeger hilser dette velkommen,
mens der er nogen bekymring blandt gigtleger.

et er mere end ti ar siden, at det fgrste biolo-

giske leegemiddel Remicade (infliximab) blev

udviklet til behandling af kroniske inflamma-

toriske sygdomme som morbus Crohn, colitis
ulcerosa, leddegigt og psoriasis. | de efterfglgende
ar har biologiske laegemidler haft en vasentlig be-
tydning for en stor gruppe patienter, men med den
stigende anvendelse er legemidlerne ogsa blevet
en udfordring for regionernes gkonomi. For prisen
pa biologiske legemidler ligger i den hgje ende af
skalaen og udggr i dag en stor andel af regionernes
leegemiddelbudget.

Lenge var den almindelige opfattelse, at de biolo-
giske laegemidler ikke kunne kopieres, hvilket ellers
kendes fra en lang raekke andre former for medicin.
For i modsatning til medicin mod for hgjt blodtryk
eller lette smerter, som bestar af syntetiske og enkle
kemiske stoffer, der nemt kan kopieres, nar paten-
tet er udlgbet, er de biologiske leegemidler meget
komplekse og fremstilles gennem komplicerede pro-
cesser.

Samtidig er biologiske laegemidler produceret i le-
vende mikroorganismer som eksempelvis garceller/
colibakterier eller andre cellesystemer. Den kompli-
cerede produktionsproces og de levende biologiske
systemer, de er udviklet i, ggr det umuligt at genska-
be en 100% identisk kopi, ndr man igangsatter en ny
produktion af leegemidlet.

Imidlertid er det blevet muligt at udvikle stoffer, som

er meget lig det originale laegemiddel, men altsa ikke
fuldsteendig identisk. De kaldes for biosimileere lee-
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gemidler. Det fgrste biosimileere leegemiddel (Rem-
sima/Inflectra) er godkendt af de europaiske laege-
middelmyndigheder, mens andre er pa vej gennem
godkendelsesprocessen.

Bekymrede gigtleeger

Producenter af biosimileere leegemidler skal leve op
til en lang raekke krav for at dokumentere, at medici-
nen kan sammenlignes med det originale biologiske
preparat. Eksempelvis er det et krav, at de sma for-
skelle ikke ma have betydning for hverken sikkerhed
eller klinisk effekt, hvis produktet skal godkendes til
behandling i EU. Der er nemlig forskelle. Sammen-
lignes det originale produkt med det kopilignende
eller biosimileere leegemiddel, er proteindelene i de
to laegemidler fuldstandig identiske, mens det ikke
geelder for de sukkerforbindelser, der kan binde sig
til proteindelene.

Den europaiske leegemiddelmyndighed, kaldet EMA,
der godkender leegemidler i EU, har i forbindelse
med godkendelsen af det nye biosimilaere Remsima/
Inflectra, vurderet, at der er et lidt hgjere niveau af
komplekser (aggregater) af protein- og sukkerstoffer
i dette produkt end i det originale biologiske produkt
Remicade. Denne forskel kan teoretisk gge risikoen
for, at kroppens immunsystem danner antistoffer
mod det biosimilare leegemiddel, der herved mister
effekten. Denne usikkerhed har givet bekymring og
diskussion blandt hud- og gigtlaeger.

»Problemet er, at ingen ved, om det har betydning
- og i givet fald hvilken. De sukkerforbindelser, der
binder proteindelene af molekylet sammen, har be-
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‘ ‘ Vi registrerer alle behandlinger og har ikke oplevet nogle
problemer med at skifte til et biosimileert leegemiddel. Og
lignende erfaringer har kolleger i Norge ogsa. , ,

tydning for effektiviteten af laegemidler, men vi ved
ikke, hvad den @&ndrede sukkersammensatning be-
tyder for sikkerheden,« siger biostatistiker, professor
Robin Christensen, Parker Instituttet, Reumatologisk
Afdeling, Bispebjerg og Frederiksberg hospital.

Han peger pa, at biologiske laegemidler kan have stor
indvirkning pa immunsystemet og hos nogle patien-
ter give anledning til alvorlige infektioner og allergi.
Han efterlyser derfor flere undersggelser af, om de
nye biosimilaere laegemidler vil medfgre stgrre risiko
for bivirkninger.

Robin Christensens bekymring bakkes til dels op af
bestyrelsen for gigtleegernes videnskabelige organi-
sation, Dansk Reumatologisk Selskab. | bestyrelsen
er der saledes enighed om, at det rigtigt at bruge
biosimilaere laegemidler til patienter, der skal begyn-
de med et nyt preparat - bade nar de skal have bio-
logisk behandling fgrste gang, og nar de skal skifte
praeparat som fglge af behandlingssvigt eller bivirk-
ninger. Det springende punkt er dog, hvorvidt det
er rimeligt at @ndre behandlingen til et biosimilaert
middel hos patienter, der allerede er i en velfunge-
rende behandling med et biologisk middel - sakaldt
ikke-medicinsk skift.

—e N >

Radet for Anvendelse af Dyr Sygehusmedicin,
RADS, under Danske Regioner, har udsendt en
vejledning, hvoraf det fremgar, at patienter der
for fgrste gang skal i behandling med et biolo-
gisk leegemiddel, bgr begynde med et biosimileert
leegemiddel. Det er desuden radets overordnede
forventning, at der ikke opstar problemer for pa-
tienterne i forhold til at skifte fra Remicade til et
biosimilaert middel.

»Vi har jo ventet leenge pa, at patentet pa Remi-
cade udlgh, saledes at der var en mulighed for, at
prisen pa praparatet kunne reduceres via konkur-
rence,« siger Jan Falingborg, ledende overlaege, dr.
med., Afdeling for Medicinske mave-tarmsygdom-
me, Aalborg Universitetshospital. Han uddyber, at
alle patienter i Remicadebehandling bgr skifte til

et biosimilaert leegemiddel. Det er allerede tilfal-
det i Region Nordjylland.

| Aarhus har man ogsa taget de nye muligheder i
brug bade i forhold til patienter, der fgrste gang
skal i behandling, men ogsa patienter, der er
velbehandlet med Remicade. Disse patienter bli-
ver grundigt informeret om, at der er tale om et
kopilignende leegemiddel, men at effekt og sikker-
hed er ens.

»Vi registrerer alle behandlinger og har ikke ople-
vet nogle problemer med at skifte til et biosimilaert
le=gemiddel. Og lignende erfaringer har kolleger i
Norge ogsa,« siger Jens F. Dahlerup og understre-
ger, at det er den store besparelsesmulighed, der
er det primare incitament for at skifte behandling.
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Bestyrelsen finder det hensigtsmaessigt at bruge bio-
similaere laegemidler, nar patienter skal begynde med
biologisk behandling eller skifte biologisk behand-
ling som falge af behandlingssvigt eller bivirkninger.
| de tilfaelde, hvor der ingen medicinske arsager er til
at skifte, mener bestyrelsen derimod, at manglen pa
data i gjeblikket ikke g@r det muligt alene at traeffe
et fagligt begrundet valg.

Ingen grund til bekymring

| modsatning til gigtleegerne er der bred enighed
indenfor gastroenterologien om at tage positivt imod
de nye behandlingsmuligheder. Saledes deler Jens F.
Dahlerup, specialeansvarlig overlaege i gastroentero-
logi, Hepato-Gastrolenterologisk afdeling V, Aarhus
Universitetssygehus, pa ingen made den bekymring,
som Robin Christensen fremfgrer.

Den aarhusianske overlege finder derimod, at de
europziske legemiddelmyndigheder har gennem-
fgrt en meget grundig vurdering af ligheder, sikker-
hed og kvalitet af biosimilaere laegemidler i forhold
til det originale produkt. Han peger desuden pa, at
hvis man forstar betydningen af, hvad et biosimileert
leegemiddel er, sa ber man ikke vare bekymret for
mindre forskelle i molekylerne.

»Biologiske lagemidler er udviklet ud fra levende
celler som garceller og bakterier, og det er ikke
muligt at genskabe dette fuldstandig identisk i en
efterfglgende produktion. Derfor er der allerede i
dag mindre forskelle i det originale produkt, sakaldt
mikroheterogenitet, mellem forskellige produktioner
af leegemidlet. Det kan eksempelvis veere forskelle
i, hvorledes sukkerstoffer er bundet til proteinet. |
praksis betyder det, at vi i arevis har behandlet med
“biosimilaert” infliximab, nar vi har taget en ny pro-
duktion af Remicade i brug til behandling af patien-
ter i langtidsbehandling med Remicade,« siger Jens
F. Dahlerup og understreger, at dette ikke har givet
anledning til problemer.

Det vil altsa sige, at det originale Remicade, man har

anvendt i praksis, ikke er 100% identisk set over tid,
selv om rakkefglgen og fordelingen af aminosyrer
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er identisk i de to leegemidler. Dette er for Jens F.
Dahlerup yderligere et argument for, at der ikke er
grund til bekymring eller, at det ikke er ngdvendigt
for myndighederne at stille nye og andre krav til pro-
ducenten.

Denne vurdering stgttes af Jan Fallingborg, leden-
de overlaege, dr.med., Afdeling for Medicinske ma-
ve-tarmsygdomme, Aalborg Universitetshospital:

»Jeg ser positivt pa udviklingen. Ligesom ved andre
praeparater, hvor der er udviklet synonym-preepara-
ter, har jeg tillid til, at der reelt er tale om identiske
farmaka. Jeg er klar over, at der kan vaere sma for-
skelle ved et sa stort molekyle, men fgler mig allige-
vel tryg,« pointerer Jan Fallingborg.

Meget at spare

Med de priser, der er tilbudt det offentlige
sygehusvasen, vil behandling med Remicade
(infliximab) gennem halvandet ar koste ca.
150.000-200.000 kr. (afhaengig af personens
vaegt), mens behandling med et biosimileert
middel (Remsima/Inflectra) koster omkring
50.000-60.000 kr. over samme periode. Det
betyder, at flere kan komme i behandling for
samme belgb.

