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CCF STAR IKKE STILLE —
VISIONEN SKAL BLIVE TIL

VIRKELIGHED

o

rets landsgeneralforsamling blev blandt
andet benyttet til at fejre Colitis-Crohn
Foreningens 34 ars fgdselsdag - en patient-
forening i sin bedste alder. Landsgeneral-
forsamlingen blev ogsa startskuddet til en spzendende
udvikling, der vil ruste os til at varetage tarmpatienter-
nes interesser bedst muligt i fremtiden. I denne udgave
af CCF magasinet bringes bade et resume af landsgene-
ralforsamlingen og den handlingsplan, der blev vedta-
get for det kommende ar - sammen med det tilhgrende
budget. Alle i den nuveerende hovedbestyrelse star bag
handlingsplanen, der er fgrste skridt i retning af at gore

CCFs vision til virkelighed over de kommende ar.

Der blev i ar uddelt forskningsstatte til fem forsknings-
projekter. De ansvarlige har beskrevet deres projekter
her i magasinet, hvor der ogsa bringes en artikel om et
af de forskningsprojekter, der tidligere har faet stotte af
CCF.

Pa landsgeneralforsamlingen blev ogsa vedtaget en vig-
tig eendring af vedtaegterne efter input pa et mgde i Sam-
arbejdsudvalget. Der vil blive arbejdet for, at deltagelse
pa fremtidige landsgeneralforsamlinger vil kunne ske
via video, og at man ogsa vil kunne deltage virtuelt i af-
stemningerne. Selvfglgelig under den vigtige forudsaet-
ning, at det kan ske pa betryggende vis og med overhol-
delse af relevant lovgivning. Det er et spaendende skridt

iretning af et mere velfungerende demokrati - ikke
mindst i en patientforening, hvor deltagelse kan vaere en

udfordring bade fysisk og gkonomisk.

Arets modtager af Birthe Stubbes Mindelegat blev fuldt
fortjent Anne fra @stjylland, som har udfert - og fortsat
udfgrer - et stort stykke arbejde som frivillig i CCF.

En anden, der har ydet et stort arbejde for os, er Jeppe,
som har veeret i praktik hos CCF i syv uger. Jeppe har
skrevet en dbenhjertig artikel om sig selv, sit sygdomsfor-
lgb og tiden hos CCF.

Solsikkeprogrammet og vores samarbejde med organisa-
tionen har nogle medlemmer nok stadig et gnske om at

blive klogere pa. Derfor kan du finde en informativ arti-
kel om Solsikkeprogrammet her i magasinet. Det er ogsa
muligt at fa et overblik over de mange aktiviteter, Sund-

hedsudvalget har gennemfgrt siden sidst.

Sidst, men ikke mindst, vil jeg understrege vigtigheden
af, at man overvejer muligheden for at indstille en person
fra sundhedssektoren til CCFs patientpris. Det er ligele-
des vigtigt at teenke over, om du eller en du kender kan
komme i betragtning til den patientstgtte, som vi uddeler

hvert ar til veerdigt treengende.

I gnskes alle en forrygende sommer!
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DETTE ARS LANDSGENERALFORSAMLING
var tilbage i de kendte rammer hos Seniorhu-
set i Odense. Som saedvanlig blev der lagt ud
med tildeling af forskningsmidler. Fem ansg-
gere er blevet tildelt forskningsstgtte denne
gang. Af dem var fire mgdt op til modtagelsen,
og de holdt alle fire hver sin spsendende intro-
duktion til deres forskningsfelt under kyndig
styring af Jens Kjeldsen fra Det Laegelige Rad
1 CCF. Vi glaeder os til at hgre og laese mere om
forskningsprojekterne, nar der begynder at
komme resultater fra dem.

DIRIGENTEN LONE NIELSEN bgd velkom-
men og konstaterede, at generalforsamlingen
var lovligt indkaldt. Efter valg af referent og
stemmetzellere, kunne vi ga i gang.

ARSBERETNING 2022 BLEV en kort op-
ridsning af highlights for de tre kvartaler,
hvor den nuveaerende hovedbestyrelse og
landsformand har siddet pa posterne. Den
samlede arsberetning 2022 kan man laese
i februar-udgaven af magasinet. Arsberet-
ningen blev godkendt.

ARSREGNSKAB 2022 blev fremlagt af den
ny revisor fra RI Statsautoriserede Reviso-
rer A/S. Udgifterne til Hovedbestyrelsen og
underliggende udvalg er reduceret med over
300.000 kr (over 60%) sammenlignet med
2021. Dette er primeert sket ved at reducere
km-godtggrelsen fra den hgje til den lave
takst, og ved fortrinsvis at afholde mgderne
som videomgder. Det er veerd at notere sig,
at den nuvaerende hovedbestyrelse alene
har haft ansvaret for 2.-4. kvartal 2022, sa
besparelserne forventes at blive stgrre i de
kommende ar. Som alle andre med investe-
ringer i veerdipapirer matte CCF i 2022 affin-
de sig med et kurstab. Det giver ifglge vores
revisor ikke anledning til at overveje en aen-
dret investeringsstrategi, og det bliver forha-
bentlig rettet op i de kommende ar. Nar der
korrigeres for kurstabet, kommer CCF ud
med et overskud pa godt 900.000 kr., selvom
der kun var budgetteret med et overskud pa
knap 400.000 kr.

Der var flere spgrgsmal til regnskabet, og
de blev besvaret af CCF’s naestformand
Benthe. Arsregnskabet blev godkendt med
den bemaerkning, at enkelte tal stod for-
kert, sa det ville revisoren fa rettet snarest.
Der blev efterfglgende givet decharge til
regnskabet.

RESUME AF ARETS LANDSGENERALFORSAMLING 25. MARTS

HOVEDBESTYRELSENS STRATEGI OG
DEN TILHZRENDE HANDLINGSPLAN
blev fremlagt af landsformand Jakob Han-
sen. Den er starten pa en 5 ars plan og tager
udgangspunkt i den mission og vision, der
blev skabt pa landsmgdet i september 2022,
og den nuveaerende hovedbestyrelse ser det
som sin vigtigste opgave at leve op til dem.
Mission, vision og handlingsplan er beskre-
vet andetsteds i dette magasin. Der var en
leengere drgftelse af, at den siddende ho-
vedbestyrelse finder det afggrende med en
gget professionalisering, bade for at gore det
realistisk at gennemfgre handlingsplanen og
for at komme veek fra den nuvaerende situ-
ation, hvor alt for mange praktiske opgaver
ligger hos Hovedbestyrelsens medlemmer.
Professionaliseringen skal skabe en mere
robust patientforening, hvor Hovedbestyrel-
sen stgtter medarbejderne og ikke omvendt,
som det desveerre har veeret de sidste mange
ar. Dermed bliver CCF ogsa mindre sarbar
overfor tilgang og afgang af de frivillige i lo-
kalafdelingerne og Hovedbestyrelsen. Det er
iden forbindelse vigtigt at veere opmaerksom
P4, at professionaliseringen blot fglger den
mest udbredte organisering blandt de patient-
foreninger, vi gnsker at sammenligne os med,
sa der er masser af erfaring og inspiration at
hente hos dem.

Handlingsplanen omfatter ogsa ansggning
om medlemskab hos paraplyorganisationen
Danske Handicaporganisationer i ar, og det er
Hovedbestyrelsens vurdering, at der er gode
chancer for, at det vil lykkes.

HANDLINGSPLANEN VAR IKKE til afstem-
ning, sa tilslutningen skulle afggres efterfel-
gende, hvor der var udarbejdet to budgetter.
Budget 1 omfattede Hovedbestyrelsens for-
slag til handlingsplan, budget 2 skulle geelde,
hvis der ikke var tilslutning til handlings-
planen. Med tilslutning til budget 1 og den
tilhgrende handlingsplan, gav man ogsa sin
principielle opbakning til, at Hovedbestyrel-
sen kan investere op til 1 mio. kr af CCF'’s frie
midler over de naeste 3 ar. Ogsa til budgettet,
var der en del spgrgsmal, og de blev besvaret
af CCF’s naestformand Benthe og landsfor-
mand Jakob.

Budget 1 blev vedtaget med 20 stemmer
mod 13 med den vigtige og selvfglgelige
forudseetning, at de gkonomiske forudsaet-
ninger skal veere opfyldt, for man gar i gang

med at ansaette flere medarbejdere.

DER VAR IKKE forslag om

at zendre kontingentet, og

dermed var vi fremme ved

de to fremsatte forslag.

FORSLAG 1 giver medlemmerne mulighed for
ogsa at kunne deltage online i landsgeneralfor-
samlingen. Desuden bemyndiges Hovedbesty-
relsen til at organisere mulighed for at stemme
digitalt, forudsat at det kan ske under sikre
forhold og uden risiko for misbrug eller brud
pareglerne for datasikkerhed. Tre kvikke del-
tagere justerede teksten undervejs, hvorefter
forslaget blev vedtaget.

FORSLAG 2 zndrer vedtaegterne for lokalaf-
delingerne, s bade kasserer og formand for
lokalafdelingen far prokura til at disponere
over lokalforeningens bankkonti. Formalet er
at give en stgrre fleksibilitet, hvis en af de to
stopper med kort varsel. Dette forslag blev ogsa
vedtaget.

DER VAR EN del ledige pladser til Hovedbe-
styrelsen, og de blev desveerre ikke udfyldt
alle sammen. Jesper Olsen stillede op men
bad om, at det kun blev for 1 ar. Michael Lasse
Mikkelsen stillede op pa dagen og gnskede ogsa
at ngjes med 14r i forste omgang. Da der ikke
var andre kandidater, blev begge valgt for 1 ar.
Landsformand og naestformand lovede pa veg-
ne af den nuvaerende hovedbestyrelse, at alle
vil gare deres bedste for at skabe fremdrift for
CCF trods den reducerede bemanding af Ho-
vedbestyrelsen. Heldigvis har flere CCF-med-
lemmer tilbudt at assistere og stgtte op inden-
for deres kompetence-omrader.

