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LANDSGENERALFORSAMLING

VI HABER | AR AT KUNNE AFHOLDE

GF NORMALT, MEN FALGER
SELVFOLGELIG
MYNDIGHEDERNES
RETNINGSLINJER DER ER
GALDENDE TIL DEN TID.

Lordag den 2. april
2022 kl. 14.00

Lokal 3.5 + 3.6 — 3. sal,
Borgernes Hus, @stre
Stationsvej 15, 5000 Odense C

[Borgernes Hus ligger i samme
bygning som Odense Banegard,
men har separat indgang]

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

Der vil i henhold til vedtaegternes 86, stk. 2

vere fglgende dagsorden:

1 Fremlaeggelse af hovedbestyrelsens beretning om for-
eningens virksomhed i den forlgbne periode til godken-
delse.

2 Fremlaeggelse af det reviderede regnskab til godkendel-
se og meddelelse af decharge.

3 Hovedbestyrelsens forslag til handlingsplan for det nae-
ste ar.

4 Behandling og godkendelse af budget.

Indkomne forslag.

6 Valg.

a. Foreningens formand.
Formanden er ikke pa valg i ar!

b. Hovedbestyrelsesmedlemmer.
Der skal vaelges 4 medlemmer. 3 for 3 ar og 1 for 2 ar.
Af siddende HB medlemmer genopstiller Teitur
Vagadal, Ulla Arnum, Helle Steno og Vera Slyk

7 Valg af suppleanter. Der skal valges 3 suppleanter.

8 Valg af revisorer.

Beslutning om stedet for naeste ordinzere generalfor-
samling.

10 Eventuelt.

V=
2

APRIL

Adgang: Medbring medlemsbevis i form

af blad nr. 125 eller kontingentkvittering.

Ad. Pkt. 5: Forslag, som gnskes behandlet pa den ordineere
generalforsamling, skal veere hovedbestyrelsen i heende
senest 1. marts 2022.

Ad. Pkt. 6 og 7: Forslag vedr. kandidater til hovedbestyrel-
sesmedlemmer og suppleanter skal veere hovedbestyrelsen

i heende senest 1. marts 2022.

Forslag til hovedbestyrelsesmedlemmer, suppleanter og
revisor, samt regnskab og budget vil kunne rekvireres fra
foreningens sekretariat efter d. 21. marts. 2022. Informatio-

nerne udsendes automatisk til alle lokalformeend.

Vedtaegter for Colitis-Crohn Foreningen kan findes pa for-
eningens hjemmeside www.ccf.dk

I forbindelse med generalforsamlingen bydes pa et let mal-
tid. @nsker du at deltage i spisningen, bedes du tilmelde dig
senest 21. marts 2022 til sekretariatet pa telefon 35 35 48
82 eller info@ccf.dk
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VI ER HER FOR JER

HAR LYDT | 2021.

Vi er her for jer har lydti 2021.

Vi havde vores bgrne arrangementer, og i november 2021,
ja sa delte vi gaver ud, af de sidste penge vi havde til overs
fra bgrneprojektet.

S41i2021 der havde vi fokus pa bgrnene.

Men nar vi i CCF siger og skriver, at vi er her for jer, sa er
vi her altsa for alle.

Det er ogsa derfor at vii 2022 har budt aret velkommen, med

et socialjuridisk haefte omkring funktionsevne-beskrivelse.

For nar vi har udfordringer med mave og tarm, ja s ram-

mer det ganske mange parametre.

Sygdommen szetter et stort aftryk i vores liv, og mange
gange kan vi ikke det samme mere, eller det tager leengere

tid, at udfgre selv helt almindelige hverdags opgaver.

Treethed, ledsmerter, og manglende overskud, det er for
mange af os, noget vi dagligt lever med. Det er som om, at
man naesten ikke kan huske tilbage til, for man blev kro-

nisk syg. For man glemmer, imens tiden lgber hurtigt.

Men i CCF, der glemmer vi ikke.

Vi ved at sygdom har store omkostninger bade menneske-
ligt og for mange desveerre ogsa indenfor det socialjuridi-
ske omrade.

Samtidig er vi indenfor vores sygdomsomrade, ogsa ud-
fordret af at vi naesten ikke ser syge ud, selv om mange af
os dagligt keemper en neesten umenneskelig kamp, for at
opretholde det liv, som ikke sygdoms ramte har.

Derfor har vi udgivet et haefte, et haefte som kan hjeelpe
vores medlemmer, til at beskrive deres dagligdag, ogsa de

begransninger som man kan have eller har.

Dette skema kan man udfylde, og bruge som et redskab,
som man kan tage med til sin leege eller til kommunen, for

det beskriver de ressourcer eller manglen pa samme.

For hvis funktionsevnen er vaesentligt og varigt nedsat, sa
er arbejdsevnen det ogsa.

Dette hafte er allerede ude hos mange af vores medlem-
mer, og andre patientforeninger har efter anmodning, lige-
ledes faet det tilsendt

Hvis der skulle vaere udfordringer, spgrgsmal eller andet
I gnsker belyst, sa tgv endelig ikke med at tage kontakt til
CCEF, for sa vil vi ggre alt hvad der star i vores magt for at
hjeelpe jer videre pa jeres vej.

Vi er her for jer, det er ord som vi i CCF tager bogstavligt.

Bgrn, unge, voksne og pargrende vi kan alle blive udfor-
dret grundet sygdom, og det er der hvor CCF trader til.

Sa brug os, vi er til for det samme.

Landsformand for Colitis Crohn foreningen

Charlotte Lindgaard Nielsen



Nora Viadimirova
Speciallzege i reumatologi,
Rigshospitalet i Glostrup

Johan Burisch
Mave-tarmlzege i Gastro-
enheden, Hvidovre Hospital

Er du tarmpatient

— sa skal du veere opmeaerksom pa andre symptomer

Som tarmpatient har du en autoinflammatorisk sygdom og er derfor i risiko for at udvikle
andre relaterede sygdomme som for eksempel gigt, hud- og gjensygdomme. Derfor er det
vigtigt, at du som tarmpatient selv er opmaerksom pa symptomer pa andre sygdomme,
og at du forteeller din tarmlaege om det, sa du kan fa den rette behandling.

Oplever du haevede led, smme sener, rygsmerter,
smerter i gjnene eller hududslaet, s kan du have
enten gigt, sjensygdomme eller psoriasis.

- Mange tarmpatienter ved ikke, at der kan vaere
sammenhang mellem deres tarmsygdom og andre
sygdomme i kroppen. Det er vigtigt, at patienter er
opmaerksomme pa symptomer pa andre sygdomme
og naevner disse, nar de er til kontrol for deres tarm-
sygdom. Det kan veere hudproblemer, haevede eller
smertefulde led og gjenproblemer.

Det er ikke alt, tarmleegen kan se med det blotte
gje, fordi den medicin, man far for at sla tarmsyg-
dommen ned, ogsé slar inflammationen ned andre
steder i kroppen. Sa maske oplever man, at man kun
af og til har haevede led eller hududsleet, siger Johan
Burisch, der er mave-tarmlzege i Gastroenheden pa
Hvidovre Hospital.

En undersggelse fra Medicinske Tidsskrifter slar fast,
at 54 procent af alle tarmpatienter har symptomer pa
gigt, 22 procent har symptomer pa hudsygdomme, og
20 procent har symptomer pa gjensygdomme.

Tarmpatienter kan ogsa opleve ryg- og baldesmerter,
og det kan vaere tegn pa gigt iseer hos de yngre, saerligt
hvis man oplever det om natten. Det kommer snigen-
de, og det skal man vaere opmeerksom pa og forteelle
sin tarmlaege. Man skal veere meget opmaerksom pa
haevede led, akillessenen kan veere gm, albuen og skul-
deren kan ggre ondt. Det kan betyde inflammation
i senehaefterne. Man kan have udsleet som tegn pa
psoriasis, og man kan ogsa udvikle negleforandringer.
Alt det er tegn pa, at man har andre sygdomme, som
er relaterede til tarminflammationen, og sa skal man
henvises til en specialist, siger Nora Vladimirova, der er
speciallzege i reumatologi pa Rigshospitalet Glostrup.

Bliv ved med at gore din tarmlaege
opmzerksom pa symptomerne.

Selv om tarmleegen ikke selv spgrger ind til symp-
tomerne, sa er det afgerende, at du som tarmpatient
selv neevner dem - og du skal blive ved med at naevne
symptomerne, sé du kan komme til at tale med en an-
den specialist, hvis det fortseetter.

- Det er vigtigt at naevne sine symptomer, sa man kan
fa den rette behandling. Det kan forringe livskvaliteten
0g give uro, hvis man gar med uafklarede symptomer,
0og man spekulerer om det kunne veere gigt, psoriasis
og gjensygdomme, sa italeszet det for din leege, for-
klarer Nora Vladimirova.

- Hvis ikke laegen lytter, sa skal man insistere og tage
det op igen, hvis man fgler, at symptomerne tager til.
Man kan ogsa sige det til sygeplejersken, for det er vig-
tigt, at man bliver hart, rader Johan Burisch.

Som tarmpatient skal du blandt
andet veere opmeaerksom pa
folgende symptomer:

« Heevede og gmme led
« @mme sene haefter
« Inflammatoriske rygsmerter, som kommer
om natten og tidligt om morgen, er vaerst
i hvile og bedres ved aktivitet.
Smerterne er forbundet med stivhed,
som varer flere timer.
« Hududsleet pa kroppen og negleforandringer
« Smerter i gjnene og forandringer i synet

¢ MSD
INVENTING FOR LIFE

MSD Danmark, Havneholmen 25, 1561 Kgbenhavn V
20. december 2021, DK-NON-00938

dONONNY
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Fotograf: Jesper Voldgaard

Faktorer af betydning for

graviditetsforlpb- og udkomme
— et arhusiansk registerstudie pa
608 graviditeter hos kvinder med IBD

ronisk inflammatorisk tarm-

sygdom (IBD) er en sygdom

der pavirker mange menne-

sker. Pa tveers af Europa lever
over 3 millioner mennesker med Crohn’s
Sygdom eller Colitis Ulcerosa, og i Dan-
mark alene findes 50.000 mennesker
med IBD, heraf halvdelen kvinder1. Syg-
dommene konstateres ofte i 20-30 ars-al-
deren, og far derfor selvsagt stor indfly-
delse pa de mange tanker man i den alder
gar og gor sig om sin fremtid.

Blandt andet fylder dremmen om at
stifte familien meget - for hvad betyder
tarmsygdommen for kvindens evner til
at gennemfgre en graviditet og fgde et
barn?

IBD og de spgrgsmal sygdommen rejser
fortjener lys og opmaerksomhed. Denne
artikel tjener til formal at agere lomme-
lygte pa omradet 'kvinder og graviditet’ -
og til at understrege, at tarmsygdom ikke
er en hindring for at blive mor.

Hvordan stiller man sig som kvinde

med IBD ndr man gar i tanker om fami-
lieforggelse?