Colitis-Crohn Foreningen mener

Biosimilaere leegemidler bgr kun tages i brug:

e Nar patienten skal have biologisk behand-
ling for fgrste gang

e Hvis patienten ikke langere har virkning/
gavn af nuvaerende behandling

Hvis patienten er i en velfungerende biolo-
gisk behandling, bgr der ikke skiftes til et
biosimilzert leegemiddel.
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Store besparelser i udsigt

Danske Regioner anbefaler brug af biosimileere laegemidler.
Det kan spare de enkelte regioner for store summer.

Danske Regioner etablerede i 2009 det sakaldte ”Ra-
det for Anvendelse af Dyr Sygehusmedicin” - forkor-
tes RADS. Radet anbefaler, at biosimilaere versioner
af leegemidlet Remicade (infliximab) kan anvendes
til patienter med kroniske inflammatoriske gigt- og
tarmsygdomme, der for fgrste gang skal i behandling
med et biologisk laegemiddel. RADS mener desuden,
at de patienter, der har haft svigt af biologisk be-
handling, ogsa ber tilbydes et biosimilert leegemid-
del.

RADS vurderer yderligere, at patienter, der er velbe-
handlede med Remicade, ogsa kan skifte til et biosi-
mileert produkt. Dette er der dog ikke enighed om i
de leegefaglige udvalg under RADS. Hvor gastroente-
rologerne generelt er positive over for de biosimilaere
leegemidler, er gigtlegerne mere skeptiske - mens
hudleegerne er direkte imod. For at imgdekomme
denne uenighed har RADS derfor besluttet, at der
tidligst i maj 2016 traeffes en endelig beslutning ved-
rgrende eventuelt skift af behandling. Indtil da kan
de enkelte regioner imidlertid selv beslutte at indfgre
behandling med biosimileere laegemidler, hvilket er
tilfeeldet i Region Midtjylland.

Kan spare mere end 100 mio. kr.

Region Midtjylland har saledes lagt op til, at patien-
ter, der er velbehandlede med Remicade, skal skifte
til et biosimilaert leegemiddel. Det vil alene i Region
Midtjylland i 2016 medfgre en besparelse pa 20 mil-
lioner, 25 millioner i 2017, 28 millioner i 2018 og 31
millioner i 2019. Samlet 104 millioner kroner over en
fire-arig periode! For at opna denne besparelse, bgr

80% af al biologisk behandling inden for kroniske
inflammatoriske gigt- og tarmsygdomme vare med
et biosimilaert erstatningspraeparat for Remicade al-
lerede fra denne sommer.
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Biosimilaere legemidler
- maske vejen frem?

e Et biosimileert leegemiddel er biologisk me- atomer. Det kraever derfor ekstraordineer stor

dicin, der svarer til et eksisterende biolo-
gisk praeparat. | et biosimilert leegemiddel
er det aktive stof stort set det samme som
i det tilsvarende biologiske laegemiddel. Der
kan dog veere mindre forskelle som fglge af
stoffernes komplekse opbygning og produk-
tionsmetoder. Et biosimilzert lzegemiddel er
altsa stort set en kopi af et originalt biolo-
gisk leegemiddel.

Biologiske leegemidler er fremstillet i leven-
de organismer ud fra biologisk materiale og
ved hjelp af bioteknologi. Det betyder, at
man anvender et stykke DNA, som koder for
de proteinstykker, som indgar i det pagel-
dende leegemiddel, man gnsker at fremstil-
le. DNA-stykket indsaettes i eksempelvis en
geercelle eller bakterie, som efterfglgende er
i stand til at producere det gnskede protein-
stykke. Den videre proces er uhyre kompleks
og omfatter mange delprocesser, inden man
nar frem til det endelige legemiddel.

Biosimileere og biologiske laegemidler er
meget store komplekse molekyler. Hvor ek-
sempelvis smertestillende medicin som ace-
tylsalicylsyre bestar af 21 atomer, bestar et
biologisk leegemiddel af mere end 20.000

knowhow og kapacitet at producere lege-
midlet i stgrre maengder.

Det biosimileere leegemiddel er sammenligne-
ligt med det originale produkt i forhold til
fysiske og kemiske karakteristika, effekt og
sikkerhedsprofil. Forskellene findes primaert
i de sukkermolekyler, der binder proteindele
sammen. Det er imidlertid et krav fra laege-
middelmyndighederne, at denne forskellig-
hed ikke ma pavirke leegemidlernes effekt og
sikkerhed. Det vil sige, at det biosimilzere lae-
gemiddel ikke ma vere ringere end det origi-
nale produkt i forhold til effekt og sikkerhed.

Der er ikke krav til, at de to leegemidler skal
vaere ens i forhold til administrationsmade
- altsa hvordan man skal tage medicinen. Sa-
ledes skal det biosimileere leegemiddel, der
er godkendt i dag, gives gennem drop, mens
det originale kan gives via et stik i underhu-
den.

Inden et biosimilert leegemiddel kan god-
kendes til behandling, skal det i lighed med
de originale biologiske leegemidler gennem
en omfattende godkendelsesprocedure.

............
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Ofte stillede sporgsmal - og svar

| forbindelse med et eventuelt skift fra traditionel biologisk behandling
til et biosimilaert praeparat melder der sig ofte nogle spgrgsmal.
Du kan her finde svar pa nogle af de hyppigst stillede spgrgsmal, i fald du skal
skifte fra et originalt biologisk lagemiddel til et biosimilaert lgemiddel.

Hvad er fordelene
ved biosimilaere
legemidler?

Der er ingen specielle medicin-
ske fordele ved et biosimilart
leegemiddel, da effekt og bi-
virkninger er den samme som
ved det traditionelle biologi-
ske legemiddel.

Nar flere versioner af det sam-
me leegemiddel er tilgaengeligt,
vil konkurrencen ofte betyde,
at prisen falder, hvilket er til
fordel for sundhedsvasnet.

Kan man bare skifte fra originalt biologisk
leegemiddel til biosimileert legemiddel?

Radet for Anvendelse af Dyr Sygehusmedicin, RADS, mener,
at man hos velbehandlede patienter godt kan skifte fra en
version til en anden uden problemer.

De forskelle, som myndighederne tillader, der uproblematisk
ma optreede mellem en biosimilaer version og det traditio-
nelle biologiske leegemiddel, er ikke stgrre, end de forskelle
myndighederne tillader mellem en ny og en gammel version
af et allerede godkendt originalleegemiddel, hvor produkti-
onsprocessen andres. Skift mellem nye og gamle versioner
af originallegemidler har fundet sted uproblematisk i arevis,
og derfor er det RADS opfattelse, at skift til en biosimilaer
version ligeledes bg@r vaere uproblematisk.

Nye patienter, der ikke tidligere har veeret i behandling, kan
lige sével pabegynde behandling med et biosimilaert lege-
middel som et traditionelt biologisk laegemiddel.

Hvad nu hvis det biosimilare la@gemiddel ikke virker ordentligt?

Det er en forudsaetning for godkendelsen af
et biosimileert leegemiddel, at effekten er den
samme (hverken ringere eller bedre) end for
det traditionelle biologiske laegemiddel.

manglende effekt et udtryk for, at indholds-
stoffet ikke laengere har effekt pa sygdommen.
Det sker for mange biologiske behandlinger og
skal ikke henfgres til skift til den biosimilaere
version.

Da et biosimilert leegemiddel har samme ak-
tive virkningsstof som originallegemidlet, er

e



BIlosIMILARE
LAEGEMIDLER

—

Hvor lang tid skal man vente pa effekt
af et biosimilaert l@gemiddel, fgr man

skifter til et andet lgemiddel?
Hvis man som velbehandlet patient skal

skifte fra originalt biologisk til biosimi-
lert legemiddel, og det biosimilaere
ikke virker, hvad ggr man sa? Skifter
man sa tilbage til det originale praepa-
rat igen?

Effekten af et biosimilert legemiddel ind-
traeder efter samme tid som ved et originalt
laegemiddel. Hvor lang tid man skal afvente
en effekt vil afhange af, hvilken sygdom og
svaerhedsgrad, der behandles. Eventuelt op-
hgr af virkningen er uafhangig af, om der be-
handles med et originalt leegemiddel eller en
biosimilar version.

Nej, hvis effekten aftager eller helt ophgrer,
skyldes det ikke skift til en biosimilaer version,
men at din sygdom er blevet varre eller, at det
pageldende aktive indholdsstof i leegemidlet
ikke leengere er effektivt over for din sygdom.
Du vil derfor ikke genvinde effekten ved at
skifte ’tilbage’ til det originale laegemiddel.

Udebliver eller ophgrer effekten, skyldes det,
at indholdsstoffet ikke (leengere) har effekt pa
din sygdom, og der bgr da skiftes behandling
til et andet (biologisk) laegemiddel.

Laegen skal vurdere hvilken behandling, der fes——

herefter er ngdvendig.

\\ ......

Er man hardt angrebet af sin sygdom, er man naturligvis bekymret
for ethvert legemiddelskift. Er det taget med i overvejelserne?

Bekymring er forstaeligt, og det er noget, der Skift til et biosimilert leegemiddel er imidlertid

skal tages med i overvejelserne ved et hvert ikke et leegemiddelskift, men alene et skift af
leegemiddelskift, herunder, at dette skift for- leverandgr, hvilket betyder, at du trygt fortsat
venteligt medfgrer flere fordele end ulemper for kan lade dig behandle med det aktive stof, som
patienten. kan afhjelpe dine symptomer.

| ——.

Kilde:Rddet for Anvendelse af Dyr Sygehusmedicin, RADS, under Danske.Regioner.




Colitis-Crohn Foreningen
i dialog pa Folkemgdet

Sommerens Folkemgde pa Bornholm gav igen gode muligheder for dialog med
savel politikere som embedsvarket om tilvaerelsen med en kronisk lidelse.

For femte gang satte Allinge pa Bornholm rammer-
ne for Folkemgdet. Denne gang med deltagelse af
omkring 100.000 personer, der kunne valge mellem
mere end 2700 events. Hverken valg til Folketinget
eller det ekstraordinaere sikkerhedsopbud lagde en
deemper pa stemningen og lysten til at debattere pa
tvaers af politisk stasted.