Interne revisorer for det kommende ar blev
Erik Bavngaard Jensen og Annie Sunrid Pe-

dersen.

ODENSE BLEV VALGT til stedet for afholdelse
af naeste ars landsgeneralforsamling. Der var et
gnske om at starte tidligere naeste ar.

BIRTHE STUBBES MINDELEGAT gik i ar til
Anne fra @stjylland, og det kan man ogsa leese
mere om andetsteds i dette magasin.

DA DIRIGENTEN HAVDE afsluttet og takket
for god ro og orden, benyttede Landsforman-
den lejligheden til at takke de fremmgdte, de
afgdede hovedbestyrelsesmedlemmer, den
afgdede interne revisor og de mange andre
frivillige for indsatsen og samarbejdet gennem
det seneste ar.
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@fra Sundhedsudvalget

Sundhedsudvalget i CCF arbejder, i samarbejde med danske og internationale
partnere, for at forbedre forholdene for folk med tarmsygdom. Herunder kan du
laese, hvad Sundhedsudvalget har lavet siden sidst

% FOREDRAG FOR MEDARBEJDERE I
HANDICAPENHEDEN I UDDANNELSES

- OG FORSKNINGSMINISTERIET. Det er
den enhed, der blandt andet bevilger
handicaptilleeg til SU pa de videregaende
uddannelser. Informationerne i opleegget
var blandt andet om de udfordringer CCFs
medlemmer kan havde med eksempelvis
transport og toiletbehov pa
undervisningssteder. Flere CCF-medlemmer
mangler separate toiletter med egen
handvask, da det ikke er ideelt at sta i et
feelles rum for at klare eksempelvis et uheld
med en laekket stomipose. Tarmsyges
hverdag svinger i forhold til sygdomsforlgb,
folgesygdomme og meget andet, og det skal
der tages hensyn til.

Det kan vaere en stor udfordring at veere
tarmsyg og klare at fa en videregaende ud-
dannelse. Hvis det sd oveni fordrer, at man
skal have et ekstra job for at kunne klare
hverdagens udgifter, kan det naermest bli-
ve en umulighed at tage en videregdende
uddannelse eller uddanne sig videre.

Derfor er det godt for vores medlemmer, at
der er mulighed for at sgge om handicap-
tilleeg til SU pa cirka 8.500 om maneden.
Men det fordrer ogsa at sagsbehandlere,
der skal vurdere de individuelle ansggnin-
ger, har viden om netop tarmsyges szerlige
udfordringer. Der arbejdes pa at lave en
stribe gode rad til medlemmer, der sgger
handicaptilleeg til SU, som vi bringer i nee-
ste magasin.

% SUNDHEDSUDVALGET OG
LANDSFORMANDEN DELTOG I
ECCO-KONGRESSEN (European Crohn'’s
and Colitis Organisation) i Bella Center fra
1- 4. marts. Kongressen blev ikke
udelukkende afholdt i Bella Center, da flere

medicinalfirmaer havde valgt at lave

' bbb ’; -

\United We

Fra hgjre: EFFCA-direkter Louisa Avedano, CCFs formand Jakob Hansen, patientambassader Israel
Adam Elgressi fra Israel, EFFCA-vicedirektar Isabella Haaf og EFFCA-kommunikationsassistent Priya
Raja.

mgder, opleeg og foredrag rundt omkring i
Kgbenhavn. Sundhedsudvalget havde
valgt at bruge tiden pa foredrag og
udstillere, der var i Bella Center.

Der var mange interessante opleeg, men
bestemt ogsa firmaer, der var interesseret

i at samarbejde med CCF. Selv om denne
kongres blev afholdt i Danmark, stod det
hurtigt klar, at eksempelvis udstillerne
ikke havde mgdt mange danskere i lgbet af
kongressen. Sa godt som alle fortalte os, at
vi var de farste danskere, de talte med. De
var yderst positive i forhold til at vi, som
patientforening, havde valgt at bruge tid pa

at besgge dem.

Under kongressen mgdtes CCF-repraesen-
tanter selvfglgelig ogsa med EFFCA (den
faelleseuropaeiske forening) for at give en
opsummering af aret der er gaet og fremti-
dige muligheder. De naeste maneder vil ga
med at samle op pa nye kontakter, som CCF
ikke tidligere har samarbejdet med. Samar-
bejde med tidligere samarbejdspartnerne

fastholdes og udvides selvfglgelig.

% CCF-MEDLEM TRINE har veeret
ude for at holde opleeg i forbindelse med
ECCO-kongressen. Trines oplaeg handlede
om at veere tarmsyg med colitis og at leve
med j-pouch. Stor tak til Trine for at sta

frem.

% ET PILOTPROJEKT vedrgrende
danske hospitalsafdelingers samarbejde
med patientforeninger er under opsejling.
Projektet styres af paraplyorganisationen

Danske Patienter.

% ET MEDICINALFIRMA har
gnsket at lave forskellige billeder med

danskere, der bruger deres medicin

rettet mod tarmsygdomme. Projektet
ventes at starte i lgbet af foraret. Fire
medlemmer af CCF har meldt sig
frivilligt til projektet, og CCF har faet
tilladelse til ogsa at benytte billederne,
der kommer ud af projektet.

% I NOGLE MANEDER HAR ET
MEDICINALFIRMA samarbejdet med CCF
om en ny brochure om colitis. Den bliver
en kombination af en almindelig brochure
og “interaktive” links til blandt andet,
sundheds-TV og andre online-platforme.

Brochuren ventes feerdig, inden naeste
CCF-magasin udkommer. 10 frivillige
CCF-medlemmer har i koordination med
sundhedsudvalget deltaget i dette omfat-
tende projekt.

% DER ER I DANSKE PATIENTER ud-
arbejdet en brochure for palliativ behandling,
som CCF ogsa har bakket op om. Sundheds-
udvalget finder det meget relevant med en
brochure om behandlingsmuligheder i en
persons sidste tid, da det - helt naturligt -

bergrer alle.

—> DER ER ANS@GT diverse fonde i
medicinalindustrien i forbindelse med ek-
sempelvis IBD-ugen. Hvad der er kommet
ud af nogle af disse ansggninger, lofter vi
slgret for i lgbet af IBD-ugen. Der er des-
uden et feerdigt program med aktiviteter
iIBD-/-tarmugen omkring 19. maj - fglg
med pa de sociale medier, hvor alle detaljer
lgbende frigives.

% DIALOG MED ET FIRMA der arbej-
der med plantebaseret kost. Der samarbej-
des lige nu for at udbygge viden om plante-
baseret kost, og hvordan det eventuelt kan

komme CCFs medlemmer til gavn.

CCF MAGASINET | MAJ 2023

% DER ER LOBENDE M@DER om ny
tarmmedicin, og Sundhedsudvalget haefter
sig ved, at der lige for tiden dukker mange

nye produkter op.

% SUNDHEDSUDVALGET ARBEJDER
FOR TIDEN pa et overskueligt og brugbart
§100-merudgift-radgivningsskema, da vi
har erfaret, at der ofte er spgrgsmal om
netop merudgifter. CCFs nye socialradgiver
Malene er ved at falde til i sin stilling, og det
er planen, at arbejdet med det nye skema
snart bringes til ende - til brug og inspirati-
on for alle CCF-medlemmer.

Sundhedsudvalget vil tilfgje, at det er en stor
forngjelse at opleve, at sa mange medlemmer
generelt er positive og hjelpsomme, ndr vi
sporger om assistance til eksempelvis udvik-
ling af brochurer, og nar medicinalfirmaer
har behov for forsggspersoner og lignende.
Det er sjovere, nar vier flere, der lgfter i flok!

Stor tak til alle, der velvilligt har stillet op.
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JEPPES HISTORIE
OM ENSOMHED

Jeppe fik Morbus Crohn som 15-arig. P4 et par ar eendrede det hans liv
og gjorde ham ensom, men der viste sig en vej ud af ensomheden

AF: JEPPE WAHNER RASMUSSEN, PRAKTIKANT HOS CCF FEBRUAR-MARTS 2023

nsomhed har desveerre fyldt
for meget i min ungdom. Selv-
om jeg altid har veeret socialt
anlagt og gennem hele min
ungdom har veeret en "populeer fyr” med
et stort netveerk, har der stadig veeret
en skygge som altid har fulgt mig i ster-
re eller mindre grad. Jeg har i mange ar
lgbet lige s& steerkt som dem i min om-
gangskreds, og i de unge ar virkede bg-
den lille og overskuelig. Med fare for at
lyde for meget som en ung Medina vil jeg
sige at, jeg har drukket en masse, veeret
med til samtlige fester og haft et utal af
mennesker omkring mig. Unge smukke
mennesker som glorificerede det at veere
ung, vild og dum. Der er da bestemt ogsa
noget helt specielt over den uskyldige
ungdom og de uovervindelige kreefter,
den giver.

En nytarsaften meerkede jeg konse-
kvensen af at leve for weekenderne og
den medfglgende nedprioritering af de
mest basale kropslige behov i form af
restitution, fornuftig kost og - i mit til-
feelde - regelmaessig medicin. Jeg var 17
ar og havde indtil da levet med Crohns i
et par ar. En aften, som ellers skulle sta
i festens tegn, blev en anden oplevelse
for mit vedkommende. Jeg havde pa det
tidspunkt naermest kun levet af choko-
ladejulekalendere, brun sovs og glien

hel maned. Na ja, ogsa snaps og peber-

nedder. Ja, jeg tor godt indrgmme, at mit
forhold til sund og varieret kost var helt
skaevt.

Min krop var kert langt udover briste-
punktet. Med varslingstegn i form af influ-
enza juleaften burde jeg i bagklogskabens
lys have trukket handbremsen. Den 31. de-
cember, to timer inden mine bedste kam-
merater og jeg skulle vaere veerter til arets
store nytarsfest, blev jeg ramt lige i maven.
Ikke pa den der sommerfugle-i-maven
made, men mere som var der en borema-

skine i min mave.

