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et har veeret en turbulent tid i Colitis-Crohn

Foreningens historie. Nu kan vi se fremtiden

for os, og den tegner virkelig lovende.

Der skulle findes mange nye medlemmer og
suppleanter til Hovedbestyrelsen, og det er lykkedes over
al forventning. Alle pladser er blevet besat, og - med fare
for at gentage mig selv - det er en yderst kompetent sam-
mensatning af medlemmer, der blev valgt.

Vihar et gleedeligt gensyn med tidligere hovedbesty-
relsesmedlemmer, og den erfaring skal vi selvfglgelig ogsa
treekke p3, ligesom vi skal udnytte de nye hovedbestyrel-
sesmedlemmer, der ser pa os med nye gjne. Det er ogsa
spaendende, at Hovedbestyrelsen har faet et nyt medlem,
som samtidig sidder i Dansk Cgliaki Forenings bestyrelse.
Vi vil meget gerne have et taettere samarbejde med be-
sleegtede patientforeninger, bade fordi vi er staerkere sam-
men, men ogsa fordi vi kan leere af hinanden og lgfte os til
et hgjere niveau pa den made.

Derudover har vi mange relevante erfaringer og kom-
petencer, der skal saettes i spil til gavn for vores forening.
Det drejer sig bade om sundhedsfaglig viden og om
kompetencer indenfor ledelse, projektledelse, organisa-
tionsudvikling, gkonomi, fundraising og salg/marketing.

Arbejdsmiljg er der ogsa viden om, og det skal vi bestemt

N cocrR

ogsa have i fokus bade for Hovedbestyrelsen og de ansatte.
Dertil kommer, at Hovedbestyrelsen nu er bredt sammen-
sat geografisk, sa vi har repraesentanter fra hele syv lokal-
afdelinger, og der er en fornuftig repraesentation af bade
kvinder og meend. Forhabentlig kan vi ved det neeste valg
fa en eller flere unge valgt ind, sa vi ogsa far den sidste di-
mension med.

Hovedbestyrelsen har konstitueret sig, sa naestforman-
den og sekretaeren er valgt for tre ar, mens kassereren og
landsformanden er valgt for to ar. Dermed sikrer vi kon-
tinuitet i de kommende ar, saledes at der kan igangseettes
og fastholdes en udvikling af Colitis-Crohn Foreningen til
gavn for medlemmerne.

Sidst men ikke mindst vil jeg fremhaeve medarbejder-
ne pa landssekretariatet, som har veeret vigtige statter
- bade i bestraebelserne pa at komme velforberedte til
den ekstraordinaere landsgeneralforsamling og ved at
seette Hovedbestyrelsen ind i den daglige drift. De er en
vaesentlig arsag til, at vi har kunnet holde skruen i van-
det selv i den noget kraftige bglgegang, der har veeret.
1000 tak for det. Vii den nye hovedbestyrelse gleeder os
meget til de kommende ars samarbejde bade med medar-
bejderne, samarbejdspartnerne og medlemmerne rundt

omkring i landet.

Jakob Hansen

Landsformand
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RESUME AF EKSTRAORDIN/R
LANDSGENERALFORSAMLING |
CCF D.12. JUNI 2022 | ODENSE

Fremmgadte:

Referent:

1. Valg af dirigent

Lone Nielsen (LN) fra Frivillig Center i
Odense blev valgt som dirigent og kon-
staterede, at generalforsamlingen var
lovligt indvarslet og derfor beslutnings-

dysgtig.

2a. Beretning for 2021 fra den
tidligere hovedbestyrelse
Arsberetningen for 2021 har veeret ud-
sendt i CCF-magasinet og blev derfor ikke
gennemgaet. Der var ingen spgrgsmal til

beretningen, og den blev godkendt.

2b. Den fungerende hovedbestyrel-
ses beretning for perioden fra LGF
2. april 2022 - til XLGF 12. juni 2022
Jakob Hansen (JH) fremlagde beretnin-
gen. Tiden er brugt pa forberedelse af
XLGF 12. juni 2022, opdateret budget
2022, udarbejdelse af handlingsplan
2022/23, redigering af forslag til behand-
ling pa generalforsamlingen, kandidater
til Hovedbestyrelsen og mellemveerender
med tidligere HB. JH henviste til de ud-
sendte medlemsorienteringer i april og
juni 2022.

Det noteres, at der er indvendinger
omkring, at den fungerende hovedbesty-
relse har udfgrt flere opgaver, end nogle

mener, de formelt har bemyndigelse til.

3. Den fungerende hovedbestyrel-

ses forslag til handlingsplan for det

naeste ar

Jakob Hansen fremlagde handlingspla-

nen opsummeret til fglgende punkter:

e Overblik og konsolidering af ny HB

o Kompetencer og opgaver i HB, herun-
der udvalg og ansvarsomrader

55 stemmeberettigede

Anne Brosbgl-Ravnborg, CCF @stjylland

Samspil med landssekretariat/lo-
kalafdelinger samt samarbejde og
vidensdeling med andre patien-
torganisationer

Bevaring af kurser og gvrige til-

bud inkl. tarmlinjeradgivning

Bedre struktur og referater, der
deles med medlemmerne samt
abenhed og gennemsigtighed
Budget 2023

Opdatering af forretnings-

ordenen

Fundraising

Ny hjemmeside

IBD-dagen bliver en uge i 2023 i
modsaetning til en dag tidligere ar
Synlighed via kronikker, debatter,
panelmgder og konferencer samt fo-
kus pa kompleksiteten i autoimmune
diagnoser, herunder at fa flere med-
lemmer - bade med IBS, IBD og andre
relevante patientgrupper

4. Behandling og godkendelse af
budget 2022

Budgettet blev fremlagt af fungerende
kasserer Vera Slyk Pedersen (VSP), Ben-
the Bertelsen (BB) fra lokalafdeling KBH
og Benni Hauge Pedersen (BHP) fra lokal-
afdeling Fyn. BB og BHP har bistaet med
opgaven.

Der var kommentarer og opklarende
spergsmal til budgettet angaende revi-
sion og advokat. BB uddybede, at bog-
holderi og revision har veeret samlet hos
et registreret revisionsfirma tidligere.
Bogholderiet skal tilbage til sekretariatet,
som har kapacitet til at udfere opgaven.
VSP uddybede, at advokatomkostnin-
gerne primeert vedrgrer en ydelse, for at

CCF’s medlemmer kan modtage en vur-
dering omkring en mulig patientklagesag.
Advokatfirmaet anslar, at de modtager
3-4 henvendelser om maneden.

Der spgrges til, om det giver problemer
bagudrettet, hvis der er sggt puljepenge,
som kraever en statsautoriseret revisor,
da Schmidt Revision ikke er statsautori-
seret. Det undersgges.

Der spgrges til forsikringer, kerselsud-
gifter, personaleomkostninger (herunder
sygedagpenge og pension), samt arv og
donationer samt til stigende udgifter til
hjemmeside og hardware. Spareforslag
om, at flere medlemmer modtager med-
lemsbladet digitalt.

Spegrgsmal: Hvornar far de suspen-
derede medlemmer afklaring pa deres
situation. Der er lokalafdelinger, som
ikke fungerer pga. dette. JH svarede, at
der tilstraebes en afklaring sa hurtigt som
muligt.

Budgettet blev godkendt med flertal.
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5. Fastsaettelse af kontingenter
(UDGAR da punktet var glemt pa
LGF 2. april)

6. Indkomne forslag
Forslag 1 blev godkendt med flertal
§ 6 endres til: "Valg af 2 interne revisorer”

Forslag 2 blev godkendt med flertal
§13 "stk. 2. De pa generalforsamlingen
valgte revisorer, har alene til opgave at
varetage revisionsopgaver i forbindelse
med aktivitetspuljen.” Stk. 2 slettes.