Colitis-Crohn Foreningen var ogsa i ar reprasenteret
som en del af netvaerket De Autoimmune, der bestar
af seks patientorganisationer inden for immunologi-
ske sygdomme. De var gdet sammen om at sette
fokus pa ”Et kronikerliv i kontrol” med henblik pa at
finde lgsninger pa nogle af kronikerlivets hverdags-
problemer.

Emnet er af stor betydning — saledes har ca. 250.000
personer i Danmark en autoimmun lidelse. For at de
kan have kontrol over lidelsen, er det ngdvendigt
med den rette behandling, men ogsa at rammerne
for uddannelse og arbejdsliv er tilpasset den enkelte.
Pa Folkemgdet fremlagde De Autoimmune et katalog
med lgsningsforslag til, hvordan man kan fjerne de
forhindringer, som personer med autoimmune lidel-
ser mgder i hverdagen.

Netvaerket De Autoimmune

e Colitis-Crohn Foreningen

e Danmarks Psoriasis Forening

e Foreningen af Unge med Gigt

e Gigtforeningen for Morbus Bechterew
e Gigtramte B@rns Foraeldreforening

e Patientforeningen HS Danmark

Kataloget indeholder konkrete lgsninger pa udfor-
dringer indenfor arbejdsfastholdelse, den gode kon-
sultation, uddannelse og den kommunale sagsbe-
handling. Disse problemstillinger blev diskuteret ved
flere arrangementer pa Folkemgdet og mundede ud
i meget konkrete forslag, der kan arbejdes videre
med, og som afspejler den virkelighed, kronisk syge
star i.
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OK benzinkort - en OK aftale

Stgt Colitis-Crohn Foreningen med 6 d@re pr. liter Colitis-Crohn Foreningen pa info@ccf.dk eller tlif.:

benzin eller diesel du tanker. Tanker du mindst 3535 4882 og oplyse dit navn og kortnummer, sa
500 liter inden for et ar, udlgses yderligere 250 ordner vi det for dig.

kr. i bonus.

Det koster ikke noget at fa et OK benzinkort. Der o
er intet oprettelsesgebyr, rentefri konto, og du r

betaler kun din benzinregning én gang om mane- 0\‘ ,)

den. Benzinen bliver selvfglgelig ikke dyrere — OK
sponsorerer hele stgttebelgbet.

Hvis du allerede har et OK benzinkort, kan du
nemt tilknytte en sponsoraftale til Colitis-Crohn
Foreningen. Ring til OK pa tlf.: 7010 2033, sa bli-
ver det ordnet. Colitis-Crohn Foreningen har afta-
lenummer 561098 hos OK-benzin, og det er denne
aftale, du skal tilmeldes. Ellers kan du kontakte

Almirall stotter CCF
og arbejdet med at
oplyse om
IBS (irritabel tyktarm)

” .
@Almlrall

Solutions with you in mind




Allergi over for sukker
— flere artiers kamp med

maveproblemer

er skulle ga neaesten tre artier, inden 34-ari-

ge Helena Sge Baagg fik stillet en diagnose.

Selv om det fgltes som en lettelse, er hen-
des situation fortsat uforlgst, for laeeger og diztister
har til dels trukket sig og meddelt, at der for gjeblik-
ket ikke er noget, de kan ggre for hende. | stedet ma
Helena bruge sin egen fighterevne og viljestyrke til
at keempe for at fa sa god en dag som mulig.

Helenas symptomer fra mave og tarm begyndte helt
tilbage i de fgrste ar i skolen, hvor hun havde pe-
rioder med mavesmerter og skiftevis diarré og for-
stoppelse. Dengang blev det forklaret med, at det
nok var en psykisk reaktion pa, at hun blev mobbet
i skolen. Siden har Helena gennem alle arene levet
med mavegenerne uden, at hun vidste, hvad hun
skulle ggre. Fgrst sidste ar fik hun et nogenlunde
brugbart svar.

»Jeg havde en periode med feber om natten, treet-
hed, kuldegysninger og udtalt treethed. Jeg fglte vir-
kelig, at jeg var syg,« fortaeller Helena.

Hun blev indlagt pa Grindsted Sygehus, men over-
flyttet til Esbjerg Sygehus til yderligere udredning.
Her kunne laegerne dog ikke umiddelbart finde en
forklaring pa symptomerne. De fleste lager mente
dog, at de kunne skyldes Helenas overvagt.

Rejse mellem legelige specialer

Efter udskrivelsen fra Esbjerg Sygehus blev Helena
henvist til en raekke forskellige legefaglige specialer,
der alle forsggte at stille en diagnose. Hun blev fgrst
henvist til gynaekologisk afdeling, men det gav ingen
afklaring. Hun blev derfor viderehenvist til afdelin-
gen for blodsygdomme (hamatologisk afdeling). Her
fik hun foretaget en raekke blodprgver og kom til
yderligere undersggelser i ambulatoriet gennem et

lille ars tid. Det eneste leegerne dog fandt, var jern-
mangel og kronisk for hgjt infektionstal. Igen endte
legerne med samme dom: Helenas symptomer mat-
te vaere grundet i overvaegt.

Herefter fulgte undersggelse pa mave-tarmafdelin-
gen pa Esbjerg Sygehus. Indledningsvis blev hun
behandlet for jernmangel, men det medfgrte ma-
vesmerter og skiftevis diarré og forstoppelse. Der-
for blev jerntabletterne erstattet med jerntilskud via
drop. Og nu begyndte laegerne at spgrge til hendes
affgringsmgnster. Det kom umiddelbart bag pa Hele-
na, for hun opfattede det som normalt. Hun havde
jo i mange ar levet med, at affgringen var skiftende
perioder med diarré og forstoppelse.

Kamp for diagnose

Helena fik undersggt slimhinden i spisergr og mave-
sak, men laeegerne skgnnede, at der ikke var behov
for en kikkertundersggelse af tarmen, da de antog,
at hun led af irritabel tyktarm og refluks syndrom. Ef-
ter tre maneders tavshed kom der brev fra sygehuset
om, at Helena havde fruktosemalabsorption - altsa
at hun ikke kunne tale frugtsukker. Laegerne mente
ikke, at der var grund til yderligere udredning, men
Helena fik tilbud om et forlgb hos en dieetist.

Siden har Helena forgaeves forsggt at fa undersggt
tarmen via en kikkertundersggelse. Dog uden held.
Hun har kontaktet savel Gentofte Hospital som Oden-
se Universitetssygehus, men er begge steder blevet
naegtet undersggelsen. Lagerne i Odense @gnsker
dog at afvente svar pa yderligere prgver, inden der
kan tages endelig stilling.

»Lagerne mener dog fortsat, at jeg primaert har irri-
tabel tyktarm. Nogle gange fgler jeg, at det bare er
for at lukke munden pa mig,« siger Helena.



Frustrerende og skreemmende

Forlgbet med diatisten pad Esbjerg Sygehus var hun
meget forventningsfuld til. Allerede ved den fgrste
samtale blev hun dog slemt skuffet. Det viste sig
nemlig, at diaetisten vidste mindre om fruktose-
malabsorption, end Helena selv vidste.

»Det var bade frustrerende og skremmende. Det var
selvfglgelig godt at hgre, at jeg selv vidste meget,
men jeg folte mig ogsa ret alene og i tvivl om, hvor-
vidt jeg nu gjorde det rigtige,« papeger Helena.

Hun blev dog bekraftet i, at hun helt skal undga
sukkerprodukter i sin daglige kost.

»Jeg er ngdt til at sikre mig, at min mad ikke indehol-
der de sukkerstoffer, jeg ikke kan téle. Det betyder
en meget ensidig kost, men det er jeg ngdt til at
efterleve,« siger Helena.

Kosten bestar primeaert af ris, kad, og laktosefri pro-
dukter. Helena kan i beskedne mangder dog tale
blancherede broccoli og blomkal, men kun hvis det
er tilberedt, hvor det kun lige far kogende vand over.

»Holder jeg min diaet, kan jeg holde symptomerne pa
et minimum, men de kommer gjeblikkeligt - selv ved
sma kostandringer.«

Uundveerlig statte

Helena finder overskud og kraefter til at se optimi-
stisk pa de daglige udfordringer i familien primaert
gennem sin mand, som hun netop er blevet gift med.
Han har meget stor forstaelse for hendes situation
og er altid parat til at bakke hende op. Derudover er
lillesgster Merethe ogsa en vigtig stgtte - ikke mindst
i kraft af, at Merethe dgjer med lignende symptomer
fra tarmen og fruktosemalabsorbtion. Sammen kan
de to sgstre stgtte hinanden i en hverdag med man-
ge udfordringer. Det er uvurderligt for dem begge, at
de deler alt og altid er der for den anden. De taler
ofte i telefon sammen flere gange om dagen.

»Det er en udfordring at have mig pa besgg for ven-
ner og bekendte, for der er sa meget mad, jeg ikke
kan téle. Mange har svert ved at forsta, nar jeg si-
ger, at jeg ikke kan tale det, de serverer, og at jeg har
en sygdom. Jeg har dog valgt at keempe og vil ikke
give op. Jeg har leert at sige fra og har ofte min egen
mad med - eller ogsé undertrykker jeg min sult,«
uddyber Helena.



Tarmens barrierefunktion ved
inflammatorisk tarmsygdom

Bedre forstaelse af tarmens barrierefunktion vil kunne fgre til optimerede behandlingsmulig-
heder for patienter med kronisk inflammatorisk tarmsygdom.

armen har en betydningsfuld rolle i forhold

til at opretholde vores helbred. Samtidig

med at tarmen optager livsngdvendige nee-
ringsstoffer fra kosten, forhindrer tarmen ogsa, at
mikroorganismer og andre potentielt skadelige stof-
fer traenger ind gennem tarmslimhinden og dermed
reelt ind i organismen.

P& denne made virker tarmen som en barriere, der
forhindrer ugnskede bakterier og andre mikroorga-
nismer i at treenge over tarmslimhinden og videre
til blodbanen. For at undga dette, er der en konti-
nuerlig kamp, hvor slimhindens celler i samarbejde
med immunforsvaret forsgger at opretholde tarmens
positive funktion samtidig med, at skadelige faktorer
forhindres i at blive optaget fra tarmen. Hvis denne
balance ikke kan opretholdes, kan det fgre til, at der
opstar en kronisk inflammatorisk proces. En sdadan
brist i balancen menes at veere en vigtig faktor ved
kronisk inflammatorisk tarmsygdom.