Indlaeggelse og tavshed

Der var derfor ingen chance for, at jeg k1.
12 midnat skulle hoppe halvsnalret ned fra
en stol. Realiteten var, at jeg skulle kares pa
sygehuset, hvor jeg skiftede min smoking
ud med hospitalstej. Jeg faldt i sgvn blandt
mine nye venner pa 70+ pa firemandsstu-
en med de karakteristiske hvide vaegge.
Hele situationen den aften og dagene efter
pa hospitalet fungerede som en kold spand
vand i hovedet, der virkelig fik mine gjne
op for vigtigheden af mit fysiske savel som
psykiske ve og vel.

Jeg husker klart, at mine kammerater
ringede til mig og gnskede mig god bed-
ring og godt nytar, hvorefter de lagde
pa. Bip-lyden fra telefonen var naermest
et usynligt punktum. Et punktum som

symboliserede enden pa omsorgen og

interessen for mit velbefindende.
Jeg teenkte leenge over, hvorfor
ingen af mine neermeste venner
kontaktede mig i dagene efter. Jeg
teenkte nok, det var bedre at tie og
lade mine problemer vaere mine
problemer.

Dette var startskuddet til, at jeg
i flere ar gennem min ungdom for-
blev tavs og skjulte mine kampe.
Dette forte til enorm ensomhed,
ogsa selv om jeg trods alt stadig del-
tog aktivt i fester og andre sociale
arrangementer. Jeg fglte mig god
nok og forstaet, nar jeg snakkede om
piger med vennerne, eller nar vi
langede den ene rgverhisto-
rie over bordet efter den
anden.

Sandheden er den, at jeg
elskede den del af at veere teenager.
Jeg savnede blot de serigse gjeblikke,
hvor jeg kunne fgle mig set og hert for
hele mig - og ikke blot for mine bedrifter
i byen eller pa fodboldbanen, som faktisk
kun afspejlede en brgkdel af den jeg var,
og de ting jeg keempede med. Jeg savnede
sparring, og det at kunne spejle mig i an-
dre unge, som faktisk forstod mig. Eller i
det mindste bare provede. Jeg bebrejder
ikke mine venner noget. De har aldrig
handlet i ond tro, og de har veeret om-

drejningspunktet for en fed ungdom.

FEEDBACK FRA

UNGE, SOM DELTOG

I WALK'N TALK:

JOHAN:

“Jeppes walk’n talk var
et supergodt forslag, som
jeg har manglet. Det at
made andre unge pa ens
egen alder som har et lig-
nende problem, og hvor
de forstdr ens problema-
tik i hverdagen, var utro-
lig fedt. Kan klart anbefa-
le at andre deltager, selv
om om man ikke kender
de andre deltagere”.

MICHAEL:

“Det var fantastisk at fa
et feellesskab med andre,
der har haft de samme
oplevelser med at finde
sig selv i ungdomslivet
med en kronisk sygdom.
Som ung med IBD sidder
man med svare folelser
og tanker, som de ikke
behandler ude pa sy gehu-
sene. Grupper som denne
hjalper med at forstd og
bearbejde dem, sa man
ikke er alene med sy g-
dommen mere.”

EMBLA:

“Jeg deltog i walk'n
talk’en, og jeg synes, det
var givende at made an-

dre jeevnaldrende, der
kan forstd min situation
og snakke med dem om

livet med en sygdom.”

CCF MAGASINET | MAJ 2023

PRAKTIK FORL@®B HOS CCF

Jeg hedder Jeppe, og jeg er 26 ar. Jeg stu-
derer idreet og sundhed pa SDU, og jeg er
praktikant hos CCF. Hele mit grundlag
for at blive praktikant i CCF kommer fra
forteellingen, du lige har leest. Jeg valgte
at kontakte CCF, da jeg siden jeg blev syg
som 15-arig har manglet andre unge at
sparre med. Jeg er ked af, at jeg dengang
ikke havde ligesindede, og jeg har senere
oplevet, at den folelse star jeg ikke ale-
ne med. Derfor teenkte jeg, at der matte
kunne gores noget for unge med samme
situation som mig - for at komme ensom-
heden til livs og aftabuisere det at vaere
kroniker.

Jeg har derfor sammen med forman-
den for CCF, Jakob, lavet to mal for prak-
tikperioden. Det ene mal er en feelles idé
om at lave et idékatalog til CCF, som byg-
ger pa viden samlet hos andre patient-
foreninger om hvordan der appelleres til
unge, og hvordan en eventuel ungeafde-
ling drives.

Det andet mal vi har sat for praktikpe-
rioden, er at lave en walk'n talk i Kaben-
havn. Denne idé var min egen og kun
baseret pa, hvad jeg personligt taenkte
kunne fungere godt. Det overordnede
formal med en walk'n talk er at samle
unge med tarmproblemer, s der kunne
abnes op og udveksles erfaringer og per-
sonlige historier. Det vigtigste er blot, at

der bliver skabt et trygt og sikkert rum.

En gatur med mening

Selve walk’n talk-eventet blev annonce-
ret halvanden uge inden, det skulle finde
sted via CCF-Facebook-grupper. Trods
den korte frist fik jeg en masse henven-
delser. Der var en stor interesse blandt de
unge, men desveerre var

gatu-

rens distance for stor for nogen. Men det
lykkedes at samle en god handfuld unge,
bade med colitis og Crohns og en blan-
ding af drenge og piger.

Eventet var en positiv oplevelse. Alle
de deltagende unge bgd ind og viste in-
teresse for hinanden. Da vi havde gaet
ilidt over halvanden time, fulgte vi lige
hurtigt op pa dette pilotprojekt. Det vir-
kede til, at alle var positivt stemte, og at
de gerne ser flere events af samme slags.
Vi sluttede med aftalen om at holde kon-
takten og hjzelpe hinanden, hvor vi kan.
Herefter tog jeg og et par unge fra even-
tet pa pizzaria og delte flere tanker over
en bid mad.

Det var et yderst vellykket arrange-
ment, som bekraeftede mig i min tese: At
unge med tarmproblemer har behov for
andre unge i samme situation at spejle
sig i. Det er ikke fordi, vi alle skal veere
de bedste venner, men vores walk'n talk
skabte et frirum, hvor vi kunne snakke
om al den bagage, vi beerer rundt pa. Et
frirum hvor vi kunne fgle os set, for det
vi ogsa er.

Den skygge af ensomhed, som har
fulgt mig i mange ar blev forsvandt lang-
somt under eventet.

Jeg har veeret glad for min tid i CCF og
de abne arme, jeg er blevet mgdt med.
Mine kollegaer pa kontoret i Odense har
dannet rammerne om en sund og tryg
arbejdsplads, hvor serigse diskussio-
ner og keekke kommentarer har veeret
fundamentet for moderne professionel
sparring. Jeg haber at jeg har sat et af-
tryk, som pa den ene eller anden made
vil kunne blive set eller hgrt. Iseer med
henblik pa de smukke unge mennesker,
hvis situation og behov ligger mig utrolig

neert.
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Hovedbestyrelsens handlingsplan for 2023
— pa vej mod 2027

MISSION
0G VISION

Pa landsmedet i september 2022 satte vi forste

gang CCF’s formal og fremtid pa dagsordenen.

Reprasentanter fra syv lokalafdelinger samarbej-

MISSION -
DET ER CCF'S FORMAL AT

Udbrede kendskab til "vores”
sygdomme / Information om
sygdommene

Konkretisere hvad det betyder at
have tarmsygdom

Afmystificere og nedbryde tabu
om vores sygdomme

Tilbyde patientstgtte (bl.a. Social-
radgiver, Sociale arrangementer,
Tarmlinjen, Kurser)

Bedre hverdag for patienter
Hjeelpe til at fa en ny dagligdag
som kronisk syg - herunder fokus
pa hvad patienten selv kan ggre
Sikre tarmsyge muligheder for at
veere en del af et feellesskab

Give tarmsyge et forum, hvor de
kan tale om deres lidelse og dens
konsekvenser

Stotte pargrende

Skaffe penge, forsggskaniner og
anden opbakning til forskning

e Uddele legater og stotte

Synligggre "usynlige” tarmsyg-
domme

Veere talergr for tarmsyge
Sikre vidensdeling og et falles
sprog for tarmsyge

P I e e e e e e e e T e

ventningerne til vores patientforening og
beskrive den retning, vi ber bevaege os i,
og hvem vi skal samarbejde med og

vaere der for.