Forslag 3 blev godkendt med flertal
Beslutningsforslag til fastleeggelse af
rammerne for CCF’s intern revision
fremadrettet

Rammerne de valgte revisorer kan virke

inden for:

e Du skal helst have en regnskabsmaes-
sig indsigt eller baggrund.

e Dumodtager/gennemgar referat af
HB-mgder samtidig med HB-medlemmer.

e Du modtager/gennemgar referat af
alle mgder i CCF’s underudvalg.

e Du har adgang til al dokumentation du
finder relevant for den interne revisi-
on. Det geelder ogsa for tidligere ar (3
ar tilbage).

e Du modtager kvartalsopggrelsen pa
mail til gennemgang, nar denne er ud-
arbejdet af kassereren. Du gennemgar
kvartalsopggrelsen og sammenholder
med tidligere ar og det vedtagne bud-
get for aret.

e Har du kommentarer/spgrgsmal til
kvartalsopggrelsen, fremsendes de til

CCF’s kasserer.

o Kassereren er forpligtet til at reagere
pa henvendelsen.

e Erduikke tilfreds med den givne
respons, skal uoverensstemmelsen af-
daekkes / drgftes. Er der uenighed om
et givet pkt. inddrages landsforman-
den/-kvinden, og lokalafdelingsfor-
mand/-kvinder orienteres.

e Du skal gennemga arsregnskabet, nar
udkastet foreligger slut januar/start
februar, inden HB-mgdet i februar
afholdes. HB forventes derefter at
godkende arsregnskabet, der efterfel-
gende fremsendes til lokalafdelingsfor-
mand/-kvinder, og i gvrigt skal kunne
rekvireres af CCF’'s menige medlem-
mer senest 14 dage fgr landsgeneral-

forsamlingens afholdelse i april maned.

o Du skal gennemga regnskabet med
henblik pa at sikre, at indtaegter og
omkostninger vedrgrer forenin-
gens aktiviteter og stemmer overens
med de beslutninger, der er taget pa
HB-mgder, generalforsamlinger m.v.

o [forbindelse med gennemgangen af
arsregnskabet skal de interne reviso-
rer underskrive en pategning. Eksem-
pel pa pategning nederst.

e Du bgr deltage ved ordineere og eks-
traordineere generalforsamlinger.

e Som intern revisor er du generalfor-
samlingens betroede instans, der har
fuld indsigt i CCF’s arsregnskab.

o Efter sidste revision fgr Landsgene-
ralforsamlingen, underskrives en
pategning af de 2 revisorer. De valgte
revisorer afggr, om hele ovennaevnte

ramme skal i spil hvert ar.

Bemaerkning fra salen omkring mulighed

for elektroniske/digitale underskrifter/
godkendelser. Hovedbestyrelsen vil arbej-

de for en digitalisering af bogholderiet.

Forslag 4 blev forkastet med 6
stemmer for og resten i mod

Forslag 5 blev godkendt med flertal
Ny fordelingsnggle for lokalafdelings-
bidrag

Et fast grundbelgb tildeles alle aktive
lokalafdelinger uanset deres stgrrelse.
Grundbelgbet = 11.250 kr. pr. ar. Det
resterende belgb af det arlige lokalafde-
lingsbidrag tildeles ud fra lokalafdelin-
gernes medlemstal. Zndringen foreslas
implementeret hurtigst muligt, hvis ikke
iar, sd i regnskabsaret 2023.

Forslag 6 blev godkendt med flertal
Udbetaling til lokalafdelingerne med gre-
meerkning af lokale PR-midler ophaeves.

Forslag 7 blev godkendt med flertal
Beslutningsforslag angaende udbe-
taling af midler til forskningsstatte
"At beslutningsforslaget vedtaget ved
CCF’s landsgeneralforsamling den 28/8-
2021 ophaeves, og graensen pa 150.000 kr.
fjernes, og at det fremover er hovedbe-
styrelsen, der administrerer midlerne til

forskningsstatte.”

7. Valg af landsformand/landsfor-
kvinde - valgperiode 1 ar

De opstillede kandidater Jakob Hansen
og Benni Hauge Pedersen praesenterede
sig selv. Sluttelig trak Benni Hauge Pe-
dersen sit kandidatur og pegede pa Jakob
Hansen som formand.

Jakob gnskede at blive valgt for en
2-arig periode for at fa tid til arbejdet
som formand. Der var opbakning fra
generalforsamlingen. JH blev valgt som

formand for 2 ar ved fredsvalg.

8. Valg af hovedbestyrelses-
medlemmer
Generalforsamlingen skulle tage stilling
til, om Teitur Vagadal (TV) kunne opstille
som kandidat til Hovedbestyrelsen. TV
var pa valg til den ordinaere generalfor-
samling, men trak sig fra Hovedbesty-
relsen i forbindelse med den ordinzere



generalforsamling. Han har veeret sus-
penderet fra CCF, men i forbindelse med
XLGF har han den 3. juni 2022 faet sin
demokratiske ret tilbage. Han har farst
12. juni meddelt pr. sms til et medlem, at
han gnskede at bibeholde sit kandidatur.
Afstemningen viste flertal imod, at hans
kandidatur godkendtes.

Opstillede kandidater:

e Ann Katrin Faurschou, Kgbenhavn,
best.medl. i Cgliakiforeningen (valgt
for 1ar)

e Morten Friis Hansen, Falster,

CCF Storstrgm (valgt for 1 ar)

e Lone Andersen, Kgbenhavn
(valgt for 1 ar)

e Benni Hauge Pedersen, Fyn
(valgt for 2 ar)

e Inger Graversen, @stjylland
(valgt for 2 ar)

o Benthe Berthelsen, Kgbenhavn
(valgt for 3 ar)

e Vera Slyk Pedersen, Sydvestjylland
(valgt for 3 ar)

e Jannie Jensen, Nordjylland

(valgt for 3 ar)

Alle 8 valgt ved fredsvalg - valgperioder-
ne er pa forhand aftalt med de opstillede.

8. Valg af 3 suppleanter - valgperiode
=1ar
o Josefine Else Marie Slyk Pedersen,
Esbjerg, Sydvestjylland (1. suppleant)
e Marlene Frandsen, Kgbenhavn
(2. suppleant)
o Jesper Olsen, Nordsjeelland
(3. suppleant)

Alle 3 kandidater valgt ved fredsvalg
- valgperioderne blev afgjort internt
blandt de valgte suppleanter.

9. Valg af 2 revisorer
o Erik Bavngard Jensen, Kgbenhavn
e Bjarke Christiansen, Nordjylland

Begge kandidater valgt ved fredsvalg.

10. Beslutning for naeste
landsgeneralforsamling

Naeste ars ordinzere generalforsamling
afholdes i Odense.

11. Eventuelt

Der kan ikke treeffes beslutninger under

dette punkt.

e Der protesteres fra salen for valg-
handlingen vedrgrende valgperio-
derne for bestyrelsesmedlemmerne.
Protesten noteres, men afvises, da den
forst fremfores under eventuelt.

e Rostil dirigenten fra salen.

e Uddeling af Birthe Stubbes minde-
legat pa 5.000 kr. til deling mellem
Marie Louise Bergmann og Marie
Westergard for deres Instagramprofil

"Tarmproblemer”.

Dirigenten afsluttede generalforsam-
lingen og takkede for rimelig god ro og
orden.

Hele referatet fra XLGF kan rekvireres
pa landssekretariatet info@ccf.dk

Marie Louise Bergmann og
Marie Westergard
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DEN FUNGERENDE
HOVEDBESTYRELSES
HANDLINGSPLAN

2022-23

o DEN KOMMENDE hovedbestyrelse
starter som bekendt nzesten fra
scratch, hvor kun to HB-medlemmer
og to suppleanter gar igen. Det bliver
en vaesentlig opgave at fa overblik
over den nye hovedbestyrelses kom-
petencer og forcer, ligesom vi skal
danne os et overblik over de forskel-
lige opgaver og ansvarsomrader, s vi
kan organisere os bedst muligt med
underliggende udvalg mv. Det samme
geaelder samspillet med medarbejderne
pa landssekretariatet. Der vil veere

fokus pa uddelegering og frihed under

ansvar. Alle i den nye hovedbestyrelse

inkl alle suppleanter vil fa selvsteen-
dige ansvarsomrader. Der udarbejdes

en arskalender for at formidle overblik

over aktiviteterne.

o DE HIDTIDIGE KURSER og arrange-
menter bevares og udbygges, hvor det
er hensigtsmaessigt.

e TARMLINJE RADGIVNINGEN tilbydes

forsat som stgtte og opbakning til dem,

som er udfordret af IBD og IBS samt
deres pargrende. Spgrgsmalene kan
omhandle bade store og sma emner.

o UDVALG BEVARES eller ssmmensattes

pa ny alt efter opgaveportefgljen. Hvert
udvalg far tilknyttet mindst et HB-med-
lem, som har det ledelsesmaessige ansvar
for udvalget og refererer til landsforman-
den. Alle udvalg udarbejder indlednings-

vis eget kommissorium indeholdende:

o Formal

o Udvalgsmedlemmer (som ogsa
kan veere medlemmer udenfor
HB)

o Konkrete mal 2022

o Konkrete aktiviteter 2022 inkl
tidsplan

o Budget for udvalget

o Der udarbejdes beslutnings-
referater fra alle udvalgsmg-
der, og der arbejdes frem
mod, at de offentligggres
til medlemmerne via lo-

gin pa hjemmesiden.