Slimhinden svakket ved tarmsygdom

Tarmens slimhinde udggr den egentlige barriere mod
ugnskede mikroorganismer og andre skadelige fak-
torer. Selve barrierefunktionen udggres dels af en
biokemisk komponent bestaende af et sejt, tyktfly-
dende slimlag fyldt med sma proteiner og immun-
stoffer, som er i stand til at bekeempe mikroorga-
nismer, dels af en strukturel barriere med en raekke
forskellige celler.

Det er et kendt trek ved inflammatorisk tarmsyg-
dom, at tarmen ikke i samme grad som hos raske
kan forhindre mikroorganismer og ugnskede faktorer
i at trenge gennem tarmen og dermed blive optaget
af blodet, hvilket kan fgre til inflammation. Det er
dog et ubesvaret spgrgsmal, hvorvidt en svigtende

CCF august 2015

barrierefunktion er en vigtig underliggende arsag til
kronisk inflammatorisk tarmsygdom, eller om det er
et resultat af inflammationen. Man ved dog, at der er
stor variation og kompleksitet i bade sygdomsbillede
og underliggende genetik hos patienter med kronisk
inflammatorisk tarmsygdom. Det er derfor mest naer-
liggende at antage, at de grundlaeggende processer
i betydelig grad vil variere hos den enkelte patient.

Hypotesen om, at det er en brist i tarmbarrieren,
der er arsag til kronisk inflammatorisk tarmsygdom,
stammer fra opdagelsen af forandringer i barriere-
funktionen hos personer med morbus Crohn. Det er
imidlertid ikke forandringer, som er pavist hos alle
med inflammatorisk tarmsygdom. Det antages der-
for, at disse forandringer kan vare resultat af en
vedvarende aktivering af immunresponsfaktoren TNF
som fglge af en underliggende mindre inflammation.

Vigtig viden for fremtidig behandling

Undersg@ges slimlaget i tarmen hos personer med in-
flammatorisk tarmsygdom, er der generelt en gget
forekomst af sakaldte peptider, der kan bekampe
mikroorganismer. Der kan pavises mange forandrin-
ger i tarmens barrierefunktion ved inflammatorisk
tarmsygdom i form af celleforandringer, @&ndret for-
deling af celler i slimhinden, ligesom der kan pavises
flere genetiske forandringer i cellerne, hvilket gger
risikoen for inflammatorisk tarmsygdom. | fremtiden
kan vi saledes forvente, at bedre forstaelse af foran-
dringer i tarmens barrierefunktion vil kunne fgre til
bedre behandlingsmuligheder.



Naturmidler mod irritabel tarm

Avisen BT bragte i juli en artikel om en rakke naturlegemidlers mulige effekt pa generne ved
irritabel tarm. | det fglgende opsummeres de vasentligste budskaber:

e Pebermynteolie: Far den glatte muskulatur i fordg-
jelseskanalen til at slappe af. Derved lindres mave-
smerter og oppustethed. Flere studier har dokumen-
teret effekten ved lettere tilfelde af irritabel tarm.

e Mzlkesyrebakterier (Probiotika): Kan forbedre ba-
lancen i mave-tarm-kanalens bakteriesammensaet-
ning, sa tarmen fungerer bedre.

e Aloe vera: Aloe vera-planten har en betandelses-
haemmende virkning. Svenske studier har vist en ef-
fekt af aloe vera i forhold til tarmfunktionen, hvilket
medfgrte faerre smerter.

e Loppefrgskaller: Kan virke mod bade diarré, vek-
slende affgring og forstoppelse. Skallerne suger vee-
ske ind i tarmen og letter affgringen.

e Low fodmap: Forskning viser, at 80% af alle pa-
tienter, der fglger low fodmap diseten, oplever, at
oppustetheden lindres.

e |berogast: En kombination af ni forskellige urter,
der menes at kunne lindre oppustethed og opstad.

e Thea Go: Indtages som the. Kan afhjelpe treg
mave og forstoppelse. Theen irriterer tyktarmens
slimhinde, hvilket stimulerer tarmens bevagelser.
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Besgg vores webshop

— der er nye varer

| Colitis-Crohn Foreningens webshop har du mulighed for at kgbe
spandende bgger, film og andet godt fra Colitis-Crohn Forenin-

gen.

Som noget nyt salger vi ogsa en smart lille pilleceske med mint-
pastiller, ngglering med polet til indkgbsvogne samt drikkedunk.

Alt sammen med foreningens farver og med logo.

Pa webshoppen finder du ogsa t-shirts, spil og meget mere.
Tag et kig pa www.ccf.dk/shop - og stgt Colitis-Crohn Foreningen

b

Mange valger

alternativ behandling

Op mod hver anden med kronisk inflammatorisk tarmsygdom

opsgger en alternativ behandler.

Mange patienter med kronisk inflammatorisk tarm-
sygdom vaeger alternative behandlinger som eksem-
pelvis akupunktur, homeopati, healing, urtemedicin,
yoga, meditation eller naturlaegemidler - enten som
supplement eller som erstatning for traditionel lege-
lig behandling.

Dette ggr sig ikke kun geldende i Danmark, men
ogsa i andre nordiske og europaiske lande. | en ny
norsk undersggelse er en gruppe af patienter blevet
fulgt i ti ar. | lebet af denne periode havde 30% vae-
ret hos en alternativ behandler mindst én gang efter,
at diagnosen var stillet. 7,5% havde opsggt alterna-
tiv behandling indenfor de seneste seks maneder.
Blandt de norske patienter var det mest almindeligt
at opsgge en homeopat (19,5%) efterfulgt af aku-
punktgr (12%) og healer (3%).

| en anden norsk undersggelse er patienter fra 14
forskellige sygehuse i Norge blevet kontaktet vedrg-
rende brugen af alternativ behandling. Denne opgg-
relse viste, at 49% havde veret i alternativ behand-
ling mindst én gang de seneste 12 maneder i form af
akupunktur, kiropraktik, healing og homeopati. Man-
ge havde ogsa forsggt sig med urtemedicin.

Det er iseer yngre, veluddannede kvinder, der valger
alternativ behandling. Der er dog umiddelbart ingen
forklaring pa hvorfor, og det skal ikke forstas pa den
made, at kvinder ofte fravalger traditionel leegelig
behandling. Tvaertimod viser undersggelser, at kvin-
der oftere ops@ger laeger end mand.



NPS Pharma.

The Nexus of Patients
and Science™

Skabt af videnskaben. Skraeddersyet til patienter.

Et passioneret engagement i sjeldne sygdomme

NPS Pharmaceuticals er en global biomedicinsk virksomhed, der
udvikler og leverer behandlingsformer, der eendrer livet for patienter
med sjeeldne sygdomme i hele verden.

Et ubgjeligt lafte om at opfylde uopfyldte behov

NPS opfylder de behov, som laegevidenskaben ikke tilfredsstiller,
ved at investere i forskning og udvikling vedrgrende sjeeldne
gastrointestinale og endokrine lidelser.

NPS#LHhaxma Sweden AB, Fabriksgatan 7)\412 50 Goteborg, Sweden

REV-DEN 0181214




NYT fra
socialradgiveren

Har du spgrgsmal eller brug for hjalp,
sa kontakt foreningens socialradgiver Maiken Guldborg pa telefon 5057 4982

skrivende stund er det valgdag, og rigtig mange

af Colitis-Crohn Foreningens unge medlemmer

sveder ved de grgnne duge. Jeg haber, at de
rigtige vinder valget og, at alle Colitis-Crohn Forenin-
gens unge medlemmer far lige ngjagtig den eksamen
og det job, de gnsker sig — og det pa trods af kronisk
sygdom. Det kan til tider vaere en meget ulig kamp!

Der er ogsa rigtig mange nye reformer og regler, der
mgder vores unge efter sommerferien. Alle i uddan-
nelsessystemet - om man er barn, ung eller voksen
- vil eller har meaerket konsekvenserne af de mange
reformer. Disse reformer skal jo have sin tid til at
virke og traede i kraft, fgr vi som patientforening kan
sige noget sikkert om, hvordan det pavirker vores
medlemmer. Det vil under alle omstendigheder vare
forskelligt — alle er forskellige ogsa Colitis-Crohn For-
eningens medlemmer.

Nar dette CCF Magasin udkommer, har du sikkert al-
lerede valgt din retning - om det er en ungdomsud-
dannelse eller en videregaende uddannelse. Det kan
0gsa vere, at du er sa uheldig at veere pa kontant-
hjelp i gjeblikket og har sveert ved at finde din vej
ud! Det kan ogsa vere, at du allerede er pa arbejds-
markedet og har brug for radgivning til at handtere
de mange regler om sygedagpenge, fleksjob og far-
tidspension med videre.

Colitis-Crohn Foreningen kan hjzlpe

Med dit medlemskab af Colitis-Crohn Foreningen kan
du kvit og frit benytte mig som sparringspartner i din
vej frem i livet, uddannelse og alle de mange spgrgs-
mal du kan have, nar dine forzeldre ikke laengere har
foraeldremyndigheden over dig.
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Min mailadresse er: social@ccf.dk og mit direkte te-
lefonnummer er 5057 4982. Uanset dine spgrgsmal,
problemstillinger og sygdomsforlgb kan vi sammen
finde en vej til netop det liv, du gnsker dig. Hvis du
er s uheldig at vaere lgbet ind i nogle fravarsregler
pa din uddannelse, sa kan jeg ogsa hjelpe med det.

Det kan vare, at du er sa heldig at have foraldre, der
kan radgive og vejlede dig. Det kan ogsa vare, at der
er en dygtig studievejleder pa dit uddannelsessted
— der vil vaere en studievejleder pa de fleste uddan-
nelser, som kan hjelpe med rigtig mange spgrgsmal
i forbindelse med din uddannelse, og hvordan du far
det hele til at haenge sammen med dit sygdomsfor-
lgb. Husk at du altid i god tid kan sgge om laengere
tid til eksamen eller andre foranstaltninger, der alle
gar under betegnelsen socialpadagogisk bistand un-
der uddannelse. Din studievejleder kan radgive dig
her, og hvis du er i tvivl om dine muligheder — sa ring
eller skriv til mig.