VISION 2027 -
12027 SKAL CCF HAVE

7-10.000 medlemmer

Bedre inklusion af medlemmer
med irriteret tyktarm (IBS)

Et styrket sekretariat

Fokus pa integration af unge med-

lemmer

Aktive medlemmer i alle alders-
grupper

Sterre fokus pa medlemstilbud -
malrettet til alle malgrupper
Steerkt internationalt samarbejde
AKktive og velfungerende lokalaf-
delinger i alle landsdele

MALGRUPPER
VISKAL HJZLPE OG PAVIRKE

Medlemmerne
Tarmpatienterne
De pargrende og familien
Laegerne
Sygeplejerskerne
Andet sundhedspersonale og
den alternative verden
Forskerne

e Medicinalindustrien

dede med Hovedbestyrelsen om at formulere for-

- ———

4 kendte ambassadgrer og

4 patient ambassadgrer
Nedbrudt tabu omKkring tarmsyg-
domme

Aktive bgrne-/foraldregrupper
Sikret stort alment kendskab til
CCF

Styrket Crohn, colitis og andre
tarmsygdomme som "prestige”
forskning

Skaffet flere stgttemidler

til projekter

Aktive medlemmer

i bestyrelserne

Arbejdsgiverne og kolleger
Vennerne

Butikkerne

Festivaler

Politikerne

Kommunerne
Offentligheden
Journalisterne
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HOVEDBESTYRELSENS
HANDLINGSPLAN 2023

- de forste skridt pa vejen til at
realisere visionen 2027

AF: FORMAND JAKOB HANSEN PA VEGNE AF CCFS HOVEDBESTYRELSE

Hovedbestyrelsens opgaver
Som det fremgar af referatet fra landsge-
neralforsamlingen, bestar Hovedbestyrel-
sen nu af seks medlemmer uden supple-
anter. Det er selvfglgelig markant feerre,
end der har veeret i de seneste ar. Til gen-
geeld bakker alle op om den nye strategi,
og vi vil veere loyale over for den opbak-
ning, landsgeneralforsamlingen gav os.
Eftersom der traditionelt ligger en
reekke praktiske opgaver hos Hovedbe-
styrelsen i CCF, kan vi selvfglgelig fa
sveert ved at nd dem alle, men vi vil en-
ten kunne traekke pa andre frivillige eller
spge andre mader at lgse opgaverne i en
periode. Heldigvis fgrer strategien os i
lgbet af det neaeste ar i retning af en pro-
fessionalisering, og det langsigtede mal
er, at Hovedbestyrelsens ansvarsomrader
bliver dem, der er anbefalet af Center for
Frivilligt Socialt Arbejde:

Hovedbestyrelsens

ansvarsomrader

o Udvikle strategi

e Styre gkonomien og udarbejder og
falger op pa budgetter

e Sikre, at foreningen lever op til
sine juridiske forpligtelser

o Sikre, at medlemmerne har indsigt i
og indflydelse pa foreningen

e Sikre at vedtaegterne overholdes,
udvikles og lgbende far et ser-
viceeftersyn

e Fungere som arbejdsgiver (hvis
foreningen har lgnnede ansatte)

o Kommunikere med omverdenen

e Interessehandtering

e Sikre generationsskifte

Det giver meget mening, synes vi. HB skal
have det overordnede ansvar og sikre
rammerne for, at foreningen kan funge-
re optimalt i forhold til medlemmernes
gnsker og behov. Vi har i CCF gennem
mange ar har haft Landsmgdet og Samar-
bejdsudvalget som fora, hvor der er dialog
mellem Hovedbestyrelsen og lokalafdelin-
gerne, og de skal selvfglgelig bevares. Der-
udover vil vi gerne have et par arlige vir-
tuelle mgder med lokalafdelingerne, hvor
der er muligheder for dialog og gensidig
forstaelse. I dag ligger der traditionelt alt
for mange praktiske opgaver hos Hoved-
bestyrelsen i CCF. Det er ikke rimeligt at
forvente sa stort et arbejde hos frivillige,
der ovenikgbet er syge, og det gar vores
patientforening meget sarbar at veere
sa afhaengig af frivilliges kompetencer,
overskud og vilje til at leegge sa stort et
arbejde. Dertil kommer, at der slet ikke er
overskud til den vaekst og udvikling, som
landsmgdet efterspgrger. Det gar heldig-
vis hand i hanke med den nye strategi, der
leegger op til en gget professionalisering af
CCF, sa bade de nuveaerende opgaver og ud-
viklingen primeert skal drives af ansatte.
Det er pa ingen made revolutionerende -
det er den made, stort set alle patientfor-
eninger er organiseret pa. Hvis nogle skul-
le veere bekymrede for finansieringen, er
der ogsa fundet lgsninger pa det. Mere om
det senere.

Forsvinder alle de praktiske opgaver
for HB-medlemmerne? Bade og. Dette
er en leengerevarende proces. Vi kom-
mer alle sammen til at skulle give slip pa
nogle spaendende opgaver, fordi de skal
overga til de ansatte. Men vi er NODT
til at ggre det af hensyn til CCF. Hvis vi

klamrer os til det, der interesser os hver
iseer i HB lige nu, er det CCF, der far et
problem, den dag vi ikke er der leengere.
Det er selvfglgelig en kraevende opga-
ve, og det vigtigt, at den bliver udfert sa
godt som muligt, for landssekretariatet
er kernen i CCF. Der vil veere en leengere
overgangsperiode, fgr vi har det endelige
setup. Vi ma starte med at overlevere de

mest oplagte opgaver og ansvarsomrader,

"
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og sa er vi maske i mal med overdragel-
sen efter 2-3 ar. [ den mellemliggende pe-
riode vil der stadig veere en del praktiske
opgaver for HB-medlemmerne, og det vil
der maske ogsa efterfglgende, men sa er
det HB, der stgtter kontoret, og ikke om-
vendt. Nar vi har det nye set up, hvor HB
altovervejende udfgrer de overordnede
HB-opgaver, vil vi til gengaeld ogsa kunne
tiltraekke flere kapaciteter med erfaring

fra bestyrelsesarbejde.

Mission, vision og malgrupper

Det har veeret vigtigt for den nuveeren-
de hovedbestyrelse at lytte til de mange
gode input fra landsmgdet i september
2022. Forhabentlig kan alle tydeligt at se
den rgde trad til det, der blev formuleret
af deltagerne. Det er ambitigst, og det er
helt urealistisk uden nyanszettelser, sa vi-
sionen og ambitionerne bag understgtter

ogsa behovet for flere ansatte.

FRA VISION TIL VIRKELIGHED
Stgtte til lokalafdelingerne

Vi skal blive bedre til at stgtte lokalafde-
lingerne. Tre har desvarre mattet lukke i
det seneste ar, og de aktive lokalafdelinger
har heller ikke ligefrem en lang venteliste
med en masse interesserede frivillige. Der
er en generel trend i retning af, at faerre
borgere gnsker at yde en frivillig indsats,
bade hvad angar praktisk arbejde og at
sidde i bestyrelser. Nar vi er i dialog med
andre frivillige organisationer, er det ty-
deligt, at det ikke er en udfordring, CCF
sidder alene med. Det skal vi have set pa
og gjort sa meget som muligt ved, nar situ-
ationen er, som den er. Vi kan formentlig
soge stottemidler til at finansiere en eks-
traordineer indsats over 1-2 ar, og sa skal

vi selv kunne tage over derfra.

Projektet for IBS-patienter

Projektet for IBS-patienter - patienter
med irritabel tyktarm - er en god histo-
rie. Der er pa et tidligt tidspunkt indgaet
et samarbejde Dansk Cgliaki Forening.
Cgliakiforeningen henvendte sig til CCF
om en projekt-ide, der skal hjelpe alle

de mennesker, der ringer til Cgliakifor-
eningens radgivning om tarmproblemer.
De kan kun hjzelpe tarmsyge med cgliaki
(ogsa kendt som gluten-allergi). Det vil de
gerne rette op pa i samarbejde med CCF.
Dette projekt er ogsa en rigtig god mu-
lighed for at fa flere medlemmer til CCF,

samtidig med at CCF bliver betydeligt
bedre til at hjeelpe alle dem, der har store
gener pga irritabel tyktarm. Der er tale
om et stort projekt over flere ar, og vi er
teet pa at starte ansggning til forskellige
fonde, puljer og firmaer. Der er selvfgl-
gelig ingen garantier for at fa funding,
men det er heller ikke urealistisk. Her
som med andre store projekter og ansgg-
ninger ma vi forvente en lille egenfinan-
siering for at vise, at vi ogsa selv er villi-

ge til at investere i vores projekter.

Projektet for IBD-patienter

Da CCF nu vil yde en storstilet indsats

for IBS'erne, skal vi selvfglgelig levere pa
samme niveau for alle dem med inflam-
matoriske tarmsygdomme/IBD. Dermed
er et nyt ambitigst projekt fadt. Det pro-
jekt kommer vi naturligvis til at kegre i
eget regi, og vi forventer ogsa at kunne
finde gkonomiske stgtte til sadan et pro-
jekt. I fgrste ombeering vil dette projekt i
hgj grad ga ud pa at skaffe et overblik over
al relevant information om IBD og ggre
den tilgeengelig. Hvis der mangler vigtige
tilbud til IBD-patienter, deres pargrende,
sundhedspersonale eller andre, vil det
blive udviklet under dette projekt. Det vil
veere inspirerende for begge projekter at
kunne skele til, hvad de andre gor.

Tarmradgivning

Behovet for tarmradgivning har zendret
sig i takt med, at de sociale medier har
overtaget en del basale "radgivninger”,
nar fglgere stgtter hinanden inde pa fx
Facebook-grupperne. En gruppe garvede
tarmradgivere er ved at genteenke tarm-
radgivningen, sa den stadig er et tilbud
til vores medlemmer, uden at vores frivil-

lige radgivere bliver slidt ned.

Udvikling af kurserne

Bade de eksisterende og nogle nye kur-
ser vil ligge naturligt i de to projekter
ovenfor, og det er vigtige fokusomrader.
Der kan bade overvejes e&ndringer i
kursus-formen og -leengden, sa flere kan
fa mulighed for at deltage, men der kan
ogsa vere tale om kurser malrettet til
nye malgrupper sasom IBS-patienter og

pargrende.

Kommunikationsstrategi
Det lyder maske avanceret, men det be-

tyder bare, at vi skal have det fulde over-

blik over alle de forskellige mennesker, vi
gnsker at kommunikere med, og fa afkla-
ret, hvordan vi bedst nadr dem ad hvilke
kanaler. Vi skal ramme alle aldersgrup-
per og alle de malgrupper, landsmgdet
pegede pa, og det skal heenge sammen, sa
vi ikke bare lancerer lgse ideer, efterhan-
den som de dukker op. Formalet er, bade
at ramme vores malgrupper bedst muligt
med det, de har mest brug for, men det er
ogsa at synligggre Colitis-Crohn Forenin-
gen som en betydningsfuld patientorga-
nisation, der kan levere varen. Det kan
forhabentlig fa startet en positiv spiral
med mere opmarksomhed og flere med-
lemmer, som vil give CCF en steerkere
position og gkonomi, som igen giver mu-
lighed for flere initiativer, der giver flere

medlemmer osv.