DETALJERET BUDGET (der
folger samme kontoplan som
arsregnskabet) udarbejdes

og vedtages fremover ultimo
kalenderaret, sa det kan of-
fentliggeres primo januar. Alle
udvalg udarbejder eget budget i
den forbindelse.

OPDATERING AF forretningsor-
denen vil veere et vigtigt punkt i
den sammenheng, sa den rummer
alle vaesentlige retningslinjer i CCF
og seetter rammerne for det frivillige
arbejde. Vi vil udveksle erfaringer og
viden bade med andre patientorgani-
sationer, Danske Patienter og Center
For Frivilligt Socialt Arbejde for at sik-
re en hgj kvalitet i foreningens
arbejde.



e 12022 VIL CCF saette fokus pa aben-

hed. Hovedbestyrelsen og landsfor-
manden vil kommunikere abent om
alle forhold inkl. gkonomi og frem-
tidsplaner. @konomien vil veere under
pres hele 2022, men derefter forventer

vi, at det lysner.

FUNDRAISING BLIVER fremover et
hgijt prioriteret omrade, som Landsfor-
eningen vil styrke i 2022 og de kom-
mende ar. Vi mener, den nye hovedbe-

styrelse vil have gode muligheder i

den forbindelse.

SAMARBEJDET MELLEM HB og lokal-
afdelingerne vil fa meget fokus i 2022,
hvor vi bl.a. vil drgfte muligheder og
udfordringer i det lokale arbejde. Her-
under er det ogsa vigtigt at overveje
fordele og ulemper ved at gge bidraget
til lokalafdelingerne, ligesom vi skal
have fokus pa, hvordan HB kan stgtte
lokalafdelingerne og vice versa.

MEDLEMMER MED bopel i omrader,
hvor CCF for tiden ikke har en aktiv
lokalafdeling, vil blive tilknyttet den
neaermeste aktive lokalafdeling.
Hvor der er potentiale for at abne
en lokalafdeling, vil det blive
stgttet.

e NY HJEMMESIDE
er bestilt af den tidli-
gere hovedbestyrelse, og
det bliver vigtigt at komme

bedst muligt i mal med den.

FRA 2023 BLIVER IBD dagen forlenget
fra en dag til en uge, hvor der vil veere
fokus pa udfordringer patienter med
kroniske tarmsygdomme, sdsom IBS
og IBD har i hverdagen.

e DER VILi 2022 blive arbejdet
pa at belyse de udfordringer
samt problemstillinger, der
kan veere ved overgangen
mellem bgrn og ungeomra-
det samt ved voksen til zldre
omradet. Derfor vil der holde
talrige kurser, bade online
men ogsa fysisk, hvor der vil
saettes fokus pa at belyse samt
informere patienterne og deres
pargrende, sa de bliver bedre
rustet til at veere i et behand-
lingsforlgb, at fa kendskab til nye
behandlinger m.m. med det formal at

skabe god mental og fysiske velvaere for

vores medlemmer. Fysiske Voksen-kur-
sus og Weekend for unge medlemmer
og deres pargrende afholdes ligesom i de
forgange ar.

e CCF VILi 2022 stadig blande sig i

debatter, panelmgder, konferencer,

CCF MAGASINET | AUGUST 2022

holde oplaeg samt skrive kronikker,
artikler, der for os giver mening, samt
er medvirkende til at gge vores mulig-
heder for at opna indflydelse.

IBS PATIENTER ER en meget stor grup-
pe i samfundet og oplagte medlemmer
i CCF. Der vil veere fokus pa at fa flere

medlemmer bade fra den patientgrup-
pe og andre, som hgrer til i CCF.

DER ARBEJDES stadigveek pa at opna
endnu mere fokus pa kompleksiteter-
ne pa autoimmune diagnoser. Dette
gores via et teet samarbejde med de
andre autoimmune patientforeninger,
da det er ved et teet samarbejde samt
feelles kampagner vi star steerkest. Der
arbejdes hen i mod, at vi sammen med
de andre patientforeninger, seetter
fokus pa de autoimmune diagnoser
indenfor det gastroenterologiske, det
reumatologiske samt det dermatolo-
giske omrade og cgliaki, da vi af erfa-
ring ved, at det er omrader, hvor CCFs
medlemmer er udfordret.

MEDLEMSKORTET/ TOILETKORT ud-
sendes sammen med magasinet i no-
vember 2022 til samtlige medlemmer
af CCF samt en arskalender for CCFs
aktiviteter, sa medlemmerne kan fa
overblik over aktiviteter og arrange-
menter i CCF.

n
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At leve med en inflammatorisk tarmsygdom (IBD),
som morbus Crohn eller colitis ulcerosa, er en udfor-
dring. Personer med disse alvorlige lidelser kan tabe
sig i lgbet af et udbrud og tage det hele pa igen - og sa
lidt til - hvis de fx skal tage kortisolsteroider for at fa
symptomerne under kontrol. Det kan ligeledes vaere
sveert at finde mad, der er passende at spise, fordi til-

standen er forskellige for alle. P4 baggrund af dette

er der derfor nogle kommentarer - som dem, der foku-
serer pa udseende, vaegt og kost - der kan vaere mere
skadelige end hjelpsomme.

Fra Health.com er her en liste
over hvad man ikke bgr sige ......



Du ser ikke syg ud

"Det er en af de sveereste ting ved at
have colitis og Crohn - sygdommen ses
jo sjeeldent udenpa."

"Folk er ikke klar over, at man kan
have brugt sine sidste resurser for at
komme i bad, blive
kleedt pa, fa redt
har og at komme
ud af dgren,’

' /'\\
— W e

b €r imidlertid vigtigt for folk med co-
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Du skal sendre din kost

Patienter forklarer at de far uop-
fordrede rad om deres spisevaner,
sasom "Hvis du spiste bedre, ville du
maske ikke have problemer med din
sygdom." Og: "Hvorfor er du syg hele
tiden? Maske skulle du tage vitaminer
og kosttilskud."

Selvom maden kan pavirke sympto-
merne ved et sygdomsudbrud, er der
ingen beviser for, at kost forarsager
inflammatoriske tarmsygdomme eller
er arsag til udbrud i sygdommen. Det

litis og Crohns at spise sa sundt og af-
balanceret en kost som muligt - hvil-
ket de sandsynligvis allerede ved.

b
Y
]

Kan du godt tale at spise det?

Der er ingen universel kostplan for mennesker med IBD. Frugt og
grontsager kan veere skidt og andre har det fint med krydret mad.
"Forskellige fgdevarer pavirker forskellige mennesker forskelligt,"
siger Stein. "Man ma prgve sig frem vha. udelukkelsesmetoden og
alle ma hver iseer udlede hvad der fungerer og ikke fungerer. Crohns
og colitis patienter ved oftest godt, hvad de kan spise og hvis nogen
kommenterer dette bliver det lidt underligt.

Du ma have meget stress i dit liv

Mange mennesker tror fejlagtigt, at stress
forarsager inflammatoriske tarmsygdomme.
Der er absolut ingen beviser for, at stress el-
ler speendinger forarsager Crohn eller colitis,
selv om det kan ggre symptomerne vaerre for
folk, der har sygdommene.

Immunforsvarets angreb pa fordgjelseskana-
len menes at veere arsagen hvilket resulterer
i symptomer sasom mavesmerter og kronisk,
blodig diarré.

Skader fra IBD kan vaere sa alvorlige, at det
kraever dele af tyk- og tyndtarmen fjernet
kirurgisk.

Jeg ved hvordan du har det

Nar mennesker med IBD forteeller
nogen om deres tilstand, far de
ofte en masse at vide om vedkom-
mendes fordgjelsesproblemer.

Det er sandsynligvis bedre at
holde oplysninger om dine mave-
problemer, diarré eller irritabel
tyktarm (en uafheengig tilstand)
for dig selv.

"Sig ikke, at du forstar, hvordan
de har det medmindre du
har det - da du ellers ikke
vil kunne vide det,"'

Du har tabt dig!
Du ser godt ud!

"Det der irrite-
rer mig mest er
kommentarer om
min vaegt og andet
veegtrelateret,' siger
en patient.
Hun forteeller om
dengang hendes
mor, som ogsa har
CU, havde tabt om-
kring 25 kg. Folk ved
med at sige, hvor
godt hun sa ud, jeg
teenkte i stedet:
"Nej, hun ser ikke
godt ud. Hendes hud
haenger og ansigtet
er farvelgst.