Mange kvinder bekymrer sig om den
medicin deres IBD kan krave at de tager
undervejs i graviditeten. Andre bekym-
rer sig om hvad selve tarmsygdommen
betyder for det ufgdte barn i maven.
Mange spgrgsmal opstar- skal jeg stoppe
med at tage min medicin nar jeg over-
vejer at blive gravid? Ogsa selvom jeg
risikerer at fa opblussen? Skal jeg stoppe
nar jeg bliver gravid, igen med risiko for




TABEL 1: FGDSELSUDKOMME I 608 GRAVIDITETER
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Colitis Ulcerosa

Crohn’s Sygdom Baggrundsbefolkning

*

Antal graviditeter

Antal graviditetsuger ved fadsel, median[min-max]

Fadselsvaegt, gram, median[min-max]

351 257
40[31-43]

40[27-43]

40

3418[1430-5490] 3432[520-4830] 3509

Laengde, centimeter, median[min-max] 52[39-59] 51[29-57] 52

Dgdfedsler (~GW24), n (%) 4(1.1%) 2(0.8%) 0.5%
Kejsersnit, n (%) 117 (33.3%) 95 (37.3%) 21%
Medfgdte misdannelser, n (%) 33(9.4) 20(7.78) 8,2%

*Danmarks statistik

opblussen? Hvis jeg har en periode med op-
blussen nar jeg undfanger barnet, betyder
det sa noget for den kommende graviditet?
Betyder opblussen undervejs i graviditeten
noget?

Det forste besgg hos egen leege eller jor-
demoder slar sjeeldent koldt vand i blodet
pa bekymringerne. Egen leege og jordemo-
der kan af naturlige grunde ikke have dyb-
degaende viden om alle kroniske sygdom-
me og den medfglgende medicin, og derfor
ender det ofte som en noget afskraekkende
forngjelse at m@de op med sin spirende
mave. Man far maske saet yderligere tvivl,
om hvorvidt den medicin man tager er
skadelig at fortseette med for det ufgdte
barn. Man informeres maske om at man
har en forhgijet risiko for at fgde for tidligt,
og i gvrigt fgde et lille og vaekstheemmet
barn. Og man skal maske ikke regne med
at kunne fgde naturligt. For fanden males
pa veeggen, er det derfor altid en god ide
at kontakte din IBD-leege - vedkommende
kan hjeelpe dig med at sortere i hvad der
er op og ned med hensyn til din graviditet,
medicin osv.

Som laeger vil vi gerne kunne vejlede
kvinder med IBD om hvad de kan forvente,
og oplyse dem om fakta der er veerd at tage
hgjde for nar de skal beslutte hvordan de
vil stille sig i forhold til den mulige familie-
forggelse. For at kunne vejlede kvinden til
at treeffe sine beslutninger, er det vigtigt at
vi har den ngdvendige baggrundsviden til
at kunne udtale os.

Vi har foretaget et registerstudie, hvor

vi har inkluderet 608 graviditeter af kvin-
der med IBD. Graviditeterne er fulgt ved
Aarhus Universitetshospital (AUH) i arene
2008-2021, og moderens sygdomsaktivitet
er i samme periode fulgt ved Klinik for Le-
ver-, Mave- og Tarmsygdomme, AUH. Alle
data er indsamlet ved grundig journalgen-
nemgang.
Formalet var at belyse flere spgrgsmal:

o Bliver bgrnene fgdt for tidligt, og vejer de
mindre end bgrn af raske mgdre?

e Hvad det betyder for graviditeten at und-
fange barnet pa et tidspunkt med syg-
domsaktivitet?

e Hvad betyder det for graviditeten at op-
leve opblussen undervejs?

e Er nogle kvinder i stgrre risiko for at op-
leve opblussen end andre? Fx baseret pa
om de har Crohn eller Colitis, eller om de
blev gravide i en periode med aktivitet

eller ro i sygdommen?

Det overordnede billede

Hvis man ser pa udkommet af de 608 gra-
viditeter, tegner der sig folgende positive
billede (Tabel 1). Barnene blev gennemsnit-
ligt fgdt til termin, selvom enkelte blev fgdt
for tidligt, og enkelte gik betydeligt over
termin. Fgdselsvaegten var ogsa fuldsteen-
dig gennemsnitlig, nar man sammenligner
med den danske baggrundsbefolkning - her
er fgdselsvaegten nemlig cirka 3500 gram,
og det bemaerker man jo straks er meget
teet op af de hhv. 3418 og 3432 gram vores
deltagere gennemsnitligt preesterede. An-
tal dedfedsler og misdannelser 14 for bade

MiniCV:
THEA VESTERGAARD

2013
Uddannet laege

2015
Ansat pa Afdeling for
Lever-, Mave- og Tarm-
sygdomme, AUH

2018
PhD-studerende pa
Afdeling forLever-,

Mave- og Tarmsygdom-
me, AUH

Szerinteresser
indenfor IBD og
graviditet
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kvinder med Crohn og Colitis teet op af
baggrundsbefolkningen, dvs. heller ikke
hér ser det ud til at vaere af negativ be-
tydning at have IBD.

Et sted hvor de 608 graviditeter
adskiller sig fra baggrundsbefolkningen
er i antal kejsersnit der blev foretaget.
Cirka 21% af baggrundsbefolkningen
far foretaget kejsersnit, mens der i
denne gruppe af kvinder var hhv. 33.3%
og 37.3% der fik foretaget kejsersnit.
Dette er maske ikke sa overraskende,
hvis man tager i betragtning at kvinder
med IBD oftere tilrades kejsersnit end
baggrundsbefolkningen. De adskillige
arsager hertil skal ikke uddybesi de-
taljer, men kan blandt andet begrundes
med sveer sygdomsaktivitet, perianal
sygdomsaktivitet eller at bevare mu-
ligheden for at fa anlagt pouch senere
ilivet.

Overordnet set ma man sige at kvinder
med IBD ser ud til at fade bgrn der er
meget gennemsnitlige og lig baggrunds-
befolkningens - og det er faktisk en god
besked at fa lov at levere!

Konsekvenser af sygdomsaktivitet
undervejs i graviditeten?

Hvad hvis man befinder sig i den ellers
gnskede situation at veere gravid, og sa
pludselig opleve de velkendte og uvel-
komne tegn pa sygdomsaktivitet? Hvad
har det af konsekvenser for det ufgdte
barn?

Her tydede det afgjort pa at der for
kvinder med Crohn var en stgrre risiko
for at fgde et mindre barn (gennem-
snitligt 3277 gram) nar man oplevede
sygdomsaktivitet i graviditeten, end for
en kvinde hvis Crohn forblev i ro under
hele graviditeten (gennemsnitligt 3516
gram). For kvinder med Colitis var der
ikke reel forskel i fadselsvaegt. For bade
Crohn og Colitis sas der ogsa en tendens
til at ga i fedsel gennemsnitligt 1 uge tid-
ligere, hvis man oplevede sygdomsakti-
vitet. At fade i uge 39 fremfor uge 40 ggr
ikke den store forskel for barnets trivsel
(alt imellem uge 38-42 er normalt) - men

w

Fotograf: Jesper Voldgaard

oplysningen om at sygdomsaktiviteten
maske stresser kroppen i en grad sa fgds-
len gar tidligere i gang er jo vigtig at hol-
de sig for gje. Lige sa vel som oplysningen
om at sygdomsaktivitet har en negativ
indflydelse pa fedselsveaegten af barnet,
om end den er lille. Det er endnu to grun-
de til at prioritere at holde sygdomsak-
tiviteten nede igennem graviditeten. Vi
gar efter devisen: har mor det godt har

babyen det godt.

Opblussen forud for graviditeten?
Mange vil veaere interesserede i at kunne
planleegge det bedste tidspunkt for at for-
sgge at opna graviditet. Projektet her un-
derstreger noget man allerede havde en
rigtig klar ide om; at man om muligt skal
forsgge at blive gravid pa et tidspunkt
hvor man har ro i sin IBD%

Ud af de 602 graviditeter, oplevede
naesten halvdelen (280 kvinder) syg-
domsaktivitet i ét eller flere trimestre i
graviditeten. Ud af de 280 kvinder med
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sygdomsaktivitet under graviditeten
havde 126 ogsa oplevet sygdomsaktivitet
pa et tidspunkt i lgbet de 6 maneder op
til undfangelsen. I modsaetning hertil var
322 kvinder i remission hele vejen igen-
nem graviditeten - af dem oplevede kun
41 kvinder sygdomsaktivitet i lgbet af de
6 maneder op til undfangelsen. Risikoen
f \ i Ktivi i )
idi hvi 5 har haft tilfaeld
f opbl indenfor de 6 maned i
it 1 Jobbelt s3 hvi

bli id ef 1 .
ission i 6 maned il undf I
sen. P4 baggrund af vores (og andre in-
ternationale data) anbefaler vi sdledes, at
man forsgger at planlaegge efter at und-
fange et barn i lgbet af en rolig periode.
Dette for at undga en graviditet med gget
risiko for barnet, men sa sandelig ogsa for
at mindske risikoen for at gennemga en
9 maneder lang periode med de mange
gener tilfeelde af sygdomsaktivitet med-

forer.

Sterre risiko for sygdomsaktivitet
under graviditeten?

Er der andre faktorer af betydning for ri-
sikoen for opblussen under graviditeten?
En kvinde der planlzaegger graviditet
vil gerne vide om der er sarlige faktorer

der gger hendes risiko for at opleve op-
blussen i hendes IBD - og det vil vi som
sundhedspersonale ogsa meget gerne! En
viden herom giver os jo en ide om hvem
vi burde fglge en tand teettere.

Kan vi sa sige noget om hvem der ser
ud til at have stgrre risiko for at opleve
opblussen i deres IBD undervejs i gravi-
diteten? Vi har allerede konstateret at
det havde betydning at undfange barnet
i en periode med ro i tarmsygdommen.
Herudover kan vi se pa tallene, at dét at
have Colitis afgjort forgger risikoen for at
opleve opblussen. Ud af 347 graviditeter
hos kvinder med Colitis oplevede 196 op-
blussen i ét eller flere trimestre (56.5%),
Ud af 255 graviditeter hos kvinder med
Crohn oplevede 86 opblussen i ét eller
flere trimestre (33.7%).

Hvad har vi leert?

Det tyder pa, at dét at have sygdomsakti-
vitet i Crohn’s Sygdom har en stgrre ne-
gativ effekt pa babyens fadselsvagt, end
det har at have sygdomsaktivitet i Colitis
Ulcerosa. Til gengezeld har sygdomsakti-
vitet i bade Crohn og Colitis antageligt
betydning for at den gravide kvinde gar
tidligere i fadsel end havde hun veeret
iro. Og flere kvinder med IBD far fore-
taget kejsersnit end baggrundsbefolk-

ningen. Det tyder ogsa pa, at dét at blive
gravid i en periode med sygdomsaktivitet
fordobler risikoen for at skulle dgje med
sygdommen undervejs i graviditeten.
Slutteligt tyder det p4, at kvinder med
Colitis har en stgrre risiko for at opleve
opblussen i deres graviditet end kvinder
med Crohn.

Men det vigtigste budskab? Holdes
sygdommen i ro under graviditeten, og
er man i stand til at undfange barnetien
periode uden sygdomsaktivitet, sa ender
graviditeten lige sa gennemsnitligt som
resten af befolkningen. Og nogen gange
er det rart at vaere gennemsnitlig.

Hvad mere?
Mange flere spgrgsmal mangler at blive
besvaret - hvad betydning har den medi-
cin kvinden tager? Hvad betyder det at fa
konstateret sin IBD for fgrste gang imens
man er gravid? Har de kvinder et sveere-
re forlgb end de der far opblussen under
graviditeten i en allerede kendt IBD? Be-
tyder udbredningen af ens IBD noget? Er
der forskel pa at have sygdom i hele tyk-
tarmens forlgb versus kun i endetarmen
(Colitis), eller at have pavirkning i en stor
del af tyndtarmen versus enkelte steder i
tyktarmen (Crohn)?

Alle de spgrgsmal besvares i den vi-
denskabelige artikel registerstudiet bli-
ver ophav til.

1 BURISCH, J. et al. The burden of in-
flammatory bowel disease in Europe.
J Crohns Colitis, v. 7, n. 4, p. 322-37,
May 2013. ISSN 1873-9946.