Samarbejde og netvaerk

Vi skal samarbejde alle de steder, det
gavner medlemmer, patienter og deres
pargrende. Et vigtigt medlemskab er i

paraplyorganisationen Danske Handi-

caporganisationer. Vi er i dag medlem af
Danske Patienter, der har et stort fokus
pa at pavirke ny lovgivning til fordel for
patienterne. Danske Handicaporganisa-
tioner har fokus pa den handicappede
borger og pa at skabe bedre forhold for
dem. Det betyder ikke, at man per defi-
nition er handicappet, hvis man har en
af "vores” sygdomme, men man skal have
retten til at blive anerkendt som sadan,
hvis man far brug for det. Danske Handi-
caporganisationer har ogsa stor politisk
bevagenhed, sa det vil veere en styrkelse,
nar det geelder om at varetage medlem-
mernes og patienternes interesser, og

vi forventer ogsa, at CCF kan styrke det
handicappolitiske arbejde, og vil indga

i alt teamwork, vi finder vaesentligt og
kan overkomme.

Det ligger i naturlig forleengelse af
vores nystartede samarbejde med Sun-
flower (Solsikke-programmet), der bade
arbejder internationalt og i Danmark
for at synligggre mennesker med usyn-
ligt handicap. Nogle har maske set vores
naestformand Benthe optraede pa video i
Solsikke-programmets seneste kampagne
for generel oplysning om usynlige han-
dicaps. Men solsikkeprogrammet er ogsa
undervisning af de mange ansatte i over
400 virksomheder, der bakker op om Sol-
sikkeprogrammet i dag bl.a. LEGO, stort
set alle danske lufthavne, IKEA, aktivi-
tetssteder som Tivoli, festivaler og mange
andre. Salling Group med butikker som
Faotex, Bilka, Netto er meget aktive. Med
over 43.000 ansatte har de specifikt bedt
om at fa undervisning i kampagne-fil-
men med Benthe, der fortaeller om ud-
fordringer ved at veere tarmsyg og skulle

finde et toilet i en fart. Der er fuld fart

pa udrulningen af Solsikke-programmet
i Danmark i de kommende ar, og vi er
kommet med pa det helt rigtige tids-
punkt. Det vil helt sikkert gagre os meget
mere synlige med vores usynlige sygdom.
CCF kan, takket veere to iheerdige
HB-medlemmer, bryste os af, at veere den
forste patientorganisation i verden, der
har faet lov til at trykke solsikke-symbo-
let pa vores medlemskort. Dermed kan
man hurtigt dokumentere, at man har et
handicap, der f.eks. kan medfgre et akut
behov for hurtig adgang til et toilet.

IBD-dagen 19. maj

I ar bliver IBD-dagen til en hel uge, og
CCF har en folder pa vej, sa vi kan skabe
mere synlighed af CCF. Den bliver forha-
bentlig finansieret i samarbejde med et
medicinalfirma og uden omkostninger
for CCF. Fgrste gang vi for alvor far sam-
arbejdet med Solsikke-programmet at se i
praksis kan blive op til IBD-dagen 19. maj,
hvor de har tilbudt at synligggre CCF via
deres kanaler.

Best Practice projekt

Hvorfor skal man opfinde den dybe tal-
lerken flere gange, hvis andre allerede
har gjort det? Dette projekt handler om
at blive klogere ved at studere, hvordan
de andre patientorganisationer griber
tingene an. Det er et projekt, vi har sto-
re forventninger til, og det kan give os
meget medvind pa turen frem mod den
forbedrede udgave af CCF. Det har lige
veeret prgvet af i mindre skala. Vi har
netop sagt farvel og tak for denne gang
til vores praktikant, Jeppe, som bade har
arrangeret en Walk and Talk for unge i

Kgbenhavn og researchet i, hvordan an-

disabilities o

Arbejder du i butik og stiller spgrgsmdlstegn ved om en kunde ma lane toilettet?
- se videoen pa youtube: https://youtu.be/SI3JwFcABpg
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dre patientorganisationer tiltreekker og
fastholder unge medlemmer. Der er vir-

kelig noget at laere!

Medlemsundersggelse og
kendis-ambassadgrer

De to tiltag ligger nok lidt leengere ude i
fremtiden. Dem ma vi i HB tage stilling
til, nar vi er kommet lidt leengere hen pa
aret, for begge dele rummer spaendende
muligheder og leering.

Professionalisering

CCF er ngdt til at opnormere. I dag skiller
CCF sig desveerre ud sammenlignet med
andre patientforeninger ved at have mar-
kant feerre ansatte i administrationen.
Den ambitigse strategi frem mod 2027
leegger op til at ansaette flere medarbej-
dere med de relevante kompetencer. Det
er selvfglgelig Hovedbestyrelsens ansvar
at sikre den forngdne gkonomi, fgr der
foretages nyansaettelser. En plan for det
er fremlagt og stemt igennem pa landsge-
neralforsamlingen. Vi vil gad med livrem
og seler og sikre det gkonomiske funda-
ment, for vi bygger ovenpa det.

Vi haber, at mange medlemmer finder
vores strategi lige sa inspirerende, som
HB gor, og det er vigtigt at understrege, at
der ikke er tale om raketvidenskab eller
pionerarbejde. Langt hen ad vejen vil vi
egentlig bare ggre det, de andre patient-
foreninger ggr og har gjort igennem flere
ar. Det har CCF’s medlemmer, tarmpa-
tienterne og alle vores samarbejdspart-

nere fortjent.
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CCFs patientpris

Som patient og pargrende sa har vi mange gange vores daglige
gang pa hospitalerne rundt omkring.

I den forbindelse sa mgder vi, fagpersonale sa som laeger, syge-
plejersker med flere. De udfgrer deres arbejde for at sikre sig, at
vi far sa optimal en behandling som overhovedet muligt.

Men alligevel mgder vi nogen gange som patienter og pargren-
de en fagperson, som yder en ekstra indsats.

Det kan veere at laegen eller sygeplejersken, yder ekstra omsorg
for dig og dine pargrende, eller ser din sygdom i et overordnet
holistisk perspektiv, da det at veere diagnosticeret med en auto-
immun sygdom, det for en del af os mave-tarm syge medfgrer
flere falgesygdomme.

Kort sagt nar det hele ser allermest sort ud, er det dine fagperso-
ner, der for dig og dine, kan gere det taleligt, at skulle leve med
en kronisk sygdom, og maske flere diagnoser og felgesygdomme.

Eller nar leegen ser dig som andet end patient. Ja der kan veere
mange situationer, hvor leegen eller sygeplejersken, yder det
ekstra, der for dig ger det til noget szerligt.

Den lille szerlige forskel vil Colitis-Crohn Foreningen gerne
belgnne.

Du har, som patient eller pargrende, mulighed for at indstille
netop din laege/sygeplejerske eller en hel afdeling, hvis det net-
op er dem, der ggr 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 til CCF Ngrregade 71, 1. sal, 5000 Odense
att. patientprisen.

Landsforeningen forestar uddelingen af patientprisen en gang
ikvartalet.

I anledning af at CCF den 15. marts
fyldte 34 ar var det oplagt at fejre
dagen med en lagkage til arets lands-
generalforsamling. Vi beklager, at der
ikke findes et billede af den hele kage
pakket ud - der gik “mus” i den, fgr
fotografen naede frem.

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 Kleeber 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 varepraver eller
du kan kontakte kundeservice pa tlf. 4846 5100 eller maile til dk.salg@dansac.com.

C Lees vejledningen for brug for oplysninger om anvendelse, kontraindikationer, advarsler, forholdsregler og d .
instruktioner. Dansac-logoet, NovalLife og TRE er varemeerker tilhgrende Dansac A/S. ©2023 Dansac A/S OnSOC

DK-00165
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—orskningsprojektet

D R E

AF ZAINAB HIKMAT, PH.D STUDENT, MOLECULAR DIAGNOSTIC
AND CLINICAL RESEARCH UNIT, HOSPITAL SONDERJYLLAND

VIMANGLER STADIG en metode til at
veelge den bedste medicinske behandling
til den enkelte patient. En stor del af pa-
tienterne skal igennem flere forskellige
leegemidler fgr en effektiv behandling er
fundet. Det er her PREDI-forskningspro-
jektet kommer ind. Formalet med PREDI
er, at identificere biologiske signaler, der
kan bruges i klinikken, til at forudsige
behandlingseffekten hos den enkelte
patient, for dermed at ggr behandlingen
mere individuel.

Vi vil identificere disse biologiske
signaler ved at undersgge tarmvaev fra
patienter med IBD, som allerede er ind-
samlet. Til sidst vil vi bekreefte at de
identificerede sendringer, kan findes i
blodprgver fra disse patienter. Dette vil
gore det signifikant nemmere for laeger i
klinikken, at tilrettelzegge behandlingen
til den enkelte patient, ved brug af en
blodprgve.

PREDI bruger tre overordnede me-
toder som kigger pa RNA, proteiner og
metaboliter, som mulige signaler, til at
forudsige behandlingsresponset. RNA er
opskriften for dannelsen af proteiner, sa
endringer i RNA-udtrykket kan lede til
eendringer i proteinmaengden eller i pro-
tein-sammensatningen, hvilket pavirker
proteinernes funktioner. Metaboliter er
slutprodukterne fra vores stofskifte, hvor

molekyler fra vores mad nedbrydes til
energi. Resultaterne fra de tre forskellige
undersggelsesmetoder analyseres sam-
men for at finde signaler der kan bruges
til at forudsige hvilke patienter der har
gavn af behandlingen. Dette er vigtigt
for at gge chancen for at forbedre syg-
domsforlgbet og patientens livskvalitet,
samt spare patienterne for potentielt
alvorlige bivirkninger af en behandling,

der ikke virker.