"Vi er sa fokuserede
pa vaegten at vi ikke
bemeerker andet,"
siger hun.
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Hvorfor er du sa traet?

"Folk skal forsta, at colitis ulcerosa og morbus
Crohn er alvorlige sygdomme,' "Hvis du ikke
kan deltage ved en begivenhed, eller hvis du

er ngdt til at blive hjemme fra arbejde, er det
ikke fordi du er doven - det er fordi du er syg."
IBD patienter hader nar deres venner og fami-
lie prgver at fa dem til at gore ting, de ikke kan
overkomme ved at sige, "Ah, kom nu. Du kan
da ikke veere sa treet!" De besvarer dem ofte ved

at sige, "Hvis du har mistet sa meget blod, som
jeg gor ved hvert toiletbesgg, ville du ogsa vaere
temmelig traet.

Kom nu, tag en bid!

Mange mennesker med colitis ulcerosa og morbus Crohn er, af ngd-
vendighed, meget bevidst om hvilke fgdevarer de bgr undga.

En patient forteeller, at han bliver irriteret nar folk spgrger ham,
hvorfor han spiser det samme hver gang de gar ud.

"Man skal bestemt lytte til sin krop," siger en anden patient, og for-
teeller endvidere, at hun har klaret sig langt bedre ved at regne ud,
hvilke fgdevarer er ok at spise for hende, i stedet for at lytte til ge-
nerel radgivning. "Lad dig ikke diktere af nogen”

Du har virkelig taget ~ - Kan du vente til nzeste afkgrsel?

pa! . /= % Q? “ . ?:'3 ';E;f g Jf e Ant.ag sva.ret er nej. .

Prednisolon er noget 4 Siraeca ‘J_‘{'e Wy Swae "Hvis du sidder i en bil sammen med en per-
af den mest effek- A % (% lm@_j‘;‘?"" :‘{_ ;’“’9 “f:fﬁ' - son med colitis ulcerosa eller morbus Crohn
tive medicin som SO N e og de forteeller dig, at de skal pa toilettet, skal
pa kort sigt kan h 2 du lytte til dem, "

undertrykke et "En stor frygt, som rigtig mange med colitis
udbrud i sygdom- eller Crohn har, er, at sidde fast i trafikken,"
men. Men det har talrige Hjeelp dem med at finde det naermeste toilet og
bivirkninger. Herunder vaeg- fa dem derhen sa hurtigt som muligt. Et andet
tegning. En anden bivirkning er vaeske- spegrgsmal man heller ikke bgr stille er: "Hvor-
ophobning i kroppen, hvilket kan fgre til "mane for kan du ikke bare holde dig?"

ansigt" hvor kinderne bliver afrundede. Dette kan give det
indtryk, at en person er tyk, selvom kroppen er slank.
Heldigvis forsvinder denne bivirkning nar man stopper

med at tage medicinen. Indtil da er det bedst helt at undlade at
kommentere pa udseende eller veegt overhovedet.

Du er sa heldig - du kan
spise hvad som helst og
forblive tynd !

Tja, ikke rigtig. Veegttab opstar
ofte pa grund af udbrud, der
forarsager alvorlige maves-
merter og blodig diarré som
kan betyde, at man tilbringer
det meste af tiden pa badevee-
relset.

Ved et udbrud kan det veere
ngdvendigt at veelge sine fg-
devarer med omhu, sa de ikke
forveerrer symptomerne.
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For stomiopererede

andag den 30. maj 2022 k1. 17.00 - 20:00

inviterede Coloplast i Ringsted til

temamgde for stomiopererede, CCF
og COPA var ogsa til stede.

Hengameh Chloe Lauridsen fra CCF's hoved-
bestyrelse deltog i temamgdet. Det var inspirerende
at mgde patienter med Crohn og colitis ved tema-
mgdet, at hgre om deres behov og forventninger til
CCF. Coloplast havde udstilling med deres nyeste
produkter, informerede om hvordan hudproblemer

forbygges ved brug af stomi og om deres service.
Coloplast arrangerer temamgde flere gange om
aret. Det anbefales CCF-medlemmer med stomi at
deltage. Der vil veere rigelig mulighed for at drefte
de udforinger man har med stomi, samt sgge rad fra
eksperter og mgde andre stomi opererede og fa tips
og idéer.

De bedst hilsner
Hengameh Chloe Lauridsen
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@fra advokaten

ERSTATNING FOR
BIVIRKNING VED
LAGEMIDLER

AF ADVOKAT KAREN LUND PETERSEN

i har tidligere orienteret om
muligheden for erstatning
ved bivirkninger til leege-
midler.

Vi skrev her, at der efter lov om klage-
og erstatningsadgang inden for sundheds-
vaesenet ydes erstatning, hvis der som
folge af egenskaber ved et leegemiddel
opstar en skade, som gar ud over, hvad
patienten med rimelighed bgr acceptere.
Der skal tages hensyn til skadens omfang,
den sygdom, der blev behandlet, patien-
tens generelle helbredstilstand og til mu-
lighederne i gvrigt for at tage risikoen for
skadens indtraeden i betragtning.

Denne regel betyder, at patienten er be-
rettiget til erstatning, hvis bivirkninger-
ne er veerre, end man med rimelighed ber
acceptere set i forhold til alvoren af den
sygdom, som behandles med leegemidlet.

Alle laegemidler kan have bivirknin-
ger, og har man en sygdom, der fordrer
indtagelse af stgrre maengder medicin i
leengere perioder, gges risikoen for, at der
indtreeder bivirkninger. Som kroniker, ek-
sempelvis som morbus Crohn patient, er
det vigtigt at holde sig for gje, at der kan
vaere mulighed for erstatning, safremt
der skulle opsta bivirkninger til de laege-
midler, der er ngdvendige at indtage, for
at holde sygdommen i skak. Dette gaelder

seerligt for de bivirkninger, der i indleegs-
sedlen er beskrevet som sjaeldne eller
meget sjeeldne.

Hvis du oplever bivirkninger til din
medicin, anbefaler vi, at du an-
melder din skade til Patienterstat-
ningen, som kan tage stilling til,
om din bivirkning matte opfylde

lovens krav til erstatning.

ET EKSEMPEL FRA
VIRKELIGHEDEN

Patienterstatningen har i en afggrelse fra
primo 2022 anerkendt udvikling af en
meget sjeelden form for lymfekreeft som
en bivirkning til mangearig behandling
med det immunundertrykkende leege-

middel Imurel for morbus Crohn. Dette
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—-aekal mikrobiota
- (ransplantation
— relevant ved
tarmsygdomme?’

Af Christian Lodberg Hvas.,
overlaege, Lever-, Mave- og
Tarmsygdomme, Aarhus Uni-
versitetshospital og klinisk
lektar, Institut for Klinisk
Medicin, Aarhus Universitet
Grafik: Nina Ragard

2cestransplantation - eller
feekal mikrobiota transplanta-
tion (FMT) - er en behandling,
hvor affgring overfgres fra en
rask donor til en patient. FMT er uhyre
effektiv til at sikre tilbagefald af infek-
tion med bakterien Clostridium difficile.
Mange haber, at behandlingen ogsa kan
bruges mod de kroniske inflammatoriske
tarmsygdomme. Laes her om, hvor langt

videnskaben er naet.

Affgring som behandling

- gammelt nyt

Brug af affgring fra en rask donor som
medicinsk behandling blev fgrste gang
beskrevet i moderne leegevidenskab
1958. Dengang som nu blev behandlin-
gen brugt mod infektion med bakterien

Clostridium difficile. Indgift af normal
affgring fra en rask person forandrede
patientens liv - fra livstruende svigt af
tarmens funktioner til en rask tarm. Ef-
fekten er omkring 90%. Derfor tilbydes
FMT nu som standardbehandling ved
gentagen infektion med Clostridium dif-
ficile pa alle hospitaler i Danmark og de
fleste steder i Europa.

Princippet med brug af affgring som
behandling har veret kendt i arhundre-
der og er blandt andet beskrevet i segyp-
tiske kilder fra 1.500 ar fgr vor tidsreg-
ning og i kinesiske skrifter fra 300-tallet.
Brug af FMT tog for alvor fart, da en
hollandsk forskergruppe, ledet af Josbert
Keller, i 2013 offentliggjorde resultaterne
af et lille klinisk studie, der var blevet
afbrudt fer tid grundet de markante re-
sultater: Efter FMT var 15 af 16 patienter
blevet raske, mod blot syv ud af 26 pa-
tienter, som havde faet standard antibio-
tikabehandling.