Pa ungdomsuddannelser kan du desverre endnu
ikke sgge om handicaptilleeg til SU — det kan du til
de videregaende uddannelser. Du kan laese mere om
ansggning med videre pa Colitis-Crohn Foreningens
hjemmeside www.ccf.dk/raadgivning/socialraadgiver/
uddannelse - her kan foraeldre ogsa laese lidt om,
hvad folkeskolen skal tilbyde, hvis man har et sygt
barn. Jeg hjalper gerne med at udforme ansggninger
og hjelper med at klage, safremt du far afslag hos
SU Styrelsen eller andre.

Undervisningsministeriet har udsendt et digert veerk,
der omhandler ”Tre nye reformer”. Det handler om
samspillet mellem kontanthjeelps- erhvervsuddannel-
sers- og beskaftigelsesreformen.




Hvis du gnsker detailviden pa dette
omrade, kan du finde ovenstdende
pa www.uvm.dk. @nsker du infor-
mation om kontanthjaelpsreformen:
www.bm.dk og www.star.dk. Vil
du have yderligere information om
beskaftigelsesreformen er hjemme-
siden www.star.dk. Erhvervsuddan-
nelsesreformen: www.uvm.dk og
sidst, men ikke mindst www.su.dk.

Nye rejseregler

Husk der er kommet nye rejseregler. Dem kan du laese mere om
pa: www.ccf.dk/raadgivning/socialraadgiver/rejser. Du ma som
udgangspunkt ikke rejse ud af landet, hvis du modtager syge-
dagpenge eller kontanthjaelp. Nogle kan vare meget heldige at
fa kompensation for denne regel - det skal da i givet fald aftales
med din sagsbehandler i Jobcentret.

Hvis du er nydiagnosticeret og lige pabegyndt medicinsk be-
handling, vil jeg radgive dig til at blive i Danmark, indtil du
far grgnt lys fra din behandlende laege til at rejse ud. Som det
fremgar af ovenstaende link, vil du ogsa fa meget svert ved at
tegne rejseforsikring. Det er en meget darlig idé at rejse ud af
landet, hvis der ikke er ro pa sygdommen, og man ingen forsik-

ring har. Det kommer selvfglgelig an pa, hvor man rejser hen,
men undersgg det pagaldende land og forholdene narmere, in-
den du rejser. Under alle omstaendigheder er det en meget god
idé at fa tegnet en afbudsforsikring. Hvis du er i tvivl kontakt
din behandlende laege, dit forsikringsselskab, Jobcentret, din
fagforening eller skriv til mig pa social@ccf.dk

2 Kane et al. Am J Med. 2003;114:39-43

1J AM Pharm. Assoc. 2013;53:172-181
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til patienter med colitis ulcerosa

Man kan godt komme til at glemme at
tage sin medicin. Faktisk sker det for
naesten 4 ud af 5 patienter' med colitis
ulcerosa. Er du en af dem, har du faktisk
5 gange? sa stor risiko for tilbagefald af
sygdommen.

Nu er der hjeelp at hente. Med den nye
app bliver du mindet om, hvornar du skal
huske medicinen. Samtidig kan du fegre
logbog over dine symptomer. Alt sammen
for at sikre, at du far den rigtige behand-
ling og har det godt.
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Colitis-Crohn Foreningen inviterer til stiftende

generalforsamling af lokalafdeling Nordsjalland

Lgrdag 22. august, kl 14.00 i Frivilligcenter Hille-
rgd, Fredensvej 12C, 3400 Hillergd. Mgdet afhol-
des i Borgercafeen.

Det er nu tid til at fa lokalafdeling Nordsjaelland
op og kgre igen. Vi haber, at | medlemmer fra
Nordsjeelland vil mgde op denne eftermiddag og
hjelpe os med at fa en bestyrelse sat sammen.

Stemmeret pa generalforsamlingen har alle regi-
strerede medlemmer af lokalafdelingen (dog ikke
stgttemedlemmer). Der kan ikke stemmes ved
fuldmagt.

Lider dit barn af morbus Crohn, colitis ulcerosa el-
ler irritabel tyktarm? - | oktober 2015 afholdes der
igen kursus for familier, hvor bgrn i alderen 6-18
ar med en af sygdommene samt deres forzldre og
sgskende kan deltage.

Weekenden byder pad bgrneaktivitet i form af
kreative ting og udendgrs leg. For foreeldrene vil
der veere forskellige foredrag, eksempelvis med
laeger, psykologer og socialradgivere. Herudover
vil der vaere rig mulighed for at tale om hverdagens
problemer og fa et indblik i, at man ikke er alene.

Sa meld jer til en indholdsrig kursus-weekend
23.-25. oktober, hvor hele familien kan vaere sam-
men med ligestillede. Pris for hele weekenden er
450,00 kr. pr. deltager og 150,00 kr. for sgskende
(alder 6-18 ar). Dog maks. to sgskende.

Stedet vil denne gang vaere Kerteminde Vandrer-
hjem. Alle bliver indlogeret pa vearelser, hvor der
er eget bad og toilet. Derfor vil der ogsa kun vare
et begraenset antal pladser pa kursusstedet, og til-
melding foregar efter fgrst til mglle princippet. Pa

Arbejdet i en lokalbestyrelse er absolut over-
kommeligt, sd lad endelig ikke dette afskraek-
ke jer. Colitis-Crohn Foreningen's landsformand
Bente Buus Nielsen og kasserer Inger Graversen
vil vaere til stede og fortzelle lidt om
foreningens arbejde samt besvare

spgrgsmal fra deltagere.

Tilmelding pa 3535 4882 eller
mail: info@ccf.dk senest tirsdag

18. august (tilmelding ikke et

krav).

kurset er der ingen aldersgraense, men man skal
have lyst til at vaere sammen med bgrn i alle aldre
og deltage i de planlagte aktiviteter. Selvfglgelig
tages der hgjde for, at man kan have det skidt,
men ellers sa kontakt os og vi finder en lgsning,
der er tilfredsstillende for jer og jeres situation.

Ved spgrgsmal skriv til info@ccf.dk eller ring til
sekretariatet i Odense pa tlf.: 3535 4882. Du vil
sa blive henvist til den rette person for at fa dine
spgrgsmal besvaret pa bedste vis.

Kom som | er, med jeres rygsakke fyldt med op-
levelser 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
sandsynligt vaere fyldt op med ny viden, og mange
indtryk fra andre familier i samme situation. Sa tag
derfor pa weekend med familien - og leer andre i
samme bad at kende.

Sidste frist for tilmelding er 2. oktober 2015.
Tilmelding foregar pa foreningens hjemmeside:
www.ccf.dk/kurser/foraeldre_-_boernekursus
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Imodium’ Smelt 2mg

Det bedste er, at den lindrer diarré let og hurtigt RSl chydrochlorid

Anvendes mod diarré Sryedl
60 frysetarrede tabletter

Imodium Smelt opleses direkte pa tungen i labet af fa

sekunder uden brug af vand. Den smager frisk af mint
- og den hurtige formulering bevirker, at effekten ind-
traeder allerede inden for en time.

En praktisk og diskret lasning ved diarré i daglig-
dagen, hvor man er "on-the-go” og g@nsker en enkel
behandling, der virker hurtigt.

Samarbejder skansomt med kroppen

Imodium Smelt indeholder loperamid, der normaliserer
tarmbevaegelserne, sd afferingen bliver mere fast. Mid-
let samarbejder med kroppen om at overvinde diaréen,
sa fordgjelsen hurtigt kommer ind i en naturlig rytme.

Til voksne og born - med og uden kvalme
som folgevirkning

Imodium Smelt kan anvendes af bade voksne og bgrn
helt ned til 6 &r. Tabletten er ogsa en god lesning, hvis
du har kvalme og/eller gerne vil slippe for at skulle syn-
ke bade tabletter og vand. Den opleses af sig selv og
efterlader blot en frisk smag af mint.

Fas i skonomipakke

Imodium Smelt i 60 stk. pakke har samme vejledende

pris som Imodium tabletter i 60 stk, nemlig 199,95 kr.
Hvis du har en bevilling, geelder den ogsa Smelt.

IMODIUM® SMELT, frysetarrede tabletter (loperamid). Anvendelse: Diarré hos voksne og barn over 6 &r. Dosering: Voksne og bern (6-17 &r): Akut diarré: Voksne: Start med 2 tabletter, barn 1 tablet, efterfulgt af 1 tablet efter hver tynd affering.
Kronisk diarré: Startdosis justeres indtil 1-2 faste afferinger pr. dag er opnaet: Voksne hgjst 8 tabletter dagligt eller bern 3 tabletter/20 kg. M ikke anvendes til bern under 2 &r. Bar ikke anvendes til barn mellem 2 og 6 &r uden laegens samrad.
Forsigtighedsregler: Imodium ber ikke anvendes til patienter med kendt allergi overfor indholdsstofferne, ved blodig affering og hej feber, akut tyktarmsbetaendelse, ved kraftig diarré efter antibiotikabehandling, ved forstoppelse eller udspiling af
maven. Det er vigtigt at sarge for rigeligt vaeskeindtag. Hvis diarréen varer laengere end 2 degn, skal behandlingen stoppes og laegen kontaktes. Forsigtighed ved nedsat leverfunktion. Indeholder aspartam. Ber anvendes med forsigtighed til gravide
og ikke til ammende kvinder. Bivirkninger forekommer sjaeldent, men hos mere end 1 % er der rapporteret forstoppelse, luft i maven, hovedpine, kvalme og svimmelhed. Pakninger: Frysetarrede tabletter 12 og 60 stk. Laes indleegssedlen for yderli-
gere oplysninger. McNeil Denmark ApS, Bregneradvej 133, 3460 Birkerad, tlf.: 70 20 52 12. www.mcneil.dk. Medicinske produktspergsmal kan rettes til vores medicinske informationsafdeling: med-info-dk@its.jnj.com. Dec. 14. ~ DK/IM/15-0396
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Husk gavebidrag til Colitis-Crohn Foreningen

Colitis-Crohn Foreningen skal hvert ar modta-

7/

.4...... e

Voksenkursus

ge mindst 100 gavebidrag a 200 kr. eller mere.
Ellers mister vi muligheden for blandt andet
momsrefusion og skattefradrag for gavebidrag.