Samarbejde og resultater

Projektet er et samarbejde mellem Syge-
hus Sgnderjylland, Odense Universitets-
hospital (OUH), Syddansk Universitet

og internationale samarbejdspartnere,
som universitetet i Kiel, hvor vores
ph.d. studerende skal udfgre en del af
undersggelserne. Resultaterne af projek-
tet vil blive publiceret i peer-reviewed
tidsskrift og praesenteret ved nationale
og internationale konferencer. Hele pro-
jektet forventes afsluttet i januar 2025.
Projektet er stgttet af Colitis-Crohn-For-
eningen, og finansielt stgttet af Dan-
marks Frie Forskningsfond, Knud og
Edith Eriksens Mindesfond, Sygehus
Segnderjylland, A.P Mgller Fonden til
Laegevidenskabens Fremme, Aage og Jo-
hanne Louis-Hansens Fond, samt Region
Syddanmark.
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Figur 1 Haukaas, Tonje & Euceda, Leslie &
Giskegdegard, Guro & Bathen, Tone. (2017).
Metabolic Portraits of Breast Cancer by
HR MAS MR Spectroscopy of Intact Tissue
Samples. Metabolites. 7. 18. 10.3390/me-
tabo7020018.
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Har du Crohns sygdom i tyndtarmen?

Vi seger forsegsdeltagere med Crohns sygdom i tyndtarmen til forsgeg pa Hvidovre Hospital:

Effekten af probiotika (Bifidobacterium breve Bif195) til patienter med Crohns sygdom i tyndtarmen

Du skal bl.a. opfylde felgende kriterier for at kunne deltage:
e Veere diagnosticeret med Crohns sygdom i tyndtarmen og have aktivitet i sygdommen
o Vaere mellem 18 og 75 ar

« Kunne leese og tale dansk

Du kan ikke deltage hvis du er blevet justeret i din medicin for Crohns sygdom inden for de sidste 3
maneder, hvis du er gravid, planlasgger graviditet eller ammer.

Hvad gar forseget ud pa?

Crohns sygdom er en kronisk sygdom med beteendelse i tarmvaeggen, som kan findes i hele mavetarm-
kanalen. Studier har vist at patienter med Crohns sygdom har en anderledes tarmbakteriesammensaetning
sammenlignet med raske kontroller. Kliniske forsag tyder pa, at pavirkning af tarmbakterierne kan vaere
nyttig hos patienter med Crohns sygdom.

Tarmbakterier kan pavirkes ved hjzelp af kosttilskud i form af probiotika. Probiotika indeholder levende
organismer i form af gavnlige bakterier, som kan vaere en sundhedsmeaessig fordel for den der spiser dem.

| dette forseg vil vi undersgge effekten af en nyopdaget probiotika stamme ved navn Bifidobacterium breve
Bif195. Denne har i kliniske forseg vist at kunne styrke tarmslimhinden. Vores hypotese er derfor at
stammen vil kunne have en gavnlig effekt hos patienter med Crohns sygdom i tyndtarmen.

Deltagelse i forseget omfatter:

For at vurdere om du er egnet til at deltage, vil vi undersege din tarm med en ultralydsscanning. Kan du
indga i studiet, vil du blive behandlet med probiotika (Bifidobacterium breve Bif195) eller placebo (kapsel
uden virkning) i 8 uger.

Du vil i lebet af forseget made pa Hvidovre Hospital 5 gange til udlevering af forsggsbehandling,
blodprevetagning, ultralydsscanning (2 i alt) og udfyldelse af spergeskema omkring dine symptomer og
livskvalitet. Desuden skal du aflevere 5 saet afferingsprever i lebet af forsegsperioden. Hele forsgget varer i
alt 16 uger.

Forseget er godkendt af Videnskabsetiske Komité (jr.nr: H-20068527) og Datatilsynet (j.nr. AHH-P-2020-
1136). Forsegsbehandlingen og studiet sponsoreres af det danske firma Chr. Hansen A/S.
Forsegsansvarlig:

Overlaege, ph.d., klinisk forskningslektor Andreas Munk Petersen
Gastroenheden, Kettegard Alle 30, 2650 Hvidovre.

Hvis du efter at have la st dette er interesseret i at deltage eller hgre

mere om forsgget, er du velkommen til at kontakte os pa:

TIf.: 41 31 81 74 eller e-mail: ida.marie.bruun.
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Vidste du, at ...

CCF UDKOM MED

SIT FABRSTE MAGASIN,
SOM MAN DENGANG
KALDTE MEDLEMSBLAD,
1. OKTOBER 1989?

AF VERA OG BENTHE

er er stor forskel pa 1989 og

2023. Men oplysning om

tarmsygdomme er der lige

sa stort behov for i dag, som
der var i 1989, hvor fgrste medlemsblad
fra CCF udkom. Som du kan se, ligner
forsiden af det fgrste medlemsblad fra
1989 til forveksling en CCF-brochure om-
handlende vores forskellige sygdomme.
Medlemsbladet bestod af 15 siders blan-
det information, eksempelvis et indslag
kaldet "Formandens pen”, en artikel om
forskning vedrerende graviditet og kro-
nisk tarmbetzndelse.

Som du kan se, havde redaktionen
sin egen side, og man havde ogsa valgt
at tage digte med i bladet indsendt af et
medlem.

Lokalafdelingen Kgbenhavn blev stif-
tet, som den fgrste lokalafdeling den 13.
september 1989, og der blev lagt planer
for at afholde stiftende generalforsam-

Fra redaktionen.

Vi, Susanne og Grete, har fdet den store opgave at vre redakiarer af Colits - Crohn:

Indvirkningen af fiskeolle fedisyre, som Kosttiskud, ph sverhedsgraden af

0g Dr Colin Smith, Southampton Universitet.

ling i Arhus den 4. november 1989 med
henblik pa, at abne en jysk lokalafdeling.
Nu sidder du sa med CCFs magasin
nummer 130 i handen. Der er sket mange
@ndringer gennem arene, og ordlyd og
udtryk har eendret sig gennem 130 maga-
sinet. Det er tydeligt, at der er sket en del
med farver og billeder i magasinet. [ dag
er det muligt at modtage magasinet elek-
tronisk, hvilket man neeppe havde teenkt
pai1989. Der er tilsyneladende ogsa sket
lidt med moden, som man kan se pa bil-
ledet fra den stiftende generalforsamling

i Hvidovre.

Alle 130 magasiner

skal ggres tilgaengelige

CCF har pa forskellig vis bevaret udgaver
af alle 130 medlemsblade og -magasiner.
Der er en plan for, at alle medlemsbla-
de/-magasiner pa sigt skal scannes og

laegges pa hjemmesiden, sa alle kan fa del

fier e fordring, og samidig har den givet os mange
jetesforventainger il bladet og dets indhold?
Mdetvived

1 bdde den ydre hinde  celleme 0g de kemi-

ingen sieder g4
skal pd toiletet.
~herog i

oplysende arbejde omkrin

derer, f
o crohns sygdom. Det har ogsd vist, at en
patientforening af denne ka e

~kan ke vende.

De siger

sygdomme. Vi m her hen brochure og mediemsblad.
ed for at oprete e sekretaria, vil dete
Ler remiid,

Il da, mA i henvise tl at benyte den rubrik,som vi har valgtat alde “Brevsprkken’’,
Vi foes

deteritie kraft atjeg ikke o
men bldende betandelse eller ogsd gl
intarm

sporge
lemmer jeg

MEDLEMSBLAD

Oplysninger
Information
og

Kontakt

i CCFs historie. En historie der har haft
stort fokus pa oplysning, vidensdeling og
forskning i og omkring tarmsygdomme.

Bladudvalget har ladet sig inspirere af
medlemsblad nummer 1 og vil genskabe
"brevspraekken’, hvilket vil abne op
for, at du som medlem af CCF kan stille
spgrgsmal om sygdomme, udfordringer og
meget andet - og du er ogsa meget velkom-
men med idéer og forslag. Nogle af disse
spgrgsmal eller ideer vil blive offentlig-
gjort med svar i kommende magasiner, og
vi vil ogsa forbeholde os retten til bruge
emner og idéer til artikler eller andre ind-
leeg i magasinet.

Sa byd gerne ind og send dit spgrgsmal,
ide, forslag til emne m.fl. til mail:
brevspraekken@ccf.dk

CCF er vokset til cirka 5.200 registrerede
medlemmer siden forste medlemsblad blev
udgivet i 1989.

Brevsprakken

Dete, kere Lser,er rubrikken, hvor vi mangler indieg fra di.

il Leser. Man kan selviolgelg (A optaget sit indleg kun med angivelse af inialer - blot
redakiionen har bade navn og adresse.

CeraPlus™ serien” er tilsat ceramid

- en naturlig del af sund hud

« P
Favi porscom [ ]
- el Deadline for nzste nummer 15. januar 1990 o
- erai et MR
28198 o e i LRREEREE
I s .o . i e e e o Remois
Vi p, t dleggene vil v gl et i o .
Susane Moran Grewbay Hjelp Arhus - mgde
Sovpeant o Der var engon v eroner
i navne var ENHVER, NOGEN, INGEN og ALLE. A
e g rbde sl ores
Lerdag den 4. november kl. 13.30 pi:
 ENIVER siser pdat NOGEN gorde e, ¢
Nyt fra hovedbestyrelsen reepfepuaals Xrhus Kommunehaspital
fagpg on miectonsdn en INGEN gorde e,

Altsh 6 moder it

'DaINGEN giorde det biev ENHVER wred,
Vores arbejde er i gjeblkket koncentreret om at: ‘s opgave.