Udfordringen ved FMT i dag er pri-
meert at sikre, at alle som med stor sand-
synlighed vil have gavn af behandlingen,
far den tilbudt. Det er blodbankerne, som
finder de raske faecesdonorer og udreder
dem med spgrgeskemaer, blodprgver og
faecesprgver. Den omfattende udredning
skal sikre, at det ikke er risikabelt at fa
en FMT. Prgverne tages bade far og efter
at selve feecesdonationerne er kommet
i fryseren. Alle donorer er anonyme, og
feecestransplantation fungerer pa mange

mader ligesom blodtransfusion.

Kapsler eller poser?
Den letteste made at forarbejde donor-

affgring pa er at blende affgringen med
saltvand, tilseette et simpelt konserve-
ringsmiddel - glycerol - og opbevare af-
foringen i en fryser ved 80 grader indtil
den skal bruges. Nar en patient er klar til
behandling, optgs feecesblandingen og
indgives i tarmen via en sonde til tyndt-
armen eller som led i kikkertundersggelse
af tyktarmen.

Affgringen kan ogsa forarbejdes, sa
det meste af vandet fjernes og affgringen
samles i kapsler. Kapselbaseret behandling
er lettere for patienten og kraever ingen
saerlig forberedelse. De fleste steder aftaler
man med leegen, hvilken type behandling
der er bedst i det konkrete tilfzelde.

Clostridium difficile
Clostridium difficile er en naturligt fore-
kommende bakterie, som lever i tarmen
hos nogle fa procent af alle mennesker.
Bakterien danner sporer, der er inaktive
stadier af bakterien. Den er derfor me-
get overlevelsesdygtig. Normalt holdes
Clostridie-bakterierne i skak af de andre
bakterier og af tarmens virus, sddan at
Clostridierne ikke forarsager sygdom.
Efter en almindelig antibiotikakur med
fx penicillin kan de almindelige tarmbak-
terier imidlertid blive udryddet, hvilket
giver grobund for Clostridie-bakterierne,
der pa den made far overtaget i tarmen.
Overvakst af Clostridium difficile kan
give milde symptomer i form af tynde af-
foringer eller sveer sygdom, der hos zldre
eller svaekkede patienter kan udvikle sig
livstruende.

Hvis man har colitis ulcerosa eller

Crohns sygdom, er risikoen for at fa Clo-
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stridie-infektion hgjere end hos personer,
der ikke har en tarmsygdom. Hvis du
pludselig udvikler diarré, og navnlig hvis
det sker i forbindelse med antibiotikabe-
handling, er det derfor vigtigt, at affgrin-
gen undersgges for Clostridium difficile.
Det sker pa samme made som ved under-
sggelse for andre sygdomsfremkaldende
tarmbakterier sdsom Salmonella, Campy-
lobacter eller Yersinia.

Behandling af Clostridium difficile
er i fgrste omgang en szerlig form for
antibiotika, vancomycin. Taler man ikke
vancomycin, eller virker det ikke, kan
man bruge andre former for antibiotika.
En kur er som regel pa 10 dage. Man bgr
altid vurdere, om behandlingen virker,
mens man tager den, og hvordan man
forholder sig ved afslutning af kuren.

Feecestransplantation kommer pa tale
som opfglgende behandling ved afslut-
ning af antibiotika-behandling, eller hvis
ingen af de antibiotiske behandlinger
virker, mens man tager dem. Det kan
veere seerlig udfordrende at planlaegge
den bedst mulige behandling, hvis man
samtidig med Clostridie-infektionen
har opblussen i sin colitis ulcerosa eller
Crohns sygdom. I de tilfzelde aftales den
samtidige behandling af begge tilstande -
bade Clostridie-sygdommen og den aktive
tarmbetzaendelse - med behandlerteamet
pa hospitalet.

Colitis ulcerosa og Crohns sygdom
Vived, at de kroniske inflammatoriske
tarmsygdomme - colitis ulcerosa og
Crohns sygdom - opstar efter en overak-
tivimmunreaktion mod tarmens almin-
delige bakterier. Immunreaktionen giver
anledning til sar i tarmen, blgdning,
diarré og veegttab. De fleste behandlinger
mod colitis ulcerosa og Crohns sygdom
virker ved at haeemme immunreaktionen,
og vi betegner dem ofte immunhaem-
mende behandlinger.

Nar nu vi ved, at det er tarmens al-
mindelige bakterier, der giver anledning
til sygdommene, er det neerliggende at
overveje, om ikke feecestransplantation
med affgring fra en rask person kunne
forbedre forlgbet af colitis ulcerosa eller
Crohns sygdom - ogsa selvom man ikke
har Clostridium difficile. Svaret er blan-
det, bade "engang imellem”, "maske” og
"nok ikke”".

Ved colitis ulcerosa har man i fire lod-
treekningforsegg vist, at faecestransplan-
tation var en smule bedre end placebo. I
et femte forsgg var der ingen forskel pa
behandlingen. I alle forsggene gav man
forsggspersonerne flere behandlinger.
Alligevel var der i alle forsggene kun en
begraenset effekt: Kun omkring en fjer-
dedel af patienterne havde effekt af FMT,
og nar man ophgrte med at give behand-
ling, kom betaendelsesaktiviteten igen.
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For gjeblikket er der ingen steder, hvor
man bruger faecestransplantation ruti-
nemaessigt ved colitis ulcerosa, men der
foregar stadig kliniske forsgg. Habet er,
at vi kan udpege patienter, der vil have
gavn af behandlingen, og hvor effekten
kan vare i lang tiden efter at behand-
lingen er givet. Er der brug for vedlige-
holdelsesbehandling, vil man ofte fore-
traekke de allerede kendte behandlinger
- 5ASA-produkterne, immunhaemmende
behandling og biologisk behandling.

Ved Crohns sygdom har man vaeret
meget forsigtig med at anvende FMT. Ar-
sagen er, at forsgg i omkring 2005 viste,
at probiotika - dyrkede kulturer af mael-
kesyrebakterier - i nogle tilfeelde kunne
forveerre Crohns sygdom. I 2021 har en
fransk forskergruppe fulgt en gruppe
patienter med Crohns sygdom, hvor der
ikke var andre behandlingsmuligheder
end at give faecestransplantation, og en-
kelte af patienterne fik det bedre. Der er
stgrre studier pa vej, som skal vise, om
det er sikkert - og forhabentlig ogsa ef-
fektivt - at give faecestransplantation til
nogle patienter med Crohns sygdom.

Ved colitis ulcerosa er det hos nogle
patienter ngdvendigt at fa fjernet tyk-
tarmen og i stedet fa tildannet et ende-
tarmsreservoir, en pouch. Pouchitis er en
beteendelsestilstand, der kan vaere meget
generende. Antibiotika er den vigtigste
behandling af pouchitis, og man har i
sma forsgg pravet at give feecestrans-
plantation til patienter med pouchitis.
Forsggene har givet meget blandede
resultater - i de fleste tilfaelde var der
ingen effekt af behandlingen. Senere i
2022 kommer der resultater fra et dansk
lodtreekningsstudie, hvor en stgrre grup-
pe patienter med pouchitis har faet fze-
cestransplantation.

Irritabel tyktarm
Irritabel tyktarm er en tilstand, der be-
star af symptomer fra tarmen - smerter,
diarré, forstoppelse, oppustethed. Der er
ikke sar eller anden synlig beskadigelse
af tarmen. Hos nogle personer med irri-
tabel tyktarm er tarmens bakterier for-
andrede, og tilstanden kan opsta efter en
akut tarmbetaendelse med fx Salmonella.
Iszer i de nordiske lande har man ud-
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fort en raekke forsgg med brug af fze-
cestransplantation hos personer med
irritabel tyktarm. Seerlig relevant er et
danske lodtraekningsforsgg, der blev ud-
fort i et samarbejde mellem Aleris-Ham-
let Privathospital og Hvidovre Hospital.

I forsgget trak man lod mellem kapsler,
der indeholdt donoraffgring eller uvirk-
somt farvestof, og man fulgte patienterne
iet halvt ar. Begge grupper fik det bedre.
Alligevel var det bemeerkelsesveaerdigt, at
gruppen, der fik placebokapsler, fik det
markant bedre end gruppen, der fik do-
noraffgring.

Studiet med faecestransplantation ved
irritabel tyktarm har vakt stor internatio-
nal opmaerksomhed. Det er ogsa med til at
mane til besindighed, nar vi gor os tanker
om, hvad vi kan opné ved at transplantere
affgring. Ved Clostridium difficile er en ar-

sag til, at behandlingen er meget effektiv,

TARMENS MIKROBIOTA

at tarmen er brudt helt sammen og stort
set ikke har levedygtige bakterier. I den
situation er der plads til nye indbyggere.
Anderledes star det til ved irritabel tyk-
tarm: Her har veertens tarmbakterier sat
sig godt fast, pa godt og ondt. Det betyder
ogsa, at mange af de kommende kliniske
forsgg kommer til at indbefatte bredspek-
trede antibiotika-kure som forbehandling

for der gives antibiotika.