- ! Sidste chance - fa pladser tilbage - tilmeld dig nu!
Sa er det atter tid til vores populaere voksenkursus for
medlemmer fra 26 ar. Som sadvanlig er man meget
velkommen til at tage sin partner/pargrende med.

Vi er allerede godt pa vej til at nd de pakraeve-
de 100 bidrag @ mindst 200 kr., men er slet ikke
i mal endnu. Derfor har foreningen brug for dit
bidrag. Gavebidraget gar til kampagner, infor-
mationshafter og foreningens @vrige arbejde,

Kurset afholdes pa Kerteminde Vandrerhjem, Skovvej 46,

5300 Kerteminde 29.-30. august 2015.
Prisen er 350 kr. pr. person.

Du kan leese mere om kurset og tilmelde dig pa:
www.ccf.dk/kurser/voksen-kursus

Sidste tilmeldingsfrist er 7. august, og der er kun
fa pladser tilbage - sa skynd dig at tilmelde
dig denne hyggelige og laererige
weekend.

Ungekoloni 2015

| efterdret afholdes der igen koloni for dig i alde-
ren 16-30 ar. Kolonien foregar 24.-27. september i
Kerteminde. Prisen er 5oo kr. pr. deltager.

Kolonien er en god made at lere andre unge i
samme bad at kende. | lgbet af weekenden vil der
veere foredrag med forskellige fagfolk, det kunne
for eksempel veere laeger, kirurger, socialradgive-
re, terapeuter og lignede. Det endelige program
forventes at vaere klart fgrst i september. Der er
ogsa lagt stor vaegt pa det sociale. Derfor vil der

og er af stor betydning for foreningen.

Gavebidrag kan nemt indbetales via webshop-
pen pa www.ccf.dk. Eller ved bankoverfgrsel
til reg.nr.: 1551, kontonr.: 4 666 666. Oplys
CPR-nummeret i kommentarfeltet, hvis du @n-
sker at fa skattefradrag for dit bidrag (dette
forudseetter, at vi far de forventede 100 bidrag
a 200 kr. eller mere).

Ved gavebidrag pa mindst 200 kr. sender vi
dig bogen ”Sat fokus pa — 12 beretninger om
at have en kronisk tarmsygdom inde pa livet”,
som ekstra tak.

ogsa vaere rig mulighed for at snakke med hin-
anden om, hvor svert det kan vere at have en
kronisk sygdom, som det kan vare vanskeligt at
tale med familie og venner om. Pa kolonien vil du
alt i alt opleve, at du ikke er alene.

Du kan leese mere om kolonien og tilmelde dig
pa: www.ccf.dk/kurser/ungekoloni. Sidste frist for
tilmelding er 4. september, men der er begranset
antal af pladser, sa skynd dig at tilmelde dig den-
ne hyggelige og laererige forlengede weekend.
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Bornholm
Formand: Kirsten Westh

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

Afholdte arrangementer
Ladywalk: 18. maj. Start fra Almegards Kaserne.

Vi havde pa Bornholm godt vejr under hele gaturen.
Der var forud tilmeldt 1350 deltagere pa Bornholm,
og 100 tilmeldte sig pa dagen. | alt deltog saledes
1450 personer, hvilket ma siges at
veere rigtig godt.

\ Pa Bornholm var gastetaleren
formanden for Colitis-Crohn
Foreningen Bornholm, Kirsten
Westh. Formanden takkede la-
dywalk for, at Colitis-Crohn For-
eningen, Endometriose Foreningen og
Hjerteforeningen var valgt til at modtage donationer
i 2015. Vores lille stand med brochurer var suppleret
med livemusik med sanger. Det gav dans inden ga-
turen samt et godt besgg ved standen.

Kommende arrangementer

Mindfulnes-kursus i efteraret

Hvis vi kan fa gkonomi til et kursus, vil vi forsgge at
fa det gennemfgrt i august/september. Du ma gerne
allerede nu meddele formanden, om du gnsker at
deltage.

Medlemsmgder

¢ August/september:

Medlemsudflugt eventuelt med efterfglgende spis-
ning i Restaurant K, Kanns Hotel, Akirkeby. Du far
tilsendt indbydelse med dato, pris med mere.

e November:

Mgde med en fysioterapeut/eller erfaringsmgde.

Fyn

Formand: Rikke Vium

TIf. 2168 9663

E-mail: crocofyn@hotmail.com

Afholdte arrangementer

Ladywalk 2015

Colitis-Crohn Foreningen Fyn deltog i Ladywalk Oden-
se med en stand. Ib og Rikke fra bestyrelsen havde
godt selskab og stor hjalp af Regitze og Mads. Tak
til Jer. Vi havde kgbt leebepomader med lysergdt hyl-
ster og CCF-logo gennem Colitis-Crohn Foreningen
Kgbenhavn. Dem uddelte vi til deltagerne sammen
med en reklame for Colitis-Crohn Foreningen og stgt-
telotto. Vi havde brochurer og solgte foreningens
merchandise, sa trods regn i stride stramme havde vi
en fin oplevelse og fik luftet det flotte beach-flag, og
snakket med rigtig mange kvinder, bade medlemmer,
pargrende og andre interesserede. Vi stod sammen
med Endometriose Foreningen og havde mange gode
snakke. Der er mange af vores medlemmer, som har
endometriose, og et samarbejde virker naturligt. For
eksempel foredrag om ernaering da flere med endo-
metriose har gavn af Low FODMAP. Vi er klar til La-
dywalk 2016.

Patientskole

Bestyrelsens naestformand, Ib Jensen, deltog i maj
pa patientskole pa Odense Universitetshospital, hvor
han oplyste om Colitis-Crohn Foreningen og vores
arbejde.

Kommende arrangementer

Cafémgde 27. september

Vi gentager succesen fra sidste ar og mgdes atter til
et hyggeligt cafémgde, som byder pa uformel snak,
erfaringsudveksling, hygge og muligheden for at
mgde nye bekendtskaber.

Vi har sgrget for leje af lokale i Seniorhus Odense,
Toldbodgade 5, 5000 Odense C, sa nu er resten op
til jer. Kom og vaer med til en hyggelig eftermiddag
sgndag 27. september kl. 14.00-17.00. Der er toiletter
lige over for lokalet, og caféen har dben, sa det er




muligt at kgbe kaffe/the, sodavand med mere. Til-
melding til Rikke Vium pa tlf. 2168 9663 senest 20.
september eller pa mail crocofyn@hotmail.com.

Efterarsarrangement

Ved dette ars efterarsarrangement satter vi fokus
pa nogle af de fglgesygdomme, som ofte er en del
af hverdagen som IBD-patient, herunder blandt an-
det gigt. Aftenens foredragsholder er Hans Christian
Horn, overlaege og ekstern klinisk lektor pa Reuma-
tologisk Afdeling, Odense Universitetshospital. Hans
Christian har med sine mange ars erfaring en bred
viden om flere af de fglgesygdomme, IBD-patienter
ofte ma kampe med. Der vil i lgbet af aftenen mu-
ligvis ogsa veere et mindre foredrag med en af af-
delingens sygeplejersker - dette arbejdes der endnu
pa. Arrangementet finder sted torsdag 22. oktober
kl. 19.00 pa Odense Universitetshospital i Emil Aare-
strup auditoriet, indgang s5o. Tilmelding senest 16.
oktober til Rikke Vium pa tlf. 2168 9663 eller pa mail
crocofyn@hotmail.com.

Formand: Teitur Vagadal, Térshavn
TIf. 218 857
E-mail: ccf@mail.fo

Kgbenhavn

Formand: Thies Wieczorek

TIf. 5026 9143

E-mail: thies.wieczorek@gmail.com

Kommende arrangement

Medlemsmgde om Low FODMAP

Onsdag 30. september 2015, kl. 19.00-21.00 pa Her-
lev Hospital - i det lille auditorium, Herlev Ringvej
75, 2730 Herlev.

Foredragsholder: Line Lgnsbo Jensen, klinisk diaetist
og cand. scient. i klinisk ernzring. Low FODMAP diet
er en forholdsvis ny dieet til behandling af patienter
med irritabel tyktarm (IBS), men som ogsa kan an-
vendes hos patienter med colitis ulcerosa og morbus
Crohn. Low FODMAP diaten handler om at begranse

indtaget eller helt undga visse typer
af kulhydrater, da de kan resultere
i mavetarmsymptomer som for ek-
sempel smerter, oppustethed samt
et skiftende affgringsmgnster.

Under foredraget vil klinisk dize-
tist Line Lgnsbo Jensen med ud-
gangspunkt i en-to patientcase(s)
forklare, hvordan hun rent praktisk guider patienter
gennem Low FODMAP-dizeten. Malet med foredraget
er blandt andet at fa indsigt i, hvordan man indfgrer
en Low FODMAP diaet, hvordan man reintroducerer
fedevarer, og hvordan dagligdagen pa dieten kan
fungere. Der vil blive mulighed for at stille spgrgsmal
efter pausen.

NB! Familie og pargrende til medlemmer af Coli-
tis-Crohn Foreningen er altid velkommne til at del-
tage i vores arrangementer, ligesom medlemmer af
andre lokalafdelinger i Colitis-Crohn Foreningen ogsa
er velkomne.

Tilmelding til medlemsmgdet senest 27. september
pa mail: ccf.kbh@gmail.com.

Ungearrangement

Ungegruppen inviterer til grillaften lgrdag 1. august,
kl. 15.00. Vi mgdes ved Lagunebroen pa Amager
Strand. Du kan laese mere om arrangementet pa vo-
res Facebookgruppe ”CCF ungegruppe Kgbenhavn”,
hvor du ogsa kan melde dig til.

Midtjylland

Kasserer: Ove Kokholm

TIf. 2175 5623

E-mail: ove.kokholm@easyrun.dk

Midtsjzelland

Formand: Lone Valvik

TIf. 2712 6131

E-mail: lone-v@hotmail.com




fra

: lokalafdelingerne

Midtvestjylland
Der er i gjeblikket ingen fungerende lokalafdeling i
Midtvestjylland. @nsker du at vaere med til at star-

te lokalafdelingen op, sa kontakt da foreningen pa
info@ccf.dk.