13.9.89 var - ca. 200 mennesker. ford det var NOGEN
Dr. med. Einer Krag indiedie med et meget oplysende foredrag om de 1o sygdomme. ENHVER troede at NOGEN ville gore dt,

PA medet vil der vare indledende foredrag af en ekspert, og mulighed for spargsmalisvar,
inden lokalafdelingen etableres

1. Udbygge foreningen med lokalafdelinger. et v mege s e e o men NGEN ndd o INGEN il e de. Al velkomne
i i okalafdlingenfo Sorksbenham. se 5 endi med i A
2. Planlzgge publikationer. s ¢ g NOGEN for itke at gere det, Se desuden annoncer i dagspressen.
3. Skaffe gkonomiske midler til foreningen. som ALLE fanae Ao ot O St O m ( ; a re
11 foreni * ammeliordrog,
4. Udbrede kendskabet til foreningen. s sde 13 b side 14 y

Sider fra medlemsblad nr. 1.
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CCF STOTTER
FORSKNING

Colitis-Crohn Foreningen har i r uddelt forskningsstatte til 5 ud-
valgte projekter. Sammen med CCFs laegelige rad, blev der ud fra
et flot felt af ansggere, udvalgt 5 projekter til at modtage stgtte fra
os. Som optakt til arets Landsgeneralforsamling den 25. marts, var
der overraekkelse af forskningsmidler. Her holdt arets modtagere
ogsa et kort oplaeg om deres projekt. I alt uddelte vi i &r 300.000, -
kr. til forskning. Du kan laese forskernes beskrivelse af de udvalgte
projekter herunder. Vi ser frem til at falge projekterne.

Fra venstre: Jens Kjeldsen Klinisk Professor, overlage, ph.d., Odense Universitetshospital
(OUH), medlem af CCFs lzegelige ar. Henrik Jacobsen, Medical doctor, PhD-student, Center for
Molecular Prediction of Inflammatory Bowel Disease - PREDICT, Department of Clinical Me-
dicine, The Faculty of Medicine, Aalborg University. Thomas Deleuran, Afdelingslaege pa Ga-
stromedicinsk Afdeling, Aalborg Universitetshospital. Jakob Hansen, Landsformand CCF. Jens
Kristian Baelum, Afdelingsleege, Kirurgisk Afdeling A, OUH. Andreas Munk Petersen, Overlee-
ge, forskningslektor, ph.d., dr. med., Gastroenheden, medicinsk sektion, Hvidovre Hospital

Effekten af Anti-TNF-Alfa behandling pa moderkagefunktion og
graviditetsudkomme hos kvinder med kronisk inflammatorisk
sygdom

THEA VESTERGAARD, LAGE OG PHD-STUDERENDE, AFD. FOR LEVER-, MAVE- OG TARM-
SYGDOMME, AUH

Biologisk behandling hos gravide kvinder med IBD

Med dette projekt gnsker vi at besvare spgrgsmalet om hvorvidt blodkar-dannel-
sen er nedsat i moderkagen hos kvinder i biologisk behandling. Er dette tilfeel-

det kunne det have negativ indvirkning pa veeksten hos barnet. Vi undersgger
veevsprgver fra moderkagen hos kvinder med IBD og raske kontroller, og sammen-
ligner blodkar-dannelsen i de forskellige grupper. Projektet tjener til at forbedre
muligheden for vejledning af kvinder med IBD forud for og under graviditet.

STOTTEBEL®B: 75.000,- KR.

Byrden af kroniske lunge-
sygdomme hos patienter med
inflammatorisk tarmsygdom

HENRIK ALBAK JACOBSEN,
LAGE 0G PH.D.-STUDERENDE"?

'Medicinsk Gastroenterologisk Afde-
ling, Aalborg Universitetshospital, Aal-
borg, Danmark

‘Center for Molecular Prediction of In-
flammatory Bowel Disease, PREDICT,
Institut for Klinisk Medicin, Aalborg

Universitet, Kebenhavn, Danmark

Trods betegnelsen inflammatorisk
tarmsygdom(IBD) er sygdommen ikke
begraenset til mave-tarm-kanalen.
Velkendte sakaldte ekstraintestinale
manifestationer typisk involverende
hud, leveren, gjinene samt led har vae-
ret beskrevet i litteraturen gennem
artier. Nyere studier har ogsa peget pa
en sameksistens mellem kroniske ned-
re luftvejssygdomme og IBD saledes, at
patienter med IBD har gget risiko for
disse, men ogsa, at patienter med kroni-
ske lungesygdomme har gget risiko for
IBD. Det er beskrevet flere samhgrige
risikofaktorer for udvikling af kronisk
lungesygdom og IBD. Genetiske studier
har fundet overlappende dele af arve-
massen, som disponerer til bade kro-
nisk lungesygdom og IBD. Hvad angar
cellerne i tarm- samt lungeslimhinden
udvikles disse fra samme vaev i det
helt tidlige fosterstadie, og har saledes
ensartet anatomisk opbygning. Ved
hjeelp af de anerkendte danske registre,
gnsker vi at foretage et studie, der har
til formal at afdeekke en evt. sammen-
heeng, saledes af den behandlende Kkli-
niker, kan veere opmaerksom pa dette,
da tidlig diagnostik potentielt kan have
betydning for behandlingsstrategien

samt prognosen for patienten.

STATTEBEL®B: 50.000,- KR.

Udvidet mesokolisk resektion for at forebygge
tilbagefald ved Crohn’s sygdom (EXCEED-studiet)

FORSKERGRUPPE

Studiet er forankret i Forskningsenheden for Kirurgi, Odense Universitets Hospital.
Forskergruppen bestdr af Laege Jens Kristian Baelum (ph.d.-studerende), Ph.d. Over-
leege Mark Bremholm Ellebak, Prof. Niels Qvist, Prof. Jens Kjeldsen og Prof. Gunnar
Baatrup.

I EXCEED-studiet vil vi undersgge om en ny operationsmetode kan reducere risiko
for tilbagevenden af crohns’ sygdom. Vi vil ydermere forsgge at fastsla en bedre og
mindre invasiv / ubehagelig made at opdage tilbagevenden af sygdom.

Alle Crohn patienter med behov operation vil blive tilbudt deltagelse. Vi vil for-
ud for operationen undersgge med blodprgver, spgrgeskemaer, kikkertundersggel-
se og PET/MR-scanning. Det samme vil vi ggre 3 og 12 maneder efter operationen,
hvor vi ogsa vil undersgge tarmen med en kamerakapsel.

Vi haber p3, at kunne forbedre behandlingen af crohns’ sygdom saledes at der i
fremtiden vil veere lavere risiko for tilbagevenden af sygdom. Ydermere vil vi ger-
ne fastsla den mest skansomme made at overvage sygdommen efter operation. Det

er vores forventning at dette projekt vil kunne bidrage med dette.

STOTTEBEL®B: 60.000,- KR.

Effekten af Bifidobacterium breve Bif195 pa crohns’ sygdom i tyndt-
armen: Et dobbeltblindet, randomiseret placebokontrolleret studie

ANDREAS MUNK PETERSEN, OVERLAGE, FORSKNINGSLEKTOR, PH.D., DR. MED.,
GASTROENHEDEN, MEDICINSK SEKTION, HVIDOVRE HOSPITAL

Det er pavist at patienter med crohns’ sygdom har en forstyrret tarmbakteriesammen-
setning sammenlignet med raske kontroller. Forsgg tyder pa, at "normalisering” af
tarmbakterierne kan vere nyttig for mange patienter, og tarmbakterier kan pavirkes
ved hjeelp af kosttilskud i form af probiotika. Probiotika indeholder levende organismer
iform af gavnlige bakterier. Kliniske studier har vist at nogle typer probiotika kan have
en gunstig effekt pa hyppighed af affgringen og de gener man har ved crohns’ sygdom.

I vores forsgg vil vi undersgge effekten af en nyopdaget probiotika stamme ved navn
Bifidobacterium breve Bif195. Denne er i kliniske forsgg vist at have en sar-helende ef-
fekt. Vores hypotese er derfor at Bifidobacterium breve Bif195 vil kunne have en gavnlig
effekt hos patienter med crohns’ sygdom i tyndtarmen. Patienter, der gnsker at deltage,
vil blive undersggt med en tarm ultralydsscanning. Kan man indga i studiet, vil man
blive behandlet med probiotika (Bifidobacterium breve Bif195) eller placebo (kapsel uden
virkning) i 8 uger. Effekten af behandlingen vil blive vurderet ved eendringer i tarm
ultralydsscanning, symptomer og sammensatningen af tarmbakterier for og efter be-
handlingen. Studiet gennemfgres af ph.d.-studerende Ida Marie Bruun Grgnbaek, pro-
jekttelefon: 41 3181 74.

STOTTEBEL®B: 60.000,- KR.
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5-aminosalicylic
acids treatment in
ulcerative colitis and
risk for interstitial

THOMAS DELEURAN,
AFDELINGSLAGE PA
GASTROMEDICINSK AFDELING,
AALBORG UNIVERSITETSHOSPITAL

Behandling med 5-ASA pree-
parater er effektivt til at brin-
ge og vedligeholde ro i mild
til moderat colitis ulcerosa,
og anvendes sardeles hyp-
pigt. Ganske fa patienter med
colitis ulcerosa risikerer at fa
betendelse i nyrernes marv,
der ikke skyldes en infektion
(interstitiel nephritis). Det er
en alvorlig tilstand, der i sid-
ste ende kan medfgre behov
for dialyse. Det er velbeskre-
vet i kasuistikker (beskrivelse
af enkelte elle fa tilfeelde af
sjeeldne sygdomme), at nyre-
marvsbetzendelse kan skyl-
des behandling med 5-ASA
praeparater. Risikoen for at
udvikle nyremarvsbetaendel-
se under 5-ASA behandling
er beskrevet som 1 per 4000
person-ar. Dette skegn er be-
haeftet med stor usikkerhed.
Vi vil bruge danske sund-
hedsregistre til at beregne
risikoen for nyremarvsbe-
teendelse under 5-ASA be-
handling sammenlignet med
perioder uden denne behand-
ling. Dette studie vil danne
grundlag for vejledning af
patienter med colitis ulcerosa,
der behandles med 5-ASA
praeparater, og hjeelpe leeger
med at radgive patienter om
risikoen og afklare hvor ofte
disse patienter, skal have ta-
get blodprgver med nyre- og
vaesketal.