Fremtiden

Verden over er mere end 100 kliniske
forsgg i gang, hvor man undersgger brug
af feecestransplantation ved forskellige
sygdomme. Feelles for forsggene er, at de
omfatter mange personer og at der ofte
traekkes lod mellem flere behandlinger.
Der er altsa ikke tale om, at man behand-
ler én patient som et "forsgg”. Det kan

vaere argerligt for den enkelte, der har

et hab om at fa det bedre med en anden
tarmmikrobiota. Omvendt giver de kon-
trollerede klinisk forsgg veerdifuld viden,
som kan bruges til at planlaegge behand-
lingen bedst muligt.

I Danmark er der - ud over de kliniske
forsgg - flere observationsstudier, hvor
viindsamler blodprgver og feecesprgver
fra patienter fgr og efter de geengse be-
handlinger. P4 den made laerer vi mere
om, hvordan kroppen og tarmen aendrer
sig gennem sygdomsforlgbet. Vores vi-
den om tarmens betydning for helbred
og sygdom bliver derfor mere og mere
detaljeret. Til gengaeld ma vi leve med, at
det ogsa er ret indviklet: Der er sjeldent
ét svar pa spgrgsmalet om, hvilken be-
handling der er den bedste. Det kommer
hver gang an pa en ngije tilrettelagt be-
handlingsplan, som tager hgjde for den

enkeltes sygdomsforlgb og gnsker.

Nar vi taler om tarmbakterier, mener vi ofte hele sammensatningen af det liv, der er i tarmen - tarmens
mikrobiom. Her er nogle af de vigtigste organismer i tarmen forklaret:

Bakterier - enkelt-cellede
organismer, der lever i
tarmen og tilpasser sig
vaerten. De fleste bor i
tyktarmen og taler ikke
o ilt, mens andre har til-
ragere passet sig og kan levei fx
mundhulen eller i mavesakken.

Vi har kendt almindelige tarmbak-
terier sisom Bifidobacterium, Lacto-
bacillus og E. coli i mere end 100 ar. Vi
kender nogle af dem som "maelkesyre-
bakterier”, der kan kgbes som kosttil-
skud. Nye navne som Akkermansia og
Faecalibacterium er vi ved at veenne os
til, og de udger muligvis nzeste genera-
tion af probiotika.

De naturlige tarmbakterier omsaetter
fadevarer og danner gavnlige stoffer
- for eksempel fedtsyrer og vitaminer.

De danner ogsa luftarter sisom brint og

metan, hvilket kan give luft i maven og

vaere meget irriterende.

Virus - partikler
af DNA eller RNA,
som lever i andre
celler. Virus, der le-
ver inden i bakteri-
er, kaldes bakteriofager og kan pavirke
bakteriernes liv. Man mener i dag, at
bakteriofagerne "styrer” bakteriernes
opfaersel.

Den raske tarm er fyldt med virus.
Sygdomsfremkaldende virus er eksem-
pelvis norovirus eller rotavirus, der

giver akut diarré.

Svampe - en szerlig
type mikroorganis-
me, der vokser i kae-
der og blandt andet

©Nina Ragard
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danner luft. Svampe kan leve i eller
uden for tarmen. Skimmelsvampe og
gaersvampe bruges i madlavning, mens
svampe som Candida kan give sygdom-

me hos mennesker.

Parasitter - en fzelles betegnelse for
organismer, der 'snylter’, altsi lever i en
anden organisme, kaldet vaerten. Som
regel mener vi med parasitter organis-
mer sdsom orme, der hos de fleste med-

forer sygdom og bgr behandles.

©Nina Ragard
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Nyt fra socialradgiveren

OFFENTLIG
SAGSBEHANDLING

AF RICKY MAGNUSSEN

er er en del konkret lovgiv-

ning i spil nar man har en

sag i det offentlige, i fleeng

kan naevnes Lov om en
Aktivbeskaeftigelsesindsats, Sygedagpen-
geloven, Lov om social Service, og flere
andre...

Overliggende (styrende) for disse love
er Forvaltningsloven, Offentlighedsloven
og Lov om Retssikkerhed og Administra-
tion pa det Offentlige omrade (i daglig
tale "Retssikkerhedsloven”).

De 2 sidstneevnte geelder for ALLE sa-
ger som hgrer under det offentlige, uan-
set om der er tale om byggetilladelser,
miljg-sager, sygdom, handicap eller noget
helt 5, hvor du som person kan veere in-
volveret i offentlig sagsbehandling.

Disse love definerer hvilke pligter en
offentlig myndighed har i forbindelse

med sagsbehandling.

Dette kan blandt andet veere:

"Notatpligt” - Alle samtaler hvor
borgeren omtales eller selv deltager,
uanset om der er tale om videomgader,
telefon, personligt fremmgde, eller
hvor sagen diskuteres intent i myn-
digheden, skal der laves retvisende
notater om. (Offentlighedsloven § 13
stk. 1.)

"Partshgring” - Borgeren skal have
mulighed for at kende sagen, og de
oplysninger der er i sagen. Kommer
der nye oplysninger ind i sagen skal
borgeren have mulighed for at se disse
oplysninger og evt. kommentere pa

dem. (Forvaltningsloven §§ 19-20)

"Official-maksimen” - Og sa kaldet
pligten til at belyse en sag korrekt.
Myndigheden skal belyse en sag kor-
rekt for der treeffes afggrelse. Her er
det vigtigt at man som borger anta-
ger og tror at myndighed, f.eks. et
Jobcenter, slet intet ved. Derfor bgr
man straks fra sagens begyndelse og
lgbende forteelle myndigheden hvor
og hos hvem afggrende oplysninger
kan vere. F.eks. ved specialleeger, ho-
spitaler eller lignende. En myndighed
far meget sjeeldent automatisk besked
om zndringer i en given sag.

(Lov om Retssikkerhed og Administra-

tion pa det offentlige omrade § 10)

MINE FASTE RAD OM SAGSBEHANDLING

GALDER STADIGVAK:

e Veer si vidt muligt skriftlig i din kommunikation med det offentlige

o Bed om aktindsigt, ogsa i notater efter en telefonsamtale med det of-

fentlige.

e Hvis du har rettelser eller tilfgjelser til et telefon notat, sa send dem

skriftligt.

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

Ggr det skriftligt.

HUSK OGSA!

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

en offentlig myndighed. Send mail pa social@ccf.dk
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@fra lokalafdelingerne

Nordjylland
Midtjylland
Dstjylland
Midtvestjylland
Sydestjylland
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

Cafémgade:

Vi har afholdt et cafémgde pa Cassandra
iapril. Gode snakke, hygge og erfarings-
udveksling. Dejligt at se bade nye og vel-

kendte ansigter.

Nordsjzelland

Midt-Vestsjelland

Vi planlaegger endnu et cafémgde i ar.

Invitation sendes pa mail.

30-ars jubilaeum:

CCF Fyn har 30-ars jubileeum og som
naevnt pa generalforsamlingen vil vi fejre
det med et arrangement til efteraret. I ho-

rer naermere nar det er planlagt.

Vi arbejder ogsa pa et foredrag til
efteraret

Fzrgerne

Forkvinde: Oluva Hermansen

E-mail: ccf@ccf.fo

Kgbenhavn

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

Kare medlem af CCF Kgbenhavn, vi har
brug for hjeelp, skulle nogen af jer have lyst
til at deltage i bestyrelsesarbejdet, er I mere
end velkomne til at melde jer. Alle henven-
delser kan ske til “ccf.kbh@gmail.com”. Pa
forhand tak

Mindfulness og yoga

med Berit Weise
Medlemsarrangement med fokus pa krop
og sind sgndag den 21. august-2022 k1.
11:00-12:00 i Feelledparken.

Mindfulness bygger pa en flere tusind ar
gammel buddhistisk tradition og har blot
fa artier pa bagen med en vestlig viden-
skabelig definition som mindfulness-
baseret stressreduktion (MBSR).

Mindfulness er testet med videnskabelige
metoder og bliver brugt til at lindre og hel-
brede. Formalet er at reducere lidelse og op-

bygge et vedvarende sundt mentalt helbred.