2 DELIMA, A. et al. Preconception
Care Reduces Relapse of Inflammato-
ry Bowel Disease During Pregnancy.
Clinical Gastroenterology and He-
patology, v. 14, n. 9, p. 1285-1292.¢1,

2016.
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CORNELIUS
O0G CORNELIA
FOR LIVET

okus pa Vi er her for jer lgb ikke helt

stille af sig, for et medlem af CCF

efterfolgende gik sa langt til, at fa

Cornelius og Cornelia tatoveret pa
overarmen.

Manden som nu vil beere billedet for resten
af hans liv, er naestformanden for CCFs lokalaf-
deling Storstrgm Jonas Richardy Vedsegaard,
som med denne tatovering, gnskede at vise hans
egen rejse, som livet med IBD indtil videre har
givet ham og hans familie.

Som sygdomsramt fgler man ofte, at ens liv
mange gange er i frit fald, men faldskaermen
symboliserer at lige meget hvor meget mod-
stand man mgder eller hvor komplicereret ens
liv til tider kan vaere, sd har vi alle en livsline,
som kan vaere det som ggr, at man ikke blot fal-
der, men at der altid er nogen til at gribe en.

At Jonas sygdoms forlgb ogsa har udmgnstret
sig i en blivende stomi, som er det faldskaermen
repraesenterer.

For bade en faldskaerm og en stomi som i Jo-
nas tilfaelde, er symboler pa at det var med til at
redde Jonas liv.

For Jonas er det ligeledes ogsa hans kommen-
de hustru Isabella Rose Larsen, der har vaeret
med til at holde humgret oppe, nar det har set
allermest hablgst og udfordrende ud for Jonas.

IBD er som vii CCF altid siger, og altid har
fokus pa ikke kun patientens egen sygdom, men
den bergrer de nzermeste, og szetter dybe spor
ide pargrendes liv, og de nye livsvilkar som et
liv med kronisk sygdom teet inde pa livet inde-
beerer.

Sa tak Jonas for at dele dine tanker og din IBD
rejse med CCF.
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BARNEPROJEKTET

Sa lykkes det endelig at afholde
CCFs bgrneprojekt Vi er her for dig.

Sammen naede viimal sidste
ar, og fik samlet penge ind, men pa
grund af restriktionerne i forbin-
delse med Covid 19, sa matte vi ud-
skyde arrangementerne til efteraret
2021.

Der var fokus pa hele familien, og
der blev hygget, erfaringsudvekslet
samt fagligt indhold var der ogsa pa
programmerne.

Disse dage der var det som om, at
selv om IBD var det primaere formal
for at samles, sa fik det ikke lov til at
fylde det hele.

Sa dejligt at kunne veere medvir-
kende til at gleede sygdomsramte fa-
milier, og endelig kunne veere med til
at give dem et lille frirum, hvor der
var mulighed, for blot at vaere barn,
sgskende og ikke mindst far og mor.

Sa selv om man nogen gange kan
fole sig alene, s& var disse arrange-
menter med til at dbne gjnene pa
deltagerne.

Man fglte sig som en del af ikke
kun en gruppe, men en del af noget
starre, hvor alle forstod, hvordan det
helt preecist fgltes at veere udfordret
af sygdom, ikke kun for den sygdoms
ramte men for hele familien.

Der blev spist pandekager til

den helt store guldmedalje,

for selveste the pan-cake man

sgrgede for, at ingen hverken
. born ellenvoksne gik sultne
hderfra. |

Madpandekager, sgde

pandekager, hjemmelavet
leekkerier, Var sammen med
opleaegsholdere, med til at
sgrge for de mest optimale
rammer, til glaede og gav for
de deltagende.

Tak til overlaege Christorp Nor-
den fra Roskilde bgrneafdeling,
for at dele ud af sin erfaring og
store viden indenfor IBD hos
bern og unge.

H.C.ANDERSEN
BORNE- OG UNGEHOSPITAL

I forbindelse med Vi er her for jer
bgrneprojekt, sa var Familien Krone pa
tour, hvor de hilste pd mange IBD bgrn
og deres familier.

Pa OUH sa lykkes det selveste far Cor-
nelius, at skabe lidt hygge stemning, da
han forsggte sig med et par dansetrin, til
stor morskab for bgrnene.

Cornelius geestede bgrneafdelingen,
for at overraekke gaver til IBD bgrnene,
fordi de om nogen sammen med deres
familier skal holde fanen hgijt.

Fordi IBD bgrnene er de sande hver-
dagshelte og forbilleder for CCF.
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Efter lidt at spise, sa gik
turen til Arhus bgrneafde-
ling, hvor der blev vinket,
leget gemmeleg og danset
med bgrnene inden gaver-
ne blev overrakt til glaede
for bgrnene.

Uh hvor det kildede

imaven at kgre i ele-

vator.

Hov hvor er Cornelius?

Det var sa sjovt, at
Cornelius tog turen Cornelius og Cornelias sgn IBS, gee-
flere gange op og ned, stede Hvidovre bgrneafdeling, hvor
inden han hilste pa der blev leget gemmeleg, spillet spil, og

bgrnene pa Kolding ikke mindst overrakt en masse dejlige

bgrneafdeling, og over-
rakte legetgj til dem. Sa
selv om regnen silede

gaver til alle bgrnene.

ned udenfor, og Corne-
lius blev meget vad, sa
kom humgret op igen,
da han mgdte alle de
dejlige bgrn.

Sidste stop pa Vi er her for jer on tour
blev Roskilde Hospitals bgrneafdeling.

Her prgvede IBS at kgre med bussen,
men da han havde spist for mange mad-
pandekager, sa kunne han ikke komme
ind i bussen, da han var blevet lidt rund
om mavsen.

Inden gaverne blev overrakt, sd havde
selv en maskot som IBS, brug for en lille
pause.

Men gaverne blev overrakt, imens
landsformanden Charlotte Nielsen tak-
kede personalet for deres store arbejds-
indsats, som de hver dag yder for IBD
ramte familier.

Der blev ogsa uddelt rosende ord til
alle de faggrupper der dagligt har deres
gang pa bgrneafdelingerne rundt om i
landet.

De gor alle en stor indsats, for at lin-
dre, afhjeelpe samt sgrge for den rette
behandling til hvert enkelt IBD barn og
ung, og det gar de med et engagement,
som er ud over det seedvanlige.

En stor tak skal ogsa lyde til CCFs to pa-
tient ambassadgrer Louise Bak Refshauge
og Michelle Bodin Feldby -Olsen, fordi de
12020, var med til at samle penge ind til
foreningen. Sammen var de med til at op-
muntre samt motivere sygdomsramte IBD
patienter og deres pargrende til at ga for
en god sag nemlig bgrnene.

CCF vil som afrunding pa kampagnen
Vi er her for jer ligeledes takke Takeda,
fordi de gjorde det muligt for CCF, med
disse arrangementer, at kunne gge fokus
pa bern og unge, og de udfordringer de

dagligt ma keempe med.

taget selfies sammen med ham.

Men vi fandt ham til sidst.

IBD og IBS er noget vi abent skal kun-
ne tale om, og sammen kan vi veere med
til at gge kendskabet til disse diagnoser
og symptomer, sa andre far et indblik,

og opnar en viden, sa man pa den made
far forstaelse for, alle de udfordringer vi
dagligt star med og i.

Det at have en usynlig diagnose, det
er ikke ensbetydende med, at vi ikke ma
tale om den.

Vi vil ikke fylde mere end andre syg-
domsomrader, men vi kraever vores ret
til at fylde det samme.

Sammen kan vi saette IBD og IBS end-
nu mere pa Danmarkskortet.

Sa god arbejdslyst, og lad os sa seette
gang i arbejdet med at udbrede kendska-
bet til os.

IBS fik sig endda en ny lille ven, og fik
hilst pa de alle de indlagte bgrn, som fik

Men da IBS stadigveek selv er et barn,
sa lykkes det ham nogen gange at gem-

me sig, for han ville ikke ga fra bgrnene.
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Hvordan radgiver vi
bedst | Tarmlin

Fredag den 5. nov havde CCF
samlet Tarmlinjens frivillige
radgivere til en weekend med
undervisning, foredrag, erfa-
ringsudveksling og forvent-
ningsafstemning.

Med Ulla Arnum som koor-

dinator for tarmlinjen stgt-

tet af Finn Olesen, begge i
hovedbestyrelsen, var ram-
merne for en god produktiv
weekend klar i kortene.

AF TEITUR VAGADAL

s

om frivillig, er det af betyd-

ning, at mgde andre med

samme opgave. Specielt for

os, der sidder som radgivere i

Tarmlinjen. Dette da vi sidder
i egne hjem og modtager spgrgsmal, vi
skal radgive om. Som s3, jo ogsa betyder,
at man ikke ser de andre radgivere regel-
maessigt pa et faelles kontor, som pa en
normal arbejdsplads.

Tarmlinjen er det samme som den tidli-
gere KIT-radgivning, blot med nyt navn og
nyt koncept, hvor der kan skrives ind til
linjen med de problemstillinger, spgrgsmal
og udfordringer har. Siden bliver folk kon-
taktet af en udvalgt radgiver, der bliver
vurderet til at kunne svare pa spgrgsma-
le(t)ne. Tidligere var der fast telefontid,
hvor folk kunne ringe ind til radgivere der
sad ved telefonerne.



Weekenden

15 radgivere, Ulla og Finn mgdtes om fre-

dagen pa Vejen sportshotel om eftermid-
dagen ca kl 17 og frem, hvor folk fik mu-
lighed, for at saette et ansigt til de navne,
vi faktisk alle ikke kendte. Fik mulighed
for at se korpset. Der var ogsa veteraner,
som har vaeret med siden begyndelsen og
ogsa dem som har koordineret den gamle
KIT-radgivning. Fredag aften gik med at
snakke om lidt af hvert, serigst og mindre
serigst.

Lgrdagen kom, og begyndte den selv-
folgelig, som en hver morgen, med mor-
genmad. Hvis der er nogen der kender
vigtigheden af mad og drikke, s er det
nok denne forening, skal vi ikke sige det?

Lgrdag var der foredrag ved overlaege
Mia Agerbaek Juel k1 10, og fik korpset
indblik i billeddiagnosticering. Specielt
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var der fokus pa ultralydsscanning, som

er nyt veerktgj, der bliver introduceret

i diagnosticering for tarmsygdomme.
Ultralyd bliver i forvejen brugt i andet
fokus, og derfor oplagt, at se hvordan det
kan bruges for os med tarmsygdomme,
som et nyt diagnosticeringsvaerktgj. For-

Det var et privilegie
at fa psykologens
synspunkt, hvor-
dan man griber den
svaere samtale an.

delen, hvis det kan bruges mere, er at
kunne skaere ned pa de meget hadede
og indgribende koloskopier, som vi alle,
ikke er sa glade for.

Sa var der middag selvfglgelig, med
en lille pause, og siden, kl 14, var der en

speendende undervisning, hvor psyko-

log og Tarmradgiver siden 2014, Katrine
Z. Nielsen, tog fat i den svare samtale.
Det var et privilegie at fa psykologens
synspunkt, hvordan man griber den
svaere samtale an, hvilke indgangsvink-
ler psykologer har, og hvilke forhold der
skal haves i mente, og udgangspunkt
folk har i den sveere samtale. Undervis-
ningen bragte flere problemstillinger og
spergsmal frem fra radgiverkorpset, og
blev det til en god produktiv samtale,
hvor folk fik styr pa forskellige tanker,
og ogsa en bekreaeftelse af, at som fri-
villige radgivere, har radgiverkorpset
gennem sine egne personlige erfaringer
og viden, en kapacitet, der kan tage de
spergsmal, som kommer ind til Tarm-
linjen.