Nordjylland

Formand: Bjarke Christiansen
TIf. 2484 9716

E-mail: bjarke.chr@privat.dk

Afholdt arrangement

Foredrag

Tirsdag 21. april havde Colitis-Crohn Foreningen
Nordjylland besgg af sygeplejerske Lena Thomsen
fra Aalborg Sygehus Syd. Lena fortalte om kroppens
betydning for os som personer — bade nar man ram-
mes af en kronisk sygdom, men ogsa hvordan vi op-
fatter andre mennesker ud fra vores syn pa kroppen.

Lena kom med et ordspil: ”Vi har en krop — vi er
en krop — med alt, hvad det indebarer af sjov, bal-
lade, skavanker og muligheder". Vi har ikke noget
valg omkring vores krop. Uanset hvad vi g@r og ikke
g@r, sa vil kroppen i lgbet af livet andre sig, udvikle
sig, @ldes og sa videre. Nogle forsgger at @ndre pa
dette, men det er ikke muligt. Vi kan farve vores
har, besgge plastikkirurger, men uanset hvad @ndrer
kroppen sig. Vi har et ideal omkring, hvad vi gerne
vil veere. Nogle bruger hele livet pa at opna det ide-
elle, men maske skal vi vaere tilfredse med den krop,
vi har faet og fa det bedste ud af det. Maske skal
vi ikke veere sa fokuserede pa, hvad omverdenen
taenker, men leve livet nu. Det kan vare sveert, nar
man pludselig rammes af en kronisk sygdom - det
kan veere at fa stomi, fa fjernet et bryst eller andre
synlige &ndringer. Men det kan ogsa vare hardt psy-
kisk at fa et @ndret udseende eller blive ramt af en
kronisk sygdom. Aftenen sluttede med kaffe/te og
kage, og hyggesnak. Stor tak til Lena Thomsen for et
inspirerende foredrag.

Kommende arrangement

Cafe aften

Set kryds i kalenderen 10. august - naermere info
falger.

Mgdetid pa Aalborg Sygehus Syd

Efterarets besggstider pa Aalborg Sygehus Syd er
24. september, 29. oktober og 26. november. Vi sid-
der pa medicinsk afdeling 9@ kl 10.00-11.00 og deref-
ter kl. 11.00-13.00 i brugerbutikken patient til patient
i forhallen. Vi slutter af pa kirurgisk afdeling A2 kl
13.00-15.00. Kom og fa en snak med en ligesindet.
Der er fuld diskretion.

Vind penge - stgt Colitis-Crohn Foreningen Nordjyl-
land

Bemerk, vi har faet nyt kontonummer!

Sa er tiden inde til at forny dit lottonummer, og har
du ikke deltaget fgr, far du nu chancen! Det samle-
de praemiebelgb er 600 kr. pr. maned fordelt pa en
gevinst & 200 kr., fire gevinster & 100 kr. samt en
hovedpraemie 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 vaere med i de manedlige
udtraekninger om i alt 600 kr., sa ring til Jannie Jen-
sen pa tlf. 4196 1672 og reserver et nummer, eller du
kan indbetale belgbet pa 150 kr. til vores nye konto,
som har fglgende reg.nr. 9218, kontonummer 207-21-
06914 - husk tydeligt navn og adresse. Herefter vil
du automatisk modtage dit lottonummer.

Alle jer, der allerede har et lottonummer, og som igen
indbetaler 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 herfra giver os langt stgrre mulighed for at
forgge og forbedre vores lokalaktiviteter.

CCF august 2015



Nordsj=lland

Der er i gjeblikket ingen fungerende lokalafdeling
i Nordsjeelland. @nsker du at veere med til at star-
te lokalafdelingen op, sa kontakt da foreningen pa
info@ccf.dk.

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

Afholdt arrangement

Som de andre lokalafdelinger var ogsa vi i Storstrgm
afsted til Ladywalk. ”Vores” Ladywalk foregik i Nak-
skov med start fra Lidenlund, hvor vi fik en god plads
lige ved indgangen. Vi lyste en del op med pink ka-
sketter og sejl. Selv om det ret tidligt begyndte at sile
ned, var der mange, der lige skulle forbi og kigge. Ikke
mange havde kontanter med, da tilmeldingen for de
flestes vedkommende var foregdet for langst. Vi fik
alligevel udbredt kendskabet til Colitis-Crohn Forenin-
gen. To kamerahold gik rundt; et var arrangeret af ar-
ranggrerne, Strejferne i Nakskov, og det andet filmede
til YouTube/Google TV. Formand Morten stillede op til
interview som talsmand og klarede det med bravour!
En kold og vad dag, men det var dejligt at tale med sa
mange glade ”walkere” - og ekstra dejligt at komme
hjem til varmt bad og lune sokker.

Sydvestjylland

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

Afholdte arrangementer

Low FODMAP dizten

Mandag 27. april havde vi et spandende foredrag
med dizetist Mette Borre, der fortalte om Low FOD-
MAP Diet. Low FODMAP dizten bygger pa den nye-
ste viden omkring tarmsystemet, og flere hundrede
IBD- og IBS-patienter har allerede haft gavn af at fglge
dizten. Det blev en hyggelig og vellykket aften, hvor
der var fokus pa kosten.

Ladywalk

Mandag 18. maj var der Ladywalk i Haderslev. Det
valgte vi at stgtte op om, og derfor var der nogle,
der trodsede det kolde og vade vejr og tog sig en
god gatur. Det var et godt arrangement, men der var
dog et gnske om lidt bedre vejr naeste gang.

Minigolf
Torsdag 28. maj afholdt vi vores arlige mi-
nigolfaften. Det blev en meget vellykket af-
ten, hvor der blev spillet lidt minigolf, spist
aftensmad og ellers bare hygget
til den store guldmedalje.

Forstehjalp
Torsdag 11. juni var der planlagt et
medlemsarrangement med fokus pa
forstehjaelp. Der har desveerre ikke
vaeret den gnskede opbakning om
dette arrangement, sa foreningen
sa sig npdsaget til at aflyse det for
denne gang.

Kommende arrangementer
Medlemsudflugt til Egeskov Slot

Colitis-Crohn Foreningen Sydvestjylland arrangerer
lgrdag 22. august en udflugt til det 460 ar gamle
Egeskov Slot, der ligger smukt placeret i det syd-
fynske landskab. Navnet Egeskov stammer oprin-
delig fra en gard af samme navn. | dag er slottet
anerkendt som Europas bedst bevarede vandborg.
| dag bor grevefamilien Ahlefeldt pa slottet. Slottet
byder ikke kun pa flot arkitektur indenfor, men ogsa
pa mange sjove aktiviteter
udenfor. Prisen for dette er
200 kr. for voksne og 110 kr.
for bgrn. Prisen inkluderer
bustransport, billet til slottet
og haven. Tilmelding skal ske
senest 9. august til Ulla Ar-
num pa mail: ullaccf@gmail.
com eller tlf. 2993 8586.
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: lokalafdelingerne

Mailadresser og Facebook

Vi vil fra bestyrelsen i CCF, Sydvestjylland (det gamle
Ribe Amt) opfordre alle vores medlemmer til at sen-
de deres mailadresser til hovedkontoret pa info@ccf.
dk, samt at man husker at rette sin mailadresse, hvis
man har faet ny mail. Dette er et gnske, da det vil
hjelpe os med at kunne sende invitationer til kom-
mende arrangementer ud til alle vores medlemmer.
Derudover vil vi ogsa opfordre vores medlemmer til
at blive medlem af Colitis-Crohn Foreningen Sydvest-
jylland (det gamle Ribe Amt) pa Facebook, da vi ogsa
bruger dette medie til at informere om vores kom-
mende arrangementer.

Vi gnsker alle en god og sygdomsfri sommer og pa
gensyn til flere spaendende arrangementer efter som-
merferien.

Sydgstjylland

Formand: Keld Ngrgaard
Tlf. 2526 7742
E-mail: ccf.vejle@gmail.com

Afholdte arrangementer

Mandag 1. juni afholdt vi medlemsmgde i dejlige om-
givelser og med udsigt over Kolding Lystbadehavn.
Vi havde inviteret foreningens socialradgiver Maiken
Guldborg. Maiken havde et spaendende oplaeg til os,
hvor vi havde mulighed for at stille en masse spgrgs-
mal. Saledes blev mange forskellige emner belyst, og
alle gik hjem med ny opfrisket viden.

Kommende arrangementer

Torsdag 10. september kl. 18.30 glaeder vi os til at
invitere jer til hyggelig fallesspisning. Bestyrelsen
vil kokkerere noget laekkert mad, der vil ggre enhver
gane glad! Kom og nyd aftensmaden sammen med

os, vi vil fa nogle hyggelige timer sammen, og vi
glaeder os rigtig meget til at snakke med jer. Der
vil vaere en egenbetaling pa 25 kr. pr. person, som
afregnes pa dagen. Drikkevarer kan kgbes til fordel-
agtige priser. Vi ses i Kolding Badelaugs Klubhus,
Skamlingsvejen 5 (Marina Syd), 6000 Kolding. Det
er den gule bygning i et lokale der vender ud mod
vandet. Tilmelding til formand Keld Ngrgaard senest
3. september 2015.

Ma vi fa din e-mailadresse?

Vi har indsamlet rigtig mange e-mail-
adresser pa vores lokale medlemmer.
Det er en stor hjalp for os, at vi kan
kommunikere via mail, nar vi for ek-
sempel udsender invitationer. Derfor
opfordrer vi til at oplyse din e-mai-

ladresse til Colitis-Crohn Foreningens

sekretariat (info@ccf.dk).

\

Senderjylland

Der er i gjeblikket ingen fungerende lokalafdeling i
Sgnderjylland. @nsker du at vaere med til at starte
lokalafdelingen op, sa kontakt da foreningen pa
info@ccf.dk.

Vestsjelland

Formand: Heidi Christensen

TIf. 4034 0640

E-mail: heidichristensen.heidi@jubii.dk

Kommende arrangementer

Farstehjelpskursus sgndag 25. oktober kl. 10.00 (va-
rer ca. 2-3 timer).