Iundervisningen szetter Berit fokus p3,
hvad mindfulness ggr ved kroppen, og
hvordan man bedst treener den i sin hver-
dag. Berit vil guide meditationer som fx
bodyscanning og vise en raekke lette yo-
gagvelser. Til slut vil der forhabentlig veere

tid til at besvare spgrgsmal.

Du kan laese mere om metode og resultater
pa Dansk Center for Mindfulness, mindful-
ness.au.dk. Du kan se mere om Berit her pa

metacom.dk.

Husk selv at medbringe yogamatte. Yder-
ligere detaljer om arrangementet kommer
senere via mail og pa hjemmesiden.



Online Undervisning for
CCF-bestyrelsesmedlemmer

med Sigrid Bolet

Vaerktgjskassen til nye bestyrelses-
medlemmer i mindre foreninger.
Grundkursus i bestyrelsesarbejde,
mandag, 12. september 2022 kl. 9-15:00

Fa et solidt fundament at sta pa som nyt
medlem af bestyrelsen i en mindre for-
ening uden ansatte medarbejdere. Kurset
praesenterer grundleeggende viden om,
hvad din rolle og dit ansvar indebaerer

og giver dig et solidt overblik over besty-
relsesarbejdet herunder opgaverne med
foreningens gkonomi. Vi gennemgar
ogsa bestyrelsens juridiske forpligtelser,
og hvordan du bedst kan bidrage til plan-
leegningen af det kommende ars arbejde
i foreningen. Star du pa sikker grund
som bestyrelsesmedlem og kender du dit
ansvar som medlem af bestyrelsen - den
gverste ledelse i foreningen? Som med-
lem i bestyrelsen er det vigtigt, at du er
bevidst om din rolle, kender dit ansvar og
er godt inde i arshjulet for det praktiske
arbejde i bestyrelsen og opgaverne med
gkonomi, budget og arsregnskab. Pa kur-
set gennemgar vi, hvordan en bestyrelse
bedst sikrer bade udvikling og stabilitet.
Du far forslag til, hvordan I organiserer
opgaverne, holder gode mgder og traeffer
beslutninger. Vi taler ogsa om dit ansvar
for demokratiet i foreningen. Tilmelding

via Nemtilmeld, sendes med invitation.

Foredrag med Andreas
Nordholm-Carstensen
Stamcellebehandling af fistler
ved Crohn’s sygdom
Invitation til fysisk og online
medlemsforedrag sgndag

den 6. oktober kl. 19:00-20:00.

Udviklingen af fistler (en gang/kanal)
som forbinder tarmkanalen med huden
eller urinbleeren er et stort menneske-
ligt og behandlingsmaessigt problem
ved Crohn'’s sygdom. Medicinsk og
kirurgisk behandling af fistlerne er ofte
utilfredsstillende og mange kanaler
gendannes efter behandlingen. Stam-
cellebehandling til reparations behand-
ling er en ny lovende eksperimentel te-
rapi indenfor mange sygdomsgrupper.

Den sakaldte stromale stamcelle (ASC)

kan isoleres fra fedtveev og opformeres
under dyrkning. Behandling af fistler
med stamceller hos patienter med og
uden Crohn’s sygdom har i de senere ar
haft stigende interesse. Hypotesen er,
at cellerne kan lukke fistlerne ved en
kombination af deres evne til at udvik-
le sig til forskellige reparations celle-
typer kombineret med deres haeemning
af beteendelsesprocesser. Colitis-Crohn
foreningen har givet delvis gkonomisk
stgtte til behandling af patienterne med
celler fra raske donorer. Tilmelding

via Nemtilmeld, hvilket sendes med

invitation.
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Der afholdes gospelevent i samarbejde
med nyreforeningen den 17. september fra
kl. 10 i Islebjerg kirke Frederikssund, for
naermere info se udsendte mail.

Har du ikke modtaget invitationer pa
mail, ma du meget gerne kontakte konto-
ret sa vi er sikre pa du er registreret med

den korrekte mail.

Storstrgm

Formand: Jonas R. Vedsegaard

E-mail: storstroemccf@gmail.com

Midtjylland

Sydvestjylland

Kontaktperson: Marianne Andersen
TIf.: 3069 0056

Mail: marianne.aaris.andersen@hk.dk

Midtvestjylland

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

MidtVestsjeelland

Der er i gjeblikket ingen fungerende
lokalafdeling pa MidtVestsjeelland.
@nsker du at veere med til at starte
lokalafdelingen op pa ny, sa kontakt
CCF 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

Nordsjeelland afholder cafémgde pa café
Kgbenhavn den 7. august kl 14, for nzer-
mere info se udsendte mail.

Kontaktperson: Anne Marie Boose

E-mail: annemarieccf@gmail.com

Kare medlemmer.

Haber I har haft en god sommer.

Her i det Sydvestjyske har vi, som i har faet
brev om, veeret ngdsaget til at aflyse vores

arrangementer.

Vi haber alle at der snart kommer en afkla-
ring pa situationen sa vi kan komme til at
holde noget for Jer igen, sa indtil da vil der
veere stille herfra.

Venlig hilsen
Sydvestjylland

Sydgstjylland

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

Sgnderjylland

Formand: Lena Kjeergaard
Mail: lenapccf@gmail.com

Afholdte arrangementer
i Sgnderjylland

Historiecenter Dybbgl Banke: Lgrdag d.

21/5havde vi arrangeret en guidet turpa =
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historiecenter Dybbgl Banke. Vi var i
alt 12 medlemmer og pargrende der blev
vist rundt og fik historien om slaget ved
Dybbgl. Vejret var koldt, sa tanken om
at sidde og spise den medbragte mad
blev droppet.

Koncert: Fredag d. 27/5 havde vi i CCF
Segnderjylland mulighed for at kunne
sende 10 af vores medlemmer til en gra-
tis koncert med Rikke Thomsen, Johnny
Deluxe og Jacob Dinesen. Dette kunne
vi pga. at vi som medlemmer af frivillig-
center Aabenraa, fik tilbudt nogle gratis
billetter. Det var en rigtig god aften med

masser af god musik.

Cafe hygge: Mandag d. 30/5 havde vi in-
viteret til medlemshygge pa cafe Storm.

Der var 14 medlemmer der tilmeldte sig
og vi havde en dejlig aften med god mad
og masser af snak og hyggeligt samveer

med ligesindede.

Kommende arrangementer

Laege foredrag: Torsdag d. 6/10 k1. 19.00
afholder vi foredrag med Jacob Broder
Brodersen. Jacob er afdelingsleege pa
medicinske Mave- og tarmsygdomme
pa Sydvestjysk sygehus Esbjerg. Han
har tidligere modtaget CCF patientpris.
Invitation bliver udsendt senere pa

mail.

Vi vili CCF Sgnderjylland rigtig gerne
afholde nogle arrangementer for bgrn
og unge der er sygdomsramte. Si hvis
der er nogle bgrn og unge her i Sgnder-
jylland, sd ma i meget gerne kontakte
formanden pé lenapccf@gmail.com sa vi
kan se, hvor mange der er i vores lokal-
afdeling.

Vi kunne ogsa godt teenke os at lave
arrangementer til de pargrende, da IBD
sygdomme ikke kun rammer den syge,
men ogsa de pargrende. Derfor kunne
vi godt teenke os at lave arrangementer
der kan give de pargrende mulighed
for at mgde andre pargrende og dele
erfaringer. Dette vil dog kraeve, at

man som pargrende ogsa er medlem af
foreningen.

Vi i CCF Sgnderjylland haber at alle
har haft en god sommer og vi hiber at
se rigtig mange af vore medlemmer til
vores kommende arrangementer, og
hvis i sidder med en rigtig god ide til et
foredrag, sa kontakt os endelig.

Ostjylland

Formand: Inger Graversen
TIf. 5174 4516, efter k1. 17.00
E-mail: ig@ccf.dk

Afholdte arrangementer:

5. april 2022

Tarmsygdom og ledsmerter: Dobbelt-
foredrag med mave-tarmlaege og gigt-
laege v/overlaegerne Henning Glerup &
Rene @stgard, Silkeborg.

Et meget spaendende foredrag med 2
meget veloplagte overleeger, der delte
ud af deres viden. De besvarede velvil-
ligt de mange spegrgsmal fra de mange

fremmeadte.

12. juni 2022
Et flertal af vores bestyrelse i @stjylland
var til ekstraordineer Generalforsamling

i Landsforeningen.

Kommende medlemsmgader:

Efterarets medlemsmgder er under

udarbejdelse.

6. oktober 2022.

Vi kan allerede nu lgfte slgret for at for-
eningens socialradgiver Ricky Magnus-
sen kommer til Vejlby Sognegard.