Efter en god dag, med meget at taenke
og snakke om, var der selvfglgelig fri,
hvor folk fik mulighed for at samtale, igen
om serigst og userigst, samt social hygge.

Natten gik og sendagen kom, hvor
der var erfaringsudveksling og forvent-
ningsafstemning. Med det nye koncept,
hvor folk skriver ind, skal den nye lin-
je selvfglgelig tilrettes, og var det en
god diskussion radgiverkorpset fik om
strukturen i Tarmlinjen. Nye tarmrad-
givere far et grundkursus i rollen som
tarmradgiver og hvilke tilbud CCF har,
og andre relevante problemstillinger og
udfordringer folk med tarmsygdomme
har.

Sammenlagt en god weekend, som
CCF holder fast i hvert ar, som en ud-
vikling, undervisning og forberedelse af
CCFs tarmradgiverkorps.



CCF MAGASINET

FEBRUAR 2022

Ny medlemsaftale — 10 % rabat ved We.Care

Fa rabat pa psykologhjeelp

We.Care tilbyder online psykologhjeelp i form af video-
konsultationer eller skriftligt. Det begr hverken veere
sveert eller kompliceret at tage sig af sit mentale helbred.
Derfor foregar alt hos We.Care online, sa du kan fa hjeelp
fra en dansk autoriseret psykolog, der passer preecis til
dine behov.

Du behgver ingen henvisning. Der er ingen ventetid,
ingen transport eller parkering, og ingen ventevaerelser.
Du kan tale eller skrive med en psykolog lige preecis der,
hvor du fgler dig mest tryg. Alle psykologer er autorise-
rede.

We.Care tilbyder medlemmer af Colitis Crohn Forenin-
gen 10% rabat pa online psykologhjeelp og ger det muligt
at fa psykologhjzelp pa den sikreste og mest tilgeengelige
made; pa din computer, din telefon eller din tablet. Brug
kampagnekoden ‘colitiscrohn’ og kom i gang med dit for-
lgb uanset hvor og hvornar du har behov for det. Koden
giver dig 10% pa bade enkelte konsultationer og abonne-
mentslgsninger.

Sadan fungerer We.Care

Hvis du gnsker at tale med din psykolog, tilbyder We.Ca-
re videokonsultationer, der foregar som en traditionel an-
sigt-til-ansigt konsultation via web-kamera. Fgler du dig
mere komfortabel med at skrive med din psykolog, kan
du veelge skriftlig psykologhjeelp, hvor alt foregar lige-
som pa mail. Du skriver, nar det passer dig og dine behov,
hvorefter din psykolog vil svare dig inden for 24 timer pa
hverdage. Alt kommunikation med We.Care’s psykologer
foregar over We.Care’s egenudviklede krypterede og sik-

re platform.

Fa hjeelp, radgivning og sparring til livets bade sma og
store udfordringer.

Las mere pa www.we.care

we.care

Online psykologhjeelp

KURSUS FOR FORALDRE 0G B@RN

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

Lider dit barn af Crohn, colitis ulcerosa eller irritabel tyktarm?
Den. 22. - 24. april 2022 afholdes der igen kursus for familier, hvor

bgrn i alderen 6 - 18 &r med en af sygdommene samt deres foraldre

og sgskende kan deltage.

Weekenden byder pa bgrneaktivitet i form at kreative ting og udendgrs
leg. For foraeldrene vil der veere forskellige foredrag, eksempelvis med

leeger, psykologer, socialradgivere.

Herudover vil der veere rig mulighed for at tale om hverdagens

problemer og fa et indblik i, at man ikke er alene.

Sidste frist for tilmelding er

d. 3. april 2022. Tilmelding foregar
pa foreningens hjemmeside:
http://www.ccf.dk/kurser/
foraeldre_-_boernekursus

Vi haber i ar at kunne afholde kurset
normalt, men folger selvfglgelig myn-
dighedernes retningslinjer i forhold til
COVID-19 der er geldende til den tid.




Holder din klaebeplade
huden naturligt sund?

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

ET  Absorberer stomi-output og fugt

TO Klaeber sikkert pa din hud og er desuden let at tage af

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

Fa mere at vide pa www.dansac.dk, hvor du ogsa kan bestille vareprgver eller
du kan kontakte kundeservice pa tlf. 4846 5100 eller maile til dk.salg@dansac.com.
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instruktioner. Dansac-logoet, Novalife og TRE er varemeerker tilhgrende Dansac A/S. ©2021 Dansac A/S
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@fra advokaten

Erstatning for forsinket
diagnose i en Corona-tid?

Efter lov om klage- og erstatningsadgang
inden for sundhedsvasenet har patienter ret
til erstatning, hvis der er folger efter forsinket
diagnosticering. Men hvilken betydning har
COVID-19 i denne sammenhang?

AF KROER\FINK ADVOKATER

edlukningen af Danmark i

foraret 2020 var begrundet i

det primaere formal, at vores

sundhedsveesen ikke skulle
blive overbelastet af for mange smittetil-
feelde med COVID-19.

I forbindelse med nedlukningen oplevede
mange patienter, at deres operationer og be-
handlinger blev aflyst, hvis der ikke var tale
om akutte behandlingsbehov. Vi ved endnu
ikke helt, hvilke konkrete sundhedsmaes-
sige konsekvenser nedlukningen har haft
for disse mange patienter. Sundhedsfaglige
eksperter har dog vurderet, at en reekke pa-
tienter formentlig har faet (eller far) stillet
en diagnose senere, end de ville have gjort,
hvis der ikke havde veeret en nedlukning.

Under normale omsteendigheder for-
holder det sig sddan, at patienter har ret
til erstatning efter lov om klage- og erstat-
ningsadgang inden for sundhedsvaesenet,
hvis en erfaren specialist ville have stillet
en diagnose tidligere, og hvis forsinkelsen
har haft den konsekvens, at patienten er
blevet pafert en sikaldt mérskade. Det vil
sige, at grundsygdomments forlgb er blevet
aendret til det veerre.

Imidlertid er der ikke ret til erstatning,

hvis skaden skyldes ressourcemaessige be-

graensninger. Et eksempel kan vaere, at der
forst bliver indkaldt til scanning efter 3 ma-
neder, fordi regionen ikke havde kapacitet
til at indkalde pa et tidligere tidspunkt. Det
er nemlig et politisk spgrgsmal, hvor mange
penge der skal anvendes pa scannere.

Nedlukningen i foraret 2020 var del-
vis begrundet med et ressourcemaessigt
hensyn, da der var risiko for, at sundheds-
vaesenet ikke kunne fglge med. Ud fra en
umiddelbar betragtning kunne det dermed
anfgres, at en forsinket diagnose pa grund
af nedlukningen har baggrund i ressource-
maessige betragtninger, og at der derfor ikke
er ret til erstatning, hvis patientens diagno-
se er blevet forsinket pa den baggrund.

Spergsmalet er dog mere komplekst end
som sa.

Det ma efter vores opfattelse fortsat
bero pa en konkret vurdering, om patien-
ten trods nedlukningen alligevel havde et
sadant behandlingsbehov, at den pagael-
dende konsultation ikke skulle have vaeret
aflyst alene pa grund af nedlukningen.

Det siger sig selv, at patienter med op-
lagte symptomer pa sygdom, som kraeve-
de akut behandling, ikke skal afvises pa
grund af en generel nedlukning. Omvendt

ma det i situationen veere rimeligt at ud-

skyde mindre presserende behandlinger til
et senere tidspunkt.

Men hvor ligger greensen sa?

Det bliver interessant at se, hvilken linje
patientskademyndigheder vaelger at leegge
iforhold til de ressourcemaessige betragt-
ninger, herunder i hvilket omfang der skal
veere ansvarsfrihed for fejl og fejlskegn i
de konkrete situationer. Man kunne godt
frygte, at patientskademyndighederne til-
lader en ganske stor margin for fejlskgn pa
grund af den ekstraordinzere situation.

Ikke desto mindre er vi hos Kroer & Fink
Advokater Klar til at ga i rette med myn-
dighederne om spgrgsmalet, sa snart lejlig-
heden byder sig.

Hvis du har brug for hjzelp til
anmeldelse, gnsker bistand i en
tvist ved Ankenaevnet for For-
sikring mod dit pensionsselskab
eller blot har spgrgsmal hertil,
er du meget velkommen til at
skrive eller ringe til Kroer\Fink
Advokater - 71 99 29 29 eller
kontakt@kroerfink.dk.
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eg vil gerne indstille Profes-
sor overleege Dr. Med Pia
Munkholm, og gastro-sy-
geplejerske Dorte Marker
pa Nordsjeellands hospital i
Frederikssund til patientprisen.

Dorte gik pa pension pr 1.1.21. og havde
sin sidste arbejdsdag den 10.12.20. Alli-
gevel skal hun have patientprisen for sit
uvurderlige arbejde, hun har udfgrt bade
for Colitis- Crohn foreningen og for pa-
tienterne. Det kunne desvaerre bare ikke
nas at give prisen, inden Dorte ophgrte sin
stilling.

Pia Munkholm har hjulpet vores for-
ening pa mest uselviske made. Hun stiller
op til hver en tid for at hjaelpe og give sin
viden fra sig. Et seerligt minde har jeg som
international repreesentant i Colitis Crohn
Foreningen pa det tidspunkt for nogle ar
siden, hvor vi holdt mgde for vore nordi-
ske lande, og Pia kom og holdt foredrag,
selvom hun skulle til familiefest.

Pia og Dorte har sammen "prgve” kegrt
programmet med CalproSmart og var et

§ helt fantastisk makkerpar som leege og
sygeplejerske. Dorte havde altid tid til den
enkelte patient, og en lille snak nar man

kommer pa afdelingen til enten kon-

trol eller for at hente udstyr til prgver
til appen. Pia og Dorte er de eneste i
landet, som har taget forsgget til sig,
og det virker helt fantastisk. Det er en
kaempe hjeelp for os patienter, nar et
udbrud neermer sig, og vi kan fa svar
dagen efter pr. tlf. om evt. zendring af
medicin eller dossering. Jeg blev taget
imod med abne arme og et stort smil,
da jeg for nogle ar siden flyttede ho-
spital fra Kgge til Frederikssund. Jeg
har set og hert, hvordan Dorte altid er
klar overfor nye og gamle patienter.

Der er rigtig mange, der vil komme
til at savne Dorte, nu da hun gar pa
pension. Gastroenheden i Nordsjeel-
lands sygehus Frederikssund og det
fremtidige nye supersygehus vil ikke
blive det sammen uden Dorte, og jeg
haber samtidig, at Pia fortsaetter sin
gerning, nar Hillergd slar det nye su-
persygehus op.

Pia og Dorte har i allerhgjeste grad

fortjent patientprisen.

Bedste hilsener
Pia Haurholm
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CCF'S PATIENT PRIS

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

lerne rundt omKkring.

I den forbindelse si mgder vi, fagpersona-
le sdsom laeger, sygeplejersker med flere.

De udferer deres arbejde, for at sikre sig,
at vi far sa optimal en behandling som
overhovedet muligt.

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

Det kan vzere at laegen eller sygeple-
jersken, yder ekstra omsorg for dig og
dine pargrende, eller ser din sygdom i et
overordnet holistisk perspektiv, da det at
vaere diagnosticeret med en autoimmun
diagnose, det for en del af os mave-tarm

syge vedrgrer flere fglgesygdomme.

Kort sagt nar det hele ser allermest sort
ud, sa er det dine fagpersoner, der for dig
og dine, kan ggre det taleligt, at kunne
leve med en kronisk sygdom, og for man-
ge flere diagnoser.