Pris: 5o,- kr. pr. deltager. Prisen inkluderer drikkelse/
kaffe/te samt sandwich eller let frokost. Sted: Ngrre-
torv 51, 4100 Ringsted. (Parkér ved Kvickly i Ringsted
eller Scandic Hotel Ringsted. Lokalet ligger i kaelde-
ren i Opgang 51, som er pa venstre side af Ringsted
Kongrescenter. Kig efter vores Colitis-Crohn Forenin-
gen flag som star ved indgangen.)

En ulykke og et hjertestop kommer altid uventet.
Din fgrstehjelp kan ggre en afggrende forskel i de




vigtige minutter, inden ambu-
lancen nar frem. Denne for-
middag laerer du at give far-
stehjalp trin for trin. Du laerer
hjerte-lunge-redning og deref-
ter at bruge en hjertestarter.

Med anvendelse af en hjertestarter forbedres chan-
cerne for at overleve et hjertestop betydeligt. Alt
sammen gennemgas teoretisk og tranes herefter
med praktiske gvelser, sa kom i praktisk tgj.

Tilmelding skal ske senest 11. oktober til Lotte Jgr-
gensen pa mail:lotte.jorn@gmail.com. Tlf: 2848 9394.
Indbetaling for arrangementet skal ske pa bankkonto
5356 0000345663. OBS: Arrangementet bliver aflyst i
tilfzelde af faerre end ti tilmeldinger.

Bowling aften

Fredag 20. november 2015 kl. 17.30. Sted: Mega
Bowl, Mellemvang 5, 4300 Holbak. Vi mgdes kl.
17.30, hvor vi vil fa udleveret sko etc. Vi bowler kl.
18-19, hvorefter foreningen er vert ved stort jule ta”
selv bord + en genstand til hver.
Der vil vare en egenbetaling pa
125 kr. pr. person, som ved til-
melding bedes indbetalt pa konto
nr.: 5356 0000345663. Tilmelding til
arrangementet skal ske til Annette
Mikkelsen senest 10. november pa mail: at.mikkel-
sen@gmail.com eller pa mobil: 4219 5994, skriv ven-
ligst antal og mobil nummer vi kan traeffe jer pa.

Vi haber at se rigtig mange glade medlemmer til en
hyggelig aften.

@stjylland

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

Tidligere arrangementer
Som tidligere fortalt var vores lokalafdeling tilstede
ved afholdelse af Ladywalk 2015. 19 kvinder havde

tilmeldt sig CCF lokalafdeling @stjyllands hold. Alle
mgdte op med godt humgr og vi havde en dejlig
eftermiddag/aften trods det at vejret var ”stralende”.

Kommende mgder

30. september 2015 — Dette medlemsmgde vil finde
sted i Silkeborg. Overlaege, ph.d. Henning Glerup, Re-
gionshospitalet Silkeborg vil berette om innovative
patientforlgb, forskning/scanning og generelt lidt om
vores tarmsygdomme.

29. oktober 2015 — Medlemsmgde med laege, ph.d.
Torben Harslgf, Medicinsk Endokrinologisk Afd. Aar-
hus Universitetshospital. T. Harslgf vil fortelle om
colitis ulcerosa og Crohns Sygdom gger risikoen for
knogleskgrhed og hvordan det hanger sammen samt
behandling og forebyggelse.

3. december 2015 — Sa er det igen tid for arets sidste
medlemsmgde. Det mgde star i julehyggens tegn.

Vi kan allerede nu lgfte slgret for, hvornar vores ge-
neralforsamling finder sted. Den 4. februar 2016 mg-
des vi i Vejlby Sognegard. Foredragsholder vil vare
overlaege Lishet Ambrosius, Afd. V, Aarhus Universi-
tetshospital.

Som altid vil der blive udsendt invitationer pr. mail
eller brev, hvor | kan laese mere om de forskellige
arrangementer.

Har du ogsa lyst til at blive en del af un-
ge-gruppen og mgdes med os, s& bliv med- &%

lem af vores facebookgruppe: ”Ccf Ungegruppe @st-
jylland” og fglg med i hvad der sker.

Invitation og oplysning til alle unge-arrangementerne
kommer pa hjemmesiden og facebook.

Vi haber, | alle har haft en dejlig sommer og ser frem
til at se jer til vores arrangementer \

Pa bestyrelsens vegne -
Inger Graversen \ | —




Kronisk treethed og
mave-tarmsygdomme

Mange med kronisk tarmsygdom har perioder med udtalt

treethed og udmattelse.

Vi kan alle opleve trethed og udmattelse i forlaen-
gelse af, at vi har anstrengt os ud over det saedvan-
lige. Dette er en form for traethed, der har en klar
arsag, og som derfor nemt kan forklares.

Ved sygdomsrelateret traethed eller fatigue, som lee-
gerne ofte benaevner det, forholder det sig imidlertid
anderledes. Denne form for treethed kommer veaelten-
de ind over en uden, at man har anstrengt sig mere
end normalt. Det er et kendt f&anomen ved iszr auto-
immune sygdomme som sclerose, leddegigt, morbus
Crohn og colitis ulcerosa. Kronisk traethed er sale-
des to til tre gange hyppigere hos personer med in-
flammatorisk tarmsygdom sammenlignet med raske.
Traetheden er mest udtalt hos personer med morbus
Crohn sammenlignet med colitis ulcerosa - ligesom
kvinder generelt rammes hyppigere end mand.

Blodmangel

Hos personer med kroniske mave-tarmsygdomme
kan blodmangel veaere en mulig arsag til treetheden.
Ved mave-tarmsygdomme opstar blodmangel enten
som fglge af akutte blgdninger eller som fglge af en
mere kronisk tilstand med vedvarende mindre siv-
ning af blod ud i tarmen. En anden mulig arsag er, at
man ikke har optaget tilstraekkeligt med jern, folin-
syre eller vitamin B12.

En skandinavisk undersggelse har vist, at omkring
20% af alle patienter i ambulant kontrol for kronisk
tarmbetandelse har varierende grad af blodmangel.
Undersggelsen viste ogsa, at over en to-arig periode
har op mod hver anden patient blodmangel pa et
eller andet tidspunkt.

Ikke hele arsagen
Selv om blodmangel er en relevant og umiddelbar
forklaring pa udtalt treethed, er det ikke altid hele

forklaringen. Det er nemlig ikke alle undersggelser,
der kan pavise en klar og entydig sammenhang mel-
lem blodmangel og traethed. Blandt andet fordi traet-
hedsniveauet i forvejen er hgjt hos personer med
kronisk inflammatorisk tarmsygdom, og derfor bidra-
ger blodmangel kun i mindre omfang til yderligere
treethed. Selv om blodmanglen kun kan forklare en
mindre del af traetheden, er det dog i alle tilfelde
vigtigt at prioritere behandlingen af blodmangel hgjt.

Vita Biosa

o | ker, maelk, gluten
og konserverlngsmldler

Mad os pé stand 416
Kgbes i helsekostbutikker og Matas, samt SUNDs
pa www.matas.dk og www.helsam.dk. '

Lees mere p& www.biosa.dk.




Colitis-Crohn Foreningen

Landsforeningen til bekampelse af colitis ulcerosa

og morbus Crohn samt andre relaterede tarmsygdomme
Klingenberg 15, 2. th. ® 5000 Odense C e tlf. 3535 4882 ¢ mail: info@ccf.dk

Abningstider i sekretariatet
Mandag, torsdag og fredag kl. 9.00 - 13.00 ® tirsdag kl. 9.00 - 18.00

Socialradgiver

Maiken Guldborg
Tirsdag kl. 15.00-18.00
Torsdag kl. 11.00-13.00
TIf. 5057 4982

Mail: social@ccf.dk

Det Lagelige Rad

Anders Parregaard, overlege
Karsten Lauritsen, overlage

Pia Munkholm, professor, overlaege
Ida Vind, overlaege

Niels Qvist, professor, overlege
Jan Fallingborg, overlaege

Landsformand
Bente Buus Nielsen

Hovedbestyrelse
Bjarke Christiansen
Inger Graversen
Charlotte Nielsen

Kenneth Hoffmann Jens Dahlerup, overlaege Diatisterne
Morten Friis Hansen Stine Junge Albrechtsen
Louise Hansen KIT-radgivningen Guidedbystine.dk

Mette Borre
Aarhus Universitetshospital
www.diaetist-metteborre.dk

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

TIf. 7020 4882

Mail: kit@ccf.dk

Charlotte Soelberg Bjerggard
Therese Elin Larsen
Casper Nagel

Redaktion
Bente Buus Nielsen
Mandag kl. 16.00-20.00

Suppleanter
Rikke Nielsen
Anita Hansen
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Husk at melde flytning til sekretariatet ved at sende en mail til: info@ccf.dk

Kursuskalender

Voksenkursus: 29.-30. august
Ungekoloni: 24.-27. september
Foraldre/bgrn kursus: 23.-25. oktober

Deadline for materiale til naste udgivelse er 1. oktober 2015



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

Magasinpost SMP
46659

Vores vigtigste
opgave er at gare
en forskel

Vi er stolte af, at vi
| mere end 40 ar har
veeret med til at holde
danskerne raske og sunde.

MSD har mere end 40 forskellige leegemidler til en lang reekke
forskellige terapiomrader, og vi er den internationale medicinalvirksomhed,
der investerer mest i klinisk forskning i Danmark. Det er MSDs mission at levere
innovative produkter og services, som redder og forbedrer liv.

MSD er en global medicinalvirksomhed, som arbejder for at forbedre menneskers liv og helbred. Vi sam-
arbejder med leeger, patienter og andre interessenter i flere end 140 lande om vores receptpligtige
leegemidler, vacciner, biologiske praeparater og veterinaerleegemidler for at levere innovative medi-
cinske lgsninger. Vi viser samtidig vores engagement ved at forbedre adgangen til bedre
sundhed for alle gennem omfattende politikker, sundhedsprogrammer og partner-
skaber. Laes mere pa www.msd.dk eller www.msd.com og find os pa Twitter,

Facebook og YouTube. MSD er varemerket for Merck & Co., der har
hovedkvarter i Whitehouse Station, New Jersey, USA.
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