24. november 2022.
Er der tid til arets sidste medlemsmgade,
som vanen tro er med banko, ameri-

kansk lotteri samt megen hygge.

Mere herom i det kommende nyheds-

brev med flere arrangementer.

Alle invitationer vil blive fremsendt via

mail.

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

CCF @stjyllands
Facebook-side:

Folg med pa Facebook og
fa informationer om med-
lemsarrangementer og andre aktiviteter i

din lokalafdeling.

Klik forbi www.facebook.com/ccfoest-
jylland og giv os et "like”

Unge-gruppen
Har du IBD, er i alderen 18-30 ar og bor du i
@stjylland? - Sa laes med her!

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

Du er velkommen til at kontakte
undertegnede pa ungeccf@gmail.com.

Vi ses forhdbentligt snart!

UG-hilsner
Sofie og Asger
Koordinatorer

PS. du skal veere medlem af CCF @stjylland
for at deltage

OBS

Invitation og oplysning til alle unge-
arrangementerne kommer pa hjemme-
siden samt facebook.

Vi gleeder os til at se jer igen til de

kommende arrangementer.

Pa bestyrelsens vegne
Inger Graversen
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Arets voksenkursus
finder sted i weekenden
den 23. - 25. september.

Kurset er for medlemmer i alderen 26 I1gbet af weekenden vil du

ar og op. Man er meget velkommen tilat  kunne fa ny viden gennem foredrag
tage sin partner/pargrende med, dadis- med eksempelvis gastroleeger og
se ogsa vil kunne fa noget ud af kurset. foreningens socialradgiver.

Herudover vil der veere rig
mulighed for at tale med hinanden
om hverdagens udfordringer og fa et
indblik i, at man ikke er alene.

Kurset afholdes pa Vejen Idraets-
center. Alle bliver indlogeret pa delt
dobbeltvaerelse, hvor der er eget bad
og toilet.

Prisen er 500,- kr. per person, og
daekker bl.a. kost og logi.

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

Sidste tilmelding er 4. september,
men det er et populaert kursus
- sa skynd dig at tilmelde dig
denne hyggelige og leererige
weekend.

OK BENZINKORT

Der er mange der velger at stgtte CCF
nar de tanker benzin - det er vi rigtig
glade for! Har du ikke allerede et benzin-
kort ved OK, der stgtter CCF, kan du ogsa
veere med! ©

Du stgtter Colitis-Crohn Foreningen,
med 5 gre pr. liter benzin eller diesel du
tanker. Desuden udlgses yderligere
200 kr. i bonus, fgrste gang du har tan-
ket 500 liter.

Det koster ikke noget at fa et OK Ben-
zinkort. Intet oprettelsesgebyr, rentefri
konto, og du betaler kun din benzinreg-

ning én gang om maneden. Benzinen bli-

ver selvfglgelig ikke dyrere - OK sponso-

rerer hele stgttebelgbet.
Hvis du allerede har et OK Benzin-

kort, kan du nemt tilknytte en spon-
soraftale til Colitis-Crohn Foreningen.
Ring til OK pa 70 10 20 33, sa ordner de
det. CCF har aftalenummer 561098 hos
OK-benzin, og det er denne aftale du
skal tilmeldes.
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IBD & IBS DAGEN

DEN 19. MAJ 20272

Hvert ar szetter hele verden fokus pa
tarmsygdomme den 19. maj, som derfor
internationalt kaldes "IBD Awareness
Day”. Der er ca. 5 millioner mennesker i
alle aldre, der pa verdensplan lider af IBD.

I forbindelse med, at dagen blev mar-
keret i CCF’s Facebook-grupper, var der
flere, der stillede spgrgsmalet: "Hvad be-
tyder IBD og IBS egentlig?”

Bade IBD og IBS er forkortelser for to
internationale og laegelige diagnosebe-
tegnelser:

Inflammatory Bowel Disease (IBD),
som pa dansk betyder inflammatorisk
tarmsygdom. De to hovedsygdomme er
morbus Crohn og colitis ulcerosa.

Irritabel Bowel Syndrome (IBS), pa

dansk irritabel tyktarm.

I Danmark fokuserer CCF pa bade IBD
og IBS og forsggte i ar bl.a. at leegge lidt
lilla farver pa dagen.

Mange havde pa de sociale medier
valgt at give deres bidrag med bl.a. likes,
nogle lagde billeder op og andre satte lilla
hjerter m.m. som markeringer af dagen.

Her er et lille indblik i ting, der skete
den 19. maj 2022 i Danmark.

T

Majbritt Falling Huus Mgller havde pa
dagen valgt at byde ind med dette po-
sitive, livsbekraeftende billede, som vi

venligst har faet lov at dele med jer.

BE POWERFULL
IN PURPLE

IBD & IBS
AWARENESS
DAY

19 MAJ 2022

> > e 37/3017

BxrOOoONOa

’ Hvilken radden fisk/ Livet fgr, under

og med en tarmsygdom (crohn)

Tidligere pa aret afholdt Benthe Ber-
telsen et onlineforedrag for CCF-med-
lemmer, som blev optaget, klippet til en
lille video og frigivet af CCF netop d. 19.
maj 2022. Videoen handler om livet for
Crohn, efter diagnosen og nu.

Absalon Hotel pa Helgolandsgade 15
i Kgbenhavn valgte i aftale med CCF
at bakke op om vores gode sag ved at
oplyse facaden og skrive om CCF pa
deres Facebook-side. Tak til dem!

IBD has no age ‘iﬁb’ AT

EFFCA - European Federation of
Crohn’s and Colitis Associations,
som vi - dvs. "dig, mig og os alle”

- er medlem af via vores patient-
forening CCF, havde I ar valgt, at
temaet skulle vaere "IBD has no age
...". EFFCA har en Facebook-gruppe
og havde via den inviteret til team-
viewmgde om eftermiddagen for
interesserede medlemmer. Her var
der en god dialog om emnet pa tveers

af landene.




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

Jakob Hansen

HOVEDBESTYRELSEN:
Benthe Bertelsen, Naestformand,
Kgbenhavn

Inger Graversen, kasserer, @stjylland
Jannie Jensen, sekreteaer, Nordjylland
Hengameh Chloe Lauridsen,
Kgbenhavn

Vera Slyk, Sydvestjylland

Benni Hauge Pedersen, Fyn

Morten Friis Hansen, Storstrgm

Ann Katrin Faurschou, Kgbenhavn

Josefine Slyk Pedersen, Sydvestjylland

SUPPLEANTER:

Marlene Frandsen, Kgbenhavn

Jesper Olsen, Nordsjeelland

REVISORER

Katrine Winter, specialleege i peediatri
Ida Vind, overlaege

Jan Fallingborg, overlaege

Jens Kjeldsen, professor, overlaege
Johan Burisch, reservelaege

Karsten Lauritsen, overlaege,

Niels Qvist, professor, overlaege

Pia Munkholm, professor, overlaege
Torben Knudsen, overlaege

Anders Dige, lege

SOCIALRADGIVER

Telefon: 5057 4982
Mail: social@ccf.dk

CCF-TARMLINJEN

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

REDAKTION

Jakob Hansen
Mail: formand@ccf.dk

Lokalstof: info@ccf.dk

KURSUSKALENDER 2022

Voksenkursus 23. - 25. september

FORKORTELSER:

MC morbus Crohn

Cu colitis ulcerosa

HB Hovedbestyrelsen

CCF Colitis-Crohn Foreningen

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

EFCCA The European Federation of Crohn's & Ulcerative Colitis

Associations. Sammenslutningen af Crohn og Colitis foreninger.

... at melde flytning til sekretariatet ved at sende en mail til: info@ccf.dk
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Colitis-Crohn Foreningen
- vi er her for jer

Ny og
forbedret
udgave!

DOWNLOAD
APP'EN GRATIS |
ALLEREDE I DAGH

- IBD Disk - fa en visualisering af hvordan
IBD pavirker din daglidag og felg
udviklingen i din sygdom over tid.

- Aftalekalender

E-mailadresse

Adgangskode

D Husk mig Glemt adgangskode

- Medicinpamindelser LOG IND

-

TILMELD DIG )

Har du ikke en konto? 54 tilmeld dig nu

Fortrolighedspolitik Betingelser for brug

* Google Play

www.ggp.dk / C-ANPROM/DK/ENTY/0090

Hvis du vil lzese mere se her pa www.levmedibd.dk

Har du spgrgsmal eller ansker du mere

information kan du ga pa www.levmedibd.dk
eller skrive til os direkte i app’en under
funktionen “Hjeelp” i menuen.