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

Den lille szerlige forskelvil Colitis-Crohn
Foreningen gerne belgnne.

Du har nu som patient eller pargren-
de,mulighed for at indstille netop
dinlaege/sygeplejerske eller en hel afde-
ling, hvis det netop er dem der gar den
forskel for dig.

Skriv hvorfor, samt hvem du gnsker at
indstille til Colitis-Crohn Foreningen pa
enten mail info@ccf.dk, eller via brev
tilCCF Ngrregade 71, 1. sal, 5000 Odense

att. patientprisen.

Landsforeningen forstar uddelingen af

patientprisen en gang i kvartalet.
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@fra socialradgiveren

Om skriftlighed

| behandlingen
af en sag ved
en offentlig
myndighed

AF RICKY MAGNUSSEN

Nar man er i "Systemet” sa modtager man
tit og ofte skrivelser som beskriver, at man
som modtager af en given hjeelp eller ydel-
se skal gare dit eller dat. Det samme kan
veere geldende i personlige samtaler med
en sagsbehandler eller en anden type an-
satte i det offentlige.

Her er det vigtigt at man husker pa et
par "leveregler”:

Er der tale om en mundtlig besked, f.eks.
om at man ikke kan modtage en given
hjeelp, eller at den hjeelp eller ydelse man
modtager sendres, sa bed ALTID om skrift-
lig begrundelse og afggrelse. Det samme
geelder hvis meddelelsen er om at man skal
deltage i et forlgb. Alt dette, og det der lig-
ner er afggrelser Bed altid om en SKRIFT-
LIG afggrelse i disse tilfalde.

En afggrelse fra en offentlig myndighed
skal ALTID, indeholde en konkret, detaljeret
og INDIVIDUEL begrundelse pa hvorfor
netop DU ikke leengere kan modtage en gi-
ven hjeelp eller ydelse, eller hvorfor der sker
store eendringer. En afggrelse skal ogsa altid
indeholde konkrete juridiske henvisninger.

En sadan skrivelse SKAL ogsa veere
fulgt af en konkret vejledning til hvordan
man klager.

Ovenstaende geelder ogsa for partshg-
ringer.

En partshering er en mundtlig eller
skriftlig meddelelse omkring et emne,

hvor kommunen oplyser om en kommen-

de afggrelse, eller

hvis der er indgaet

nye oplysninger i sa-
gen, som man som bor-
ger muligvis ikke kender.

Mange medlemmer oplever, at
sa snart de beder om alt pa skrift i deres
sager, sa eendrer den offentlige myndighed
kurs.

Man kan have mange teorier om hvorfor
det sker, men faktum er at det virker. Alt
pa skrift!

Bed om lgbende aktindsigt i sagen, og
bed om at f3 tilsendt notater efter samta-
lerne, uanset om der er tale om samtaler
over video, telefon eller ved personligt
made. Og har man rettelser til notaterne,
sa fremsend dem per mail eller via e-Boks.

Det er den offentlige myndigheds pligt
at sikre at en sag er tilstraekkelig belyst til
at der kan treeffes en korrekt afggrelse, el-
ler med andre ord, alle relevante informa-
tioner omkring de vigtige forhold i sagen
skal veere til radighed.

Men det sker ikke altid. Derfor bgr man
selv veere aktiv, og f.eks. oplyse myndighe-
den om hvor der bgr eller skal indhentes
oplysninger, f.eks. fra sygehuset, og man
kan og bgr selv sgrge for at fa beskrevet
dagligdagen og funktionsevnen.

Dette har jeg ogsa skrevet om i tidlige-
re indleeg, og pa vores sociale medier og

hjemmeside.

Mine faste rdd om
sagsbehandling geelder
stadigvaek:

e Veer sa vidt muligt skriftlig i din kom-

munikation med det offentlige

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

e Hvis du har rettelser eller tilfgjelser til

et telefon notat, s send dem skriftligt.

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

Husk ogsa!

Kontakt mig gerne, hvis du har behov for
rad- og vejledning i din sag ved en offentlig
myndighed



12022 vil CCF ivaerksatte en under-
sggelse af de frivilliges arbejdsmiljg
og kulturen i organisationen. Lokalt
og nationalt arbejde vil der ogsa vaere
fokus pa, samt hvordan dette arbejde
understgttes bedst muligt. Rekrut-
tering og fastholdelse af frivillige i
CCF vil ligeledes vzere et prioriteret
omrade.

Der vil i 2022 blive arbejdet pa at
belyse de udfordringer samt problem-
stillinger, der kan vaere ved overgan-
gen mellem bgrn og ungeomradet
samt ved voksen til zeldre omradet.
Dette skal vaere med til at belyse samt
informere patienterne og deres parg-
rende, sa de bliver bedre rustet til at
vere i et behandlingsforlgb, der ikke
er stationzert, men at det kan zendre

sig igennem livet.

o Der arbejdes i 2022 stadigvaek hen
i mod at gge fokus pa bgrn og unge
med IBD, samt de problemstillinger
og kompleksiteter, som de fra en tid-
lig alder keemper med.

e Der arbejdes stadigvaek pa at opna
endnu mere fokus pa kompleksi-
teterne pa autoimmune diagnoser.
Dette ggres via et taet samarbejde
med de andre autoimmune patient-
foreninger, da det er ved et teet

samarbejde samt falles kampagner
vi star steerkest. Der arbejdes hen
imod, at vi sammen med de andre
patientforeninger, seetter fokus pa de
autoimmune diagnoser indenfor det
gastroenterologiske det reumatologi-
ske samt det dermatologiske omrade,
da vi af erfaring ved, at det er omra-
der CCFs medlemmer er udfordret
indenfor.

CCF vil i 2022 stadig blande os i de-
batter, panelmgder, konferencer,
holde oplaeg samt skrive kronikker,
artikler, der for os giver mening,
samt er medvirkende til at gge vores
muligheder for at opna indflydelse
samt blive hgrt pa de forskellige om-
rader. CCF deltager ogsa samt er syn-
lige ved Pride parader i bade Arhus,
Alborg samt Kgbenhavn.

Folkemgdet pa Bornholm er stadig-
vak et forum, hvor vii 2022 vil itale
seette de udfordringer og problem-
stillinger, vi som patienter samt pa-
rgrende star i, nar vi far diagnosen
kronisk inflammatoriske tarm syg-
domme.

Landsforeningen har ligeledes til
hensigt i 2022 at opstarte lokalafde-
ling Bornholm. Der arbejdes samti-
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dig stadigveek fra Landsforeningens
side hen imod yderligere at kunne
give stgtte til, samt at kunne vaere
sparringspartner for lokalafdelin-
ger, der matte gnske dette. Til brug
for lokalafdelingerne, er der udar-
bejdet et opslagsveerk, der gerne
skulle kunne lette deres daglige ar-
bejde.

Medlemskortet/ toiletkort udsendes
sammen med magasinet i novem-
ber 2022 til samtlige medlemmer af
CCF samt en arskalender for CCFs
aktiviteter, s medlemmerne kan fa
overblik over aktiviteter samt arran-
gementer i CCF.

Tarmlinje radgivningen tilbydes for-
sat som stgtte og opbakning, til de
som er udfordret af IBD og IBS samt
deres pargrende. Spgrgsmalene kan
vaere store som sma emnetr.

Kurser for medlemmer og deres
pargrende afholdes ligesom i de for-
gange ar, dog altid med de begreens-
ninger og restriktioner, som Sund-
hedsmyndighederne udstikker.

Fundraising er ligeledes et priorite-
ret omrade, som Landsforeningen
forsgger at styrke i 2022
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o HOVEDBESTYRELSENS

ARSBERETNING

2021 var igen et udfordrende ar
grundet Covid 19.

Dette medfgrte store udfordrin-
ger specielt for CCFs lokalafde-
linger.

For de planlagte arrangementer
skulle aflyses, for man matte ikke
veere mere end 100, sa ned til 50,
for til sidst at ende pa 10 mulige
deltagere. Ja det var ikke nemt,

at kunne planleegge hvordan CCF
skulle kunne afholde fysiske ar-
rangementer. CCF ville jo heller
ikke tage nogen chancer, da en
del af vores medlemmer behand-

les med immundempende medi-
cin.

Den ordineere Landsgeneralfor-
samling den 10 april, blev ligele-
des ogsa udsat til den 28 august
grundet restriktionerne.

Flertallet af de delegerede til den
ordineere Landsgeneralforsam-
ling stemte budgettet for 2021
samt arsregnskabet for 2020 ned,
og det medfgrte at der den 4 de-
cember blev afholdt ekstraordi-
nzer Landsgeneralforsamling

Men pa trods af dette, sd kom CCF

igennem 2021 med medlemmer-
ne i behold.

Pr. 31. december talte Coli-
tis-Crohn Foreningen derfor 5276
betalende medlemmer.

Sa selv om Covid 19 ogsa fyldte
en del i 2021, sa foregik der alli-
gevel en masse arbejde, men det
var blot bagved, det gaelder savel
ilokalafdelingerne samt i landsle-
delsen.

Nedenstaende er et uddrag af de
aktiviteter CCF har veeret invol-
veret i gennem 2021.

KURSER

CCF har i ar afviklet tre kurser.

Der blev afholdt kursus for unge

mellem 16 og 30 ar d. 8. - 10. oktober,

mens kolonien for samme alders-
gruppe grundet restriktionerne blev

aflyst.

Kursus for foraeldre og bgrn blev af-
holdt d. 1. - 3. oktober.
Voksenkursus med pargrende blev
afholdt 24. - 26. september.

Alle kurser blev afholdt pa Vejen

Sportshotel og Konferencecenter.

DET LAGELIGE RAD

Det Laegelige Rad bestod i 2021 af Ida Vind, Jan Fallingborg, Jens F. Dah-
lerup, Karsten Lauritsen, Niels Qvist, Pia Munkholm, Torben Knudsen,
Jens Kjeldsen, Katrine Winther og Johan Burisch. De har bistaet CCF ved
vurderingen af arets ansggninger om forsknings-

stgtte, opdatering af bestdende materialer,
artikler og brevkassesvar til indkomne
mails, samt med foredrag ved landsfor-
eningens og lokalafdelingernes arran-
gementer.

CCF vil samtidig takke Jens F. Dahlerup for
sit mangearige virke i foreningen, da han har
valgt at treekke sig tilbage.
Vi gnsker ham det bedste
fremover.

o
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SAMARBEJDS -
PARTNERE

Colitis- Crohn Foreningen har
mange forskellige samarbejdspart-
nere, som hver isaer gor deres til at
vi i CCF kan vare medvirkende, til
at gore livet med kroniske tarm-
sygdomme bedre. I det fglgende
navnes nogle af dem:

e Hvert ar afholder CCF et mgde
med Fagligt Selskab for Sygeple-
jersker i Stomi plejen og Stomi
foreningen COPA.

e [ forbindelse med vores medlem-
skab af Danske Patienter deltog
CCF i flere forskellige mgder,
kurser og arrangementer.

e CCF sidder desuden med i Medi-
cinradets fagudvalg vedrgrende
inflammatoriske tarmsygdom-
me, og ligeledes i fagudvalget
omhandlende biologisk behand-
ling, samt i baggrundsgruppen
vedrgrende laegemidler.

e CCF sidder ogsa med i Danske
Patienters forretningsudvalg.

e 12021 har CCF haft et godt sam-
arbejde, samt udbygget netveer-
ket med et stgrre antal mave-
tarm leeger, som jeevnligt har
holdt opleeg for foreningen i bade
lokalt regi og pa landsplan, samt

pa stort set alle vores kurser.

INTERNATIONALT
SAMARBEJDE

Der har grundet restriktionerne ikke
veeret aktivitet samt samarbejde pa

tveers af landene.
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TOILETAFTALER

Der har ogsa i 2021 vaeret indgéet aftaler med diverse

festivaler og butikker om lan af handicap- og perso-

naletoiletter eller hurtig adgang til almindelige toilet-

ter. Oplysninger om galdende aftaler kan findes pa

foreningens hjemmeside www.ccf.dk. Forslag til nye

e —— aftaler kan indsendes pa info@ccf.dk.

I november magasinet var der vedhaeftet et medlems-

kort/ toilet kort som nu er bade pa dansk og engelsk,

samt en kalender for aret 2022, med oversigt over

CCFs kurser, maerkedage samt CCFs landsgeneralfor-

samling for 2022.

HOVEDBESTYRELSEN

Hovedbestyrelsen har i 2021, arbej-
det pa at veere synlige, ogsa selv om
det har veeret forbundet med store
udfordringer grundet Covid 19 re-
striktioner. Dette for stadigveek at
kunne opna indflydelse, for pa den
made, at kunne vaere medvirkende til
at italesaette IBD, hvor det har vaeret

os muligt.

Vi har selvfglgelig efterlevet myn-
dighedernes anbefalinger, samt altid

fulgt de udstukne retningslinjer

Der har i 2021 veeret fokus pa yderli-
gere at styrke sekretariatet, samt op-
bygge endnu mere viden. Den viden
vi som repraesentanter for Landsfor-
eningen har opnaet, nar vi har vaeret
ude i forbindelse med opgaver og pro-
jekter, er der stadigvaek fokus pa bli-
ver videreformidlet til sekretariatet
samt ligeledes at inddrage personalet
hvor det er muligt.

Lokalafdelingerne har som i 2020
ogsa i 2021 veeret udfordret pa mange
omrader. De havde planlagt en masse
arrangementer, men desveerre har de
matte aflyse en del af dem grundet
forsamlingsforbuddet.

Her vil Hovedbestyrelsen gerne takke
lokalafdelingerne for deres arbejds-
indsats, for det har kostet bade tid og
spildte kreefter, at skulle aflyse allere-
de planlagte arrangementer.

Hovedbestyrelsen har afholdt besty-
relsesmgder pa fglgende datoer i det

forgangne ar:

den 27. februar - den 10. april - den
13. juni - den 27. august- Landsgene-
ralforsamling den 28. august - den 3.

september - og den 3. december.

Landsmgdet med lokalafdelingerne
blev afholdt den 4 til den 5 september
og SU- mgdet blev afholdt den 12 juni.

>
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MEDLEMSMAGASIN 0OG
INFORMATIONSHAFTER

Der er i 2021 udgivet fire medlemsmagasiner:

februar, maj, august og november.

Vihar igen i 2021, lavet en stor del af arbejdet med
bladet selv, hvilket har givet nogle store besparelser.

Med hensyn til CCFs informationshaefter, sa ligger de

til download pa vores hjemmeside www.ccf.dk

FUNDRAISING OG SPONSORATER

- FraIngrid og Johan Hansens Mindefond har vi
modtaget 100.000,- kr. til afholdelse af Voksenkursus.

SEKRETARIATET

P3 sekretariatet i Nogrregade 71 i
Odense, har vi 4 medarbejdere

ansat.

TARM -
RADGIVNINGEN

Tarm-radgivningen
afholdt weekendkursus
den 5. til 7. november, og det
var ferste gang at det forlgb

over en hel weekend.

s\,

SPECIALAFTALER

Aftalen med OK-benzin om sponsering
af “benzinpenge” fortsaetter. I 2021 har
Colitis- Crohn Foreningen modtaget

38.931,96 kr. fra vores medlemmer gen-

nem aftalen.

Aftalen fortsaetter i 2022 og vi haber at
mange, bade nye medlemmer, og dem
der allerede har et OK benzinkort, fort-

sat gnsker at stgtte foreningen.

Indsamling af gavebidrag pa dvs. plat-
forme har i ar givet omkring 65.000, kr.

CCF arrangerede sammen med en af
vores samarbejdspartner aktiviteten

“ Vi er her for jer” for at vise vores
sympati til IBD-bgrnene og deres pa-
rgrende. Det lykkes os med hjzelp fra
medlemmer at ga Danmark rundt.

Vi er her for jer berneprojekt blev syn-
lig gjort, og det lykkes CCF at afholde
bgrnedage med fokus pa livskvalitet.
Her geestede blandt andet laeger og sel-
veste the pancake man kom ogsa forbi.

Bgrnene fik gaver, og der var ved disse
arrangementer fokus pa sammenhold
og livskvalitet, ogsa selv om det ved

sygdom kan veere sveert at fa gje pa det.

De sidste midler som der var tilbage
i projektet, der kgbte CCF legetgj ind,
som blev uddelt pa mave- tarm bgrne-

afdelingerne rundt om i landet.

Odense, Kolding, Arhus, Roskilde og
Hvidovre fik hver overrakt en kasse
med en masse legetgj, lego,spil m.m.
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Faergerne

Nordjylland

Midtjylland
Dstjylland
Midtvestjylland
Sydgstjylland
Sydvestjylland
Fyn
Sgnderjylland

LOKALAFDELINGER

Der har i 2021 veeret 12 fungerende Lokalafdeling Vestsjeelland blev

lokalafdelinger og 2 hvilende. sammenlagt med lokalafdeling
Midtsjeelland.

Lokalafdeling Storstrgm blev igen

aktiv. Lokalafdeling Midtvestjylland
blev forsggt abnet, men det lyk-
kes desvaerre ikke ved den stif-
tende generalforsamling den 13.

november, at samle en bestyrelse.

Der har igennem 2021 veeret gget

fokus pa lokalafdelingerne, samt

samarbejdet mellem lokalafde-
_— lingerne og hovedbestyrelsen.

Det har veeret en prioritet for
hovedbestyrelsen, at ingen lokal-
afdeling skal sta alene med udfor-
dringer, og hovedbestyrelsen har
derfor staet til radighed som spar-
ringspartner, samt til at hjeelpe

med at lgse forskellige opgaver.

FORSKNINGSSTOQTTE

En vigtig del af Colitis- Crohn For-
eningens arbejde er at stgtte forsk-
ning pa relevante omrader.

I forbindelse med arets Landsgeneral-
forsamling den 28. august i Odense,
blev der igen i ar uddelt forsknings-
stgtte. I 2021 havde vi 18 ansggnin-
ger. Der blev udvalgt 6 projekter der
hver modtog mellem 41.000,- kr. og
59.000,- kr.

I alt gav CCF stgtte til forskning in-
denfor IBD palydende 300.000, - kr.

LEGATER

Iindevaerende ar, sa var der ingen modtager
af Birthe Stubbes Mindelegat 2021.

TAK FOR ARET DER GIK

Til slut vil Colitis- Crohn Foreningen takke, alle de der i 2021,
var med til at ggre en forskel i kampen for at gge kendskabet til

foreningen, og de patientgrupper vi repraesenterer.

Ingen naevnt, ingen glemt, men vi er utrolig taknemmelige for

jeres hjeelp.
Tak til jer, for at veere medvirkende til dagligt at italesaette IBD
samt de fglgesygdomme der folger med, samt tak fordi i gser ud
af jeres erfaringer, samt bistar os med forskellige opgaver.

Uden jer ingen CCF.

Fortsat god arbejdslyst til os alle, for IBD er noget vi taler om.

Colitis-Crohn Foreningen vil ikke fylde mere end andre patient-

foreninger, men vi kreever vores ret til at fylde det samme, nar

sygdom bliver et livsvilkar.
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@fra lokalafdelingerne

Nordjylland
Midtjylland
Dstjylland
Midtvestjylland
Sydgstjylland
Sydvestjylland
Fyn
Sgnderjylland
Bornholm

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

Fyn

Formand: Rikke Vium
TIf. 2168 9663
E-mail: crocofyn@hotmail.com

CCF Fyn gnsker alle et godt nytar. Vi haber
at viiar far mulighed for at holde flere ar-

rangementer for medlemmerne.

Inovember 2021 havde vi en hyggelig

caféaften med god mad og masser af snak

Nordsjzelland

Midt-Vestsjelland

medlemmerne imellem. Tak til jer der del-
tog. Vi haber at vi kan gentage det i 2022.

Vi afholder generalforsamling torsdag d.
10. marts i Seniorhuset Odense pa Toldbod-
gade. Invitation udsendes pa mail. Dags-
orden ifglge vedtaegter. Vi byder pa mad
efterfglgende, sa seet X i kalenderen til en
hyggelig aften. Tilmelding til spisning er
ngdvendig.

Husk at et nyt ar betyder nye lodder i vo-
res lotto. Vil du kebe et lod og statte CCF
Fyn s send en mail til crocofyn@hotmail.
com sa kontakter vi dig med flere oplys-
ninger. Et lod koster 150 kr. og geelder til
alle treekninger i 2022.

Faergerne

Forkvinde: Oluva Hermansen

E-mail: ccf@ccf.fo

Fzaergerne faet ny leege
Den 1. december startede Johanna Petersen

som overlaege i medicinsk mave-, tarm- og
leversygdomme pa Medisinsk afdeling pa
Landssygehuset Torshavn pa Feergerne.
Jéhanna blev uddannet laege pa Syddansk
Universitet i Odense i 2008. Hun har vzeret i
KBU og i introjob pa Svendborg sygehus. Hun
blev specialleegeuddannet pa Sygehus Lille-
beelt i Vejle og pa Odense Universitetshospital.

Nu er der to specialleeger i mave-, tarm og
leversygdomme pa Landssygehuset. Det
har vi set frem til, da der i mange ar kun
har vaeret en gastroenterolog pa Landssy-

gehuset pa Feergerne.

Colitis Crohn foreningen bgd ind til en vel-
lykket aften i efterarsferien. Jahanna Pe-
tersen holdt et foredrag om biologisk medi-
cin og bivirkninger, og i forhold til corona,
hvis man tager biologisk medicin. Corona
fylder selvfglgelig meget og skaber mange
spekulationer, ogsa hos vores medlemmer.
Herborg Torkilsdéttir satte ogsa sit praeg pa
pa denne vellykkede aften, med sin dejlige

folke- og countrymusik.

James Bond - No time to die
Colitis Crohn foreningen inviterede sine med-

lemmer til et arrangement, hvor der fgrst var



foredrag og derefter bio. Foredragsholdererne
var socialradgivererne, Siri Joensen og Nico-
lina Rubeksen, som arbejder pa Landssyge-
huset. De fortalte om rettigheder og gav gode
rad, i forbindelse med tarmsygdomme

Efter et oplysende foredrag satte vi os alle
godt tilrette i biografsaederne for at se James
Bond filmen. Den 28. september var der
nemlig verdenspraemiere pa den nye James
Bond film: No Time do Die. Slutscenen blev
optaget pa Faergerne, sa det var selvfglgelig,
meget spaeendende for os pa Feergerne.
Spoileralert; selvom Faergerne kun fik nogle
fa sekunder i rampelyset i No Time to Die,
var det den eneste gang nogensinde, at James
Bond dgr, og det ger han pa Feergerne, naer
ved bygden Trgllanes. Beboerne i omradet

og turistinformationen har allerede maerket
den store interesse og arrangerer derfor for
guidede fjeldture og helikopterture, s man
kan se stederne fra samme vinkler, som de

blev vist i filmen. Hvis du ikke allerede har

veeret pa Feergerne, kom og besgg os.

Ny bog udgivet med

personlige beretninger

Megd er en paraplyorganisation med 24
foreninger, omkring 3.000 medlemmer, som

arbejder med rettigheder for alle, med handi-

cap. Colitis Crohn foreningen er selvfglgelig

ogsa medlem.

I forbindelse med Megd havde 40 arsdag
udgav de en bog med beretninger fra
hver af de 24 medlemsforeninger. De to
politikere; Djéni Nolsge Joensen og Aksel
V. Johannesen, tidligere lagmand, repree-
senterede Colites Crohn og fortalte, hvor-
dan det er at leve med tarmsygdom. Det
har stor betydning for foreningen, at der
er mennesker, som tgr fortzelle om syg-
dommen og hvilke fglger det har, bade
for dem, men ogsa deres omgivelser. Det
kan vaere sveert at veere diagnosticeret
med en "usynlig” sygdom, og vi har alle
oplevet at fa den tilbagemelding, efter at
have har fortalt, at man er syg; “Jamen,
du ser da ikke syg ud..?”. Selvom man har
en kronisk sygdom, sa star livet jo ikke stil-
le. Man har familie, arbejde, fritidsinteres-
ser og treening, der skal passes. Med mave-
og tarmsygdom har man perioder, hvor det
gar godt, mens i andre perioder kan man

knapt sta ud af sengen..

Symptomerne er tabubelagt, men det

er pa tide at bryde tavsheden og gare op
med tabuerne omkring sygdomme, som
disse. Chancen for at en i din naermeste
omgangskreds lider af en mave- og tarm-
sygdom er meget stgrre end du tror. Pa
Faergerne har man desvaerre verdensre-
kord i hyppighed af mave- og tarmsyge,
over 1.000 mennesker af de 53.000, som
bor pa Feergerne har en mave- og tarmsyg-
dom. Sa veer med at bryde tabuet og fortael

andre om sygdommen. Hvis du altsa har is

imaven...

Kgbenhavn

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

I skrivende stund (ultimo december) er
coronasmitten vendt tilbage med fornyet
styrke. Derfor er vi ngdt til at afsta fra alle
fysiske mgder - helt i trad med myndig-
hedernes pabud og anbefalinger. Mange
medlemmer tilhgrer risikogruppen, og vi
gnsker ikke at udsaette jer for ungdig fare.
Til gengeeld vil vi stadig gerne arbejde pa at
gennemfgre s mange arrangementer som
muligt online - sddan som vi har forsggt

at gore i lgbet af 2020-2021. Det er sikkert
ikke alle medlemmer, der vil veere lige
begejstrede for denne lgsning eller se sig i
stand til at bruge tilbuddet. Enten fordi fa-
ciliteterne mangler, eller fordi de ikke fgler
sig hjemmevant med det digitale. Vii be-
styrelsen har dog et stort gnske om ikke at
lade vores afdeling ligge fuldsteendig stille
de nzeste par maneder, og vi synes, at  som
medlemmer har krav pa at fa blot noget af

det opfyldt, som I forventer af foreningen.

Invitation til Online Yoga
ogMindfulnessmed Berit Weise.
Sgndag den 23. januar 2022,

kl. 11:00-12:00.

Til undervisningen vil Berit seette fokus
pa, hvad mindfulness ggr ved kroppen, og
hvordan man bedst treener det i sin hver-
dag. Berit vil guide meditationer, bodyscan-
ning og lette yogagvelser. Efter gvelserne
vilder veere tid til besvarelse af spgrgsmal
eller individuelle henvendelser. Du kan
laese mere om metode og resultater pa
Dansk Center for mindfulness
https://mindfulness.au.dk/.

Til arrangementet skal du have en yo-
gamatte og et handklaede klar, samt veere
ikleedt lgst tgj, du kan bevaege dig i.

Deltagelse er gratis. Farst til mglle, maks 50

deltagere.

Tilmelding pa
https://ccf-kobenhavn.nemtilmeld.dk/.

Der vil blive tilsendt et link til Teams kort

for arrangementet, som foregar online.

Indkaldelse til ordinzer
generalforsamling i CCF Kgbenhavn
Torsdag den 3. februar 2022, k1. 19.00.

Dagsorden til generalforsamlingen samt
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yderligere information udsendes via mail
senest 15. januar 2022. Vi afholder general-
forsamlingen sa der kan veelges mellem at

deltage online eller fysisk (hvis muligt).

Nar I tilmelder jer pa https://ccf-koben-
havn.nemtilmeld.dk/, bedes I oplyse, om I

mgder op eller fglger med pa skeermen.

VImangler flere kraefter i bestyrelsen.
Skulle nogen af jer have lyst til at deltage i
bestyrelsesarbejdet, er I mere end velkom-
ne til at melde jer. Alle henvendelser kan
ske til ccf kbh@gmail.com

Midtjylland

Kontaktperson: Marianne Andersen
TIf.: 3069 0056

Mail: marianne.aaris.andersen@hk.dk

Indkaldelse til ordinzer
generalforsamling

i CCF lokalafdeling Midtjylland
Generalforsamlingen afholdes onsdag d.
21. februar k1. 19.00 i De Frivilliges Hus
lokaler, Lille Sankt Hansgade 7-9, 8800
Viborg.

Dagsorden:

1 Valg af dirigent

2 Bestyrelsens beretning for 2021

3 Fremleeggelse af revideret regnskab til
godkendelse

4 Handlingsplan for 2022

5 Valg af 3 bestyrelsesmedlemmer
-Pavalger:
Marianne Andersen
Eva Christensen

6 Valg af 2 suppleanter for bestyrelsen -
Pavalger:

7 Valg af revisor - Pa valg er:
Lena Andersen

8 Valg af revisorsuppleant - Pa valg er:

9 Indkomne forslag (skal veere i heende
senest den 14. februar 2021)

10 Eventuelt

Pa grund af corona situationen, sa er til-
melding ngdvendigt til generalforsamling.
Dette skal ske senest d. 20. februar til Mari-
anne pa marianne.aaris.andersen@hk.dk
eller mobil (SMS) 30 69 00 56.

Foreningen er vaert med kaffe/the og lidt
sgdt.

Vi glaeder os til at se dig

Husk at saette kryds i kalenderen!!

Med venlig hilsen
BESTYRELSEN

Invitation til yin yoga og gongbad
Torsdag d. 10. marts kl. 18.30 inviterer CCF
Midtjylland medlemmerne til afslappende
yoga og gongbad.

Det foregar hos Lottes Yoga, Rogenstrupvej
27, Kirkebaek, 8831 Lagstrup.

Lotte inviterer pa en pause fra hverdagen.
Farten seettes ned og opmaerksomheden
rettes ind pa sig selv, og der forsgges at stil-

ne sindet.

Vi skal prgve Yin Yoga, hvor der er szerlig
fokus pa langsomme gvelser og udstraek-

ning, som er rigtig godt for bindeveaevet.

Vi bliver ogsa introduceret til Gongbad og
lydhealing, som er forlgsende og afslappende.

Arrangementet vil vare cirka 2,5 timer,
hvor der ogsa vil veere tid til lidt snak og

hygge til sidst.

Det er gratis for medlemmer af CCF Midt-
jylland.

Der er max. antal pa 14 personer - sa
skynd dig at fa dig tilmeldt.

Foreningen vil ogséa veere veert med lidt at
drikke/frugt.

Tilmelding til Marianne pa mail: marianne.
aaris.andersen@hk.dk eller pa mobil:
3069 00 56

Senest d. 7. marts.

Vi gleeder os til at se dig

Husk at saette kryds i kalenderen!!

Med venlig hilsen
BESTYRELSEN

Midt-Vestsjaelland

Formand: Rikke Nielsen
Mail: formandccfmidtsjaelland@outlook.dk

I CCF Midt-Vestsjeelland har vi ikke ligget
idvale, men vi har prgvet at sammensaette
et program for 2022 til jer kaere medlem-
mer, sd vi igen kan blive beriget, bade med
fokus pa fagligt indhold, hygge samt erfa-

ringsudveksling.

Sa hold gje med din indbakke, nar vi invi-
terer til det naeste medlems arrangement.

Aret 2021 gik ikke stille af sig, da vi afslut-
tede aret med erfaringsudveksling imens vi

var kreative til den helt store guldmedalje.

Der blev klippet, klistret, limet og lavet
julehjerter, og der blev gaet til den med
krum hals.

Det var ikke alle opgaver, der var lige til at ga
til, men med lidt sukker indenbords og lidt
drikkelse, ja sa gik det hele som en leg igen.

Det var positivt at se, at de fremmgdte ikke
kun havde fokus pa sig selv, men der var en
stor velvilje til at hjaelpe hinanden, sa tak for-

diIvar med til at ggre dagen til det den blev.

Sa med afrunding pa 2021, sa ser vi frem
til at kunne byde jer velkommen til vores

kommende arrangementer i 2022.



Midtvestjylland

Lgrdag den 13. november havde landsfor-
eningen indkaldt til stiftende generalfor-
samling i CCF Midtvestjylland.

Selv om der dukkende en del medlemmer
op, sa lykkes det desveerre ikke, at fa valgt

en bestyrelse.

Det var ikke fordi at de delegerede ikke gn-
skede en aktiv lokalafdeling, men ingen af
de fremmgdte havde desvaerre kreefter til

at opstarte lokalafdelingen.

Derfor forbliver lokalafdelingen stadig

hvilende.

Hvis du har ideer eller andet, som gor at
CCF igen kan abne CCF Midtvestjylland, sa
tov ikke med at kontakte os pa info@ccf.dk.

Nordjylland

Formand: Bjarke Christiansen
TIf. 2484 9716
E-mail: bjarke.chr@privat.dk

Nordsjeelland

Formand: Michelle Felby-Olsen

E-mail: ccfnordsjaelland@gmail.com

Ogsa denne gang havde vi mange fine ga-

ver og sidegevinster.

Sa tak for jeres store opbakning.

Lgrdag den 5. februar 2022 afholder vi vo-
res generalforsamling, indbydelsen skulle
I gerne have modtaget, haber pa jeres op-

bakning ogsa til denne arrangement.

Af kommende arrangementer kan vi naev-
ne, at vi er planlaegger et foredragomkring
fistler i starten af marts maned, invitation
bliver sendt ud, sa hold gje med din mail

eller brev i postkassen.

Venlig hilsen
Bestyrelsen

Sydvestjylland

Sydgstjylland
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Dagsorden:

1 Valg af dirigent

2 Lokalafdelingens arsberetning

3 Fremlaeggelse af revideret regnskab

4 Lokalafdelingens forslag til handlings-
plan for naeste ar

5 Valg af bestyrelsesmedlemmer.
Pavalger:
Marlene Nielsen (gnsker ikke genvalg)
Kurt Sand (gnsker ikke genvalg)
Helle Sand (gnsker ikke genvalg)

6 Valg af suppleanter

7 Valg af revisor. P4 valg er:
Bjarne Frank Nielsen

8 Indkomne forslag
Forslag, der gnskes behandlet, skal veere
formanden i heende (skriftligt) senest 1.
februar 2022

9 Eventuelt

Efter generalforsamlingen er foreningen

veert ved smgrrebrgd og vand/kaffe/te.

Vi gleeder os til at se jer!

Af hensyn til smegrrebrgd er tilmelding
ngdvendig senest tirsdag d. 1. februar 2022
pa mail: ccfvejle@gmail.com eller til Marle-
ne Nielsen, tlf.nr. 23 40 41 60

Vi mangler bestyrelsesmedlemmer og sup-
pleanter, derfor haber vi, der er nogen af
vores medlemmer, der har lyst til at traeede

ind i bestyrelsen.

Sydvestjylland

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

Kaere medlemmer

Inden I lzeser dette er der allerede gaet en
maned, men vi haber stadig at I er kommet
godt ind i det nye ar og 2022 ma blive aret
hvor vi kan mgdes uden restriktioner.

Vi sluttede 2021 af med et keempe arrange-

ment, nemlig vores julebanko.

Vi var for fgrste gang, i den tid vii besty-
relsen kan huske tilbage, tilmeldt 77 per-
soner, arrangementet blev som skrevet i

indbydelsen afholdt pa Jerne Kro.

Formand: Marlene Nielsen

E-mail: ccfvejle@gmail.com

Afholdte arrangementer

Mandag d. 15. november havde vi inviteret
vores medlemmer til spisning pa Restau-
rant Flammen i Kolding, hvor vi fik en laek-
ker grillbuffet. Det var vist et godt initiativ,
der kom knap 30 medlemmer, og vi havde
en hyggelig aften.

Kommende arrangementer

Generalforsamling 2022:
Generalforsamlingen finder sted tirsdag
d. 8. februar 2022 kl. 19.00 pa Kolding
Bibliotek, Slotssgvejen 4, 6000 Kolding

Sgnderjylland

Formand: Lena Kjeergaard

Mail: lenapccf@gmail.com

Afholdte arrangementer
i Sgnderjylland

Julearrangement.

Lordag d. 11/12-21 skulle vi have haft af-
holdt vores julebanko hvor vi havde faet
samlet en masse gode gaver ind fra lokale
butikker og virksomheder, vi havde i alt
100 sponsorer. Desvarre var der begyndt
at veere en del smittede med covid-19 og
der var kommet nye restriktioner, sa vi var
ngd til at udszette banko.
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Generalforsamling + foredrag.

Nar bladet udkommer har vi lige afholdt
vores arlige generalforsamling. Det fore-
gik Lgrdag d. 29-1-2022 i Arrild ferieby.
Udover vores generalforsamling havde vi
ogsa foredrag med Nathalie Fogh Rasmus-
sen, der er ph.d.- studerende pa Sygehus
Senderjylland.

Kommende arrangementer

Banko.

Da vi jo var ngd til at udsaette julebanko,
har vi nu flyttet datoen til lgrdag d. 12-3-
22. Vi glaeder os til at se vores medlemmer
og deres pargrende til en hyggelig gang
banko. Der er rigtig mange fine gaver pa
spil. Invitation kommer senere pa mail,

hjemmeside og facebook.

Vi har i CCF Sgnderjylland en Facebook
gruppe, sa hvis du er pa Facebook, sa find
os gerne under CCF Sgnderjylland.

Vestsjzelland

CCF Vestsjeelland er blevet slaet sammen
med CCF Midtsjeelland, og hedder frem-
over Midt-Vestsjeelland

Dstjylland

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

Afholdte arrangementer:

18. november 2021: Medlemsmgde
med overlage Jens Dahlerup fra
Lever, Mave, Tarmafdelingen,
Aarhus Universitetshospital samt
Ph-studerende og leege Thea C.
Viborg Vestergaard, der forsker i
IBD og graviditet.

Jens fortalte om IBD gennem 30 ar herunder

betydningen af bla. vitaminerne D og B1.

Thea oplyste om medicin og graviditet.

Dette var ogsa vores afsked med Jens Dah-

lerup, idet Jens er gaet pa pension den 01.

januar 22.

25. november 2021:

Arets sidste medlemsmgade.

Unge gruppen mgdtes k1. 17:00 til Deres
egen julehygge, hvor der bla. blev serveret

ableskiver m.v.

Senere tilsluttede de unge sig julemgdet

med os "gamle”

Vi mgdtes traditionen tro k1. 19:00.

Det var en hyggelig aften med banko, om-
vendt banko, juleknas og amerikansk lotte-

ri. Der var ogsa tid til at hyggesnakke.

Dejligt at s mange havde fundet tid til at

komme i Sognegarden

Kommende medlemsmgder:

Den 3. februar 2022.

Arets generalforsamling.

Vi starter kl. 18,30 med at fa smgrrebrgd
m.v. og herefter er der generalforsamling.
Dagsorden se nyhedsbrevet.

Efter generalforsamling vil overlaege Mie
Agerbaek Juel holde et opleeg om billed-
diagnosticering med MR-scanning og ul-
tralydsscanning kontra koloskopi.

Forarets gvrige medlemsmgder er ved
deadline under udarbejdelse. Mere herom i

nyhedsbrevet.

Alle invitationer vil blive fremsendt via
mail.

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

CCF Ostjyllands Facebook-side:

Fglg med pa Facebook og fa informatio-
ner om medlemsarrangementer og andre
aktiviteter i din lokalafdeling.

Klik forbi
www.facebook.com/
ccfoestjylland

og giv os et "like”

Ungegruppen:

IHar du IBD, er i alderen 18-30 ar og bor
du i @stjylland? - Sa lees med her!

CCF @stjylland har en ungegruppe for
unge i alderen 18-30 ar og vi kan findes
pa Facebook som “CCF ungegruppe @st-
jylland”.

Du er velkommen til at kontakte un-
dertegnede pa ungeccf@gmail.com eller
UG-koordinator Asger pa 31324385

Vi ses forhabentligt snart!

UG-hilsner
Sofie og Asger
Koordinatorer

P.S. du skal veere medlem af CCF @stjyl-
land for at deltage

OBS

Invitation og oplysning til alle unge-ar-
rangementerne kommer pa hjemmesiden
samt facebook.

Vi gleeder os til at se jer igen til de kom-
mende arrangementer.

Pa bestyrelsens vegne

Inger Graversen
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HOLD DIN IBD UNDER
KONTROL MED IBD DISK

Der kan vaere forskel p3, hvordan dit behandlingsteam vurderer og forstar den
indflydelse, IBD har pa dit daglige liv og hvordan du selv vurderer og oplever det.
Det er i sddanne situationer, at et vaerktgj som IBD Disk kan vaere en hjzlp for dig.

Kilder: Ghosh S, et al. Inflamm Bowel Dis 2017;23:333-340

Hvad er IBD Disk?

I Lev med IBD app’en finder du IBD Disk,
som er et simpelt og brugervenligt veerktgj
udviklet til dig, der lever med inflamma-
torisk tarmsygdom som fx Crohns sygdom
eller colitis ulcerosa. IBD Disk'en ggr det
muligt for dig at tracke og gemme vigtig in-

formation om, hvor meget og hvordan din
IBD pavirker dit liv.

Angiv pa en skala fra 1 til 10, hvor enig
eller uenig du er i en raekke udsagn om
blandt andet arbejde, sociale relationer,
sgvn og energiniveau. Pa baggrund af dine
indtastninger vil IBD Disk’en give dig en

visuel praesentation og et gjebliksbillede af,
hvordan din sygdom pavirker dig pa alle de
forskellige parametre.

Det anbefales, at du indtaster dine oplys-
ninger en gang om ugen, sa du kan fglge med
i, hvordan din IBD har en indflydelse pa dit liv,
og hvordan sygdommen zendrer sig over tid.

H@) SCORE
MEGET PAVIRKET AF SYGDOMMEN

Del dine data med laegen
Du kan dele informationen fra din IBD Disk
med din behandlende leege og sygeplejerske

bade under og mellem konsultationerne.

Det hjeelper dit behandlingsteam med at
forstd, hvordan du har det, og hvad der be-
tyder mest for dig i din hverdag. IBD Disk’en

kan danne grundlag for en god samtale med

LAY SCORE
LIDT PAVIRKET AF SYGDOMMEN

dit behandlingsteam, sa [ sammen kan laeg-
ge en plan for dit videre forlgb.

Download app'en og fa adgang til IBD Disk.
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COLITIS-CROHN FORENINGEN

Landsforeningen til bekeempelse af colitis ulcerosa

0g morbus Crohn samt andre relaterede tarmsygdomme

Ngrregade 71, 1.th. - 5000 Odense C - tIf. 3535 4882 - mail: info@ccf.dk
Abningstider i sekretariatet: Tirsdag 12.00 - 16.00 og torsdag 10.00 - 13.00

LANDSFORMAND

Charlotte Lindgaard Nielsen

HOVEDBESTYRELSEN:
Mickey Hibertz

Casper Nagel

Helle Steno

Ulla Arnum

Louise Bak Refshauge

Vera Slyk

Teitur Vagadal

Hengameh Chloe Lauridsen

Finn Olesen

SUPPLEANTER: oo
Jakob Hansen
Lone Andersen

Ingelise Lauridsen

REVISORER e

Anni Faarup Christensen

Inger Graversen

DETLAGELIGERAD ..
Katrine Winter, specialleege i peediatri
Ida Vind, overlaege

Jan Fallingborg, overlaege

Jens Kjeldsen, professor, overlaege

SOCIALRADGIVER

Telefon: 5057 4982
Mail: social@ccf.dk

CCF-TARMLINJEN

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

REDAKTION

Charlotte Nielsen
Mail: formand@ccf.dk
Lokalstof: info@ccf.dk

Johan Burisch, reservelaege KURSUSKALENDERZOZZ ..............
Karsten Lauritsen, overlaege, Ungekursus 28. - 30. januar
Niels Qist, professor, overlaege Foraldre- bgrnkursus  21. - 23. april
Pia Munkholm, professor, overlage Voksenkursus 23. - 25. september

Weekend for unge 7.-9. oktober

Torben Knudsen, overlaege
Anders Dige, leege

FORKORTELSER:

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

en mail til info@ccf.dk, sa kigger vi det pa.

IBD Inflammatory bowel disease. Daekker over de kroniske

tarmsygdomme som colitis, Crohn, mikroskopisk kolit m.fl.

IBS Irritable bowel syndrome. P4 danske irritabel tyktarm
MC morbus Crohn
CU colitis ulcerosa

EFCCA The European Federation of Crohn's & Ulcerative Colitis
Associations. Sammenslutningen af Crohn og Colitis foreninger.

CCF Colitis-Crohn Foreningen

HB Hovedbestyrelsen

... at melde flytning til sekretariatet ved at sende en mail til: info@ccf.dk
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KOST OG

LIVSSTIL

O NY PODCASTSERIE OM
KOST OG LIVSSTIL VED IBD

Hvorfor fylder kost sa meget, nar man lever med en inflammatorisk
tarmsygdom (IBD) som fx Crohns sygdom eller colitis ulcerosa? Og
er der nogle former for kost, der kan have en negativ pavirkning pa
sygdommen? Dét og meget mere far du svaret pa i vores helt nye
podcastserie om kost og livsstil ved IBD.

Gennem fire afsnit hjeelper overleege Christian Lodberg Hvas* os med at skelne fordomme og myter fra fakta
og gere os klogere pa, hvorfor kosten spiller sa stor en rolle, nar man har IBD. Du kan nu lytte med til det forste
afsnit, hvor du blandt andet far svaret pa, hvorfor nogle mennesker far inflammatoriske tarmsygdomme. Vi kan
afslgre, at det ikke bare handler om kost, men i lige sa hgj grad om genetik og milje.

SCAN OG LYT MED

Afsnit 1: Inflammatoriske tarmsygdomme
Afsnit 2: Tilskud og vitaminer

Afsnit 3: Tarmbakterier ved IBD
Afsnit 4: Dizeter eller bare gode vaner

Takeda Pharma A/S
Delta Park 45

2665 Vallensbeaek Strand
tlf.: 46 77 10 10
www.takeda.com/dk-da

Afsnit 1

*Christian Lodberg Hvas, overlaege pa afdelingen
for Lever-, Mave- og Tarmsygdomme pa Aarhus Universitetshospital
og klinisk lektor ved Institut for Klinisk Medicin pa Aarhus Universitet

C-ANPROM/DK/ENTY/0113