STATTEBEL®B: 55.000,- KR.
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I forbindelse med arets Landsgeneralforsamling blev Birthe Stubbes Mindelegat
i ar uddelt til Anne Brosbgl-Ravnborg. Anne blev indstillet af CCF @stjylland, og
Hovedbestyrelsen var ikke tvivl om, at Anne var den rette modtager af arets legat.

Vi gnsker hermed at indstille Anne Brosbgl-Ravnborg
til at modtage legatet i 2023.

Pa vores arlige generalforsamling i 2009, rakte en
ung kvinde handen op og meddelte, at hun var klar
til at tage en tgrn som medlem af bestyrelsen i CCF
@stjylland. Det var Anne og hun er heldigvis stadig en
del af vores bestyrelse. Anne har gennem alle arene
haft posten som sekretaer. Hun skriver naturligvis re-
ferater, men udover det, designer Anne vores nyheds-
breve, plakater til sygehusene, foldere til Ungegrup-
pen og tekst og billeder til vores merchandise.

Anne er formidabel til at skabe kontakt til sund-
hedspersonale og er ofte initiativtager til foredrags-
holdere til vores medlemsarrangementer.

Anne er meget engageret og braender i den grad for
CCEF, ikke kun lokalt i @stjylland. CCF pa landsplan
har ogsa nydt godt af Annes harde arbejde. Pa lands-
generalforsamlingen i 2012, blev det vedtaget, at en
del af vores kontingent skulle ga til PR for CCF. Det
forslag var Anne ogsa en af initiativtagerne bag. PR
og synligggrelse af CCF er i den grad blevet en del af
CCF’s dna. Anne har deltaget i mange landsmgder og
flere arbejdsgrupper pa landsplan har haft forngjel-
sen af Annes utraettelige arbejde med at finde fzelles
lgsninger til gavn for alle i CCF, senest forslaget om
fordeling af kontingentmidler til lokalafdelingerne.

At vaxre referent pa en landsgeneralforsamling
i CCF, er ikke det nemmeste frivillige job, man kan

7" INDSTILLING TIL A

Berthe Stubbes V.

al

udfgre. Pa trods af det, har Anne adskillige gange
pataget sig opgaven og udfert den til perfektion. Det
kan bade tidligere og nuvaerende hovedbestyrelse
bevidne.

Anne har CCF i hjertet. Det vil vaere en keempe
anerkendelse af hendes utraettelige arbejde, hvis hun
modtager Birte Stubbes Mindelegat 2023.

Bestyrelsen i CCF @stjylland

\S

“eT kAT PARN HAR MANGE NAVNE”

AF VERA OG BENTHE

I januar 2023 spurgte vi pa BILLETHUSET DET LILLE HUS MmoRs xonToR(

SoMe-siderne: "Hvor mange KONTORET
findes der for et PUMMELUMHUSET Do

synonymer findes der for e PORC(ELANS-
toilet?” Vi fik rigtig mange DAS HVEMLIGHEDEN TRONEN
gode bud. (GAMMELT NAVN)

I gamle dage gik toilettet PAS-UUSET POTTEN

q HULPRATTET
ofte under navnet et das. Vi A e
inviterede foreningens fglge- \FO-VASEN
re til at byde ind med, hvilke DEN PPUmISKE PRESSERUM
navne de bruger eller har hgrt GVLVVASE LATRINET
om toilettet nu om dage - og RETIRADE
DEN SVENSKE Lokum

det kom der rigtig mange bud MING-VASE SKIDEHUSET
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I CCF-magasinet maj 2022 introducerede
vi NORDTREAT-studiet. Vi har nu inklu-
deret patienter i ét ar, og projektet er blevet
rigtig fint modtaget af patienter savel som
personale pa de fire danske inklusionsste-
der (Odense Universitetshospital, OUH
Svendborg, SLB Vejle og SVS Esbjerg), og
vi er meget taknemmelige for den store
opbakning. Vi har i skrivende stund inklu-
deret 156 patienter i de to parallelt lgbende
studier, som udggr NORDTREAT:

NORDTREAT kohorten: I dette studie
inkluderer vi patienter, som er henvist
pa mistanke om inflammatorisk tarm-
sygdom (IBD), og vi indsamler biologisk
materiale (blod, urin, affgring, har og

tarmbiopsier) og kliniske oplysninger

med henblik pa etablering af en biobank.

Struktureret indsamling af biologisk ma-

Visit 1

ANJA FEJRSKOV PEDERSEN PH.D.- STIPENDIAT AFDELING
FOR MEDICINSKE MAVE-TARMSYGDOMME S, ODENSE UNI-
VERSITETSHOSPITAL & MEDICINSKE SYGDOMME, AABENRAA

teriale og kliniske informationer er en
uvurderlig ressource, som ggr det muligt
at udvikle nye studier og tilvejebringe

vigtig ny viden.

Forhabentlig kan vi pa sigt forkorte
tiden fra symptomstart til diagnose, re-
ducere anvendelsen af invasive indgreb
(kikkertundersggelser), forbedre den
medicinske behandling (blandt andet
med mere personlig medicin) og komme

med mere praecise sygdomsprognoser.

NORDTREAT Laegemiddelstudiet: I dette
studie traekkes der lod blandt ny-diagno-
sticerede IBD-patienter om adgangen til
svar pa en specifik blodprgve, som ind-
samles ved farste besgg i klinikken (uge
0 -se figuren nedenfor).

Tidligere studier har vist, at de prote-
in-analyser, som udfgres pa denne blod-
prove, kan identificere IBD-patienter,
som forventes at fa et sveert sygdomsfor-
lgb. Det overordnede formal med dette
studie er, at finde disse patienter tidligt i
sygdomsforlgbet med henblik pa at opti-
mere behandlingen.

I forbindelse med praesentationen af
NORDTREAT i maj 2022 skitserede jeg mit
ph.d-projekt, hvor det overordnede formal
er, med en enkel blodprgve, at forudsige
hvilke patienter som har IBD. Far vi succes
med dette studie, vil vi potentielt kunne
forkorte tiden, fra en given patient hen-
vender sig med symptomer, til en IBD-diag-
nose er be- eller afkraeftet.

I det fglgende vil jeg kort introducere et
andet studie, som udfgres pa noget af det

Non-1ED

> Spgrgeskemaer

—_—>  Visit2 —> Visit3 —> Visit4

Henvisning Uge0 Diagnese

h

Uge 26 Uge 52

biologiske materiale, som indsamles i forsk-
ningsbiobanken:

Laege og ph.d.-stipendiat David Fiicht-
bauer, som mange projektdeltagere har talt
med i forbindelse med inklusionen i Oden-
se og Nyborg, skal blandt andet undersgge
affgrings- og vaevsprgver. Disse prgver
indsamles i forbindelse med de fire plan-
lagte besgg i klinikken (se nedenstaende
illustration).

Formalet med studiet er at undersgge
tarmens svampeflora og blandt andet
sammenligne svampesammensaetnin-
gen i fglgende grupper: 1) patienter med
ny-diagnosticeret IBD, 2) patienter med
symptomer pa IBD, som ikke far diagnosen
(non-IBD) og 3) raske kontroller.

Disse resultater kobles med kliniske in-
formationer og spgrgeskemaoplysninger
om eksempelvis kost og livsstil. PA denne
made far vi mulighed for at undersgge og
bidrage til forstaelsen af det komplekse
samspil mellem forskellige faktorer (herun-
der svampefloraens sammensaetning), som
kan have betydning for udviklingen og be-
handlingen af IBD.

NORDTREAT gennemfgres i et
feellesnordisk samarbejde med
ialt 17 hospitalsafdelinger i
Sverige, Norge, Island og Dan-
mark. Desvaerre har de gvrige
nordiske lande ikke haft lige

sa stor succes med inklusionen
i det forgangne ar. Perioden
hvor patienter optages i studiet
forleenges derfor med henblik
pa at opna et passende antal pa-

tienter.

NORDTREAT er gkonomisk
stattet af NordForsk (30.000.000
svenske kroner). De danske
samarbejdsparter har modtaget
finansiering fra Innovations-
fonden, Sygehus Sgnderjylland,
Odense Universitetshospital,
Region Syddanmark samt Knud
og Edith Eriksens Mindefond.

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 benzinkort ved OK, der stgtter
CCF, kan du ogsa vaere 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 tanket 500 liter.

Det koster ikke noget at fa et OK Benzinkort.

Intet oprettelsesgebyr, rentefri konto, og du betaler
kun din benzinregning én gang om maneden.
Benzinen bliver selvfglgelig ikke dyrere

- OK sponsorerer hele stgttebelgbet.

Hvis du allerede har et OK Benzinkort, kan du nemt
tilknytte en sponsoraftale til Colitis-Crohn Foreningen.
Ring til OK pa 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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SOLSIKKEPROGRAMMET

- EN HJ/LP TIL MERE TID, HENSYN 0G TALMODIGHED

CCF er for nylig blevet optaget i det internationalt
anerkendte Solsikkeprogram. Solsikkeprogramet

oplyser ikke kun om forskellige usynlige handicap
og sygdomme, men sgrger ogsa for at udbrede ma-
der, virksomheder og andre kan hjelpe eksempel-

vis tarmsyge pa
AF: VERA 0OG BENTHE

indgik i oktober
2022 et samarbejde
med det internati-

onale Solsikkeprogram og blev den fgrste
patientforening i verden, der fik lov til at
benytte solsikke-logoet pa et medlemskort
- hos CCF kaldet det personlige toiletkort.
Kortet fungerer som medlemskort, men
har gennem mange ar ogsa veeret benyt-
tet af vores medlemmer til at fa adgang

til toiletter mange forskellige steder i det
offentlige rum.

CCF har gennem nok 10-15 ar brugt
mange ressourcer pa at fa lavet aftaler
med eksempelvis butikskaeder, festivaler
og mange andre, sa der kan tages hensyn
til os tarmsyge, nar vi er ude at leve livet.
Dermed skulle vi gerne fa lettere adgang til
mange toiletter.

Desveerre er det sveert at fastholde den
slags aftaler, nar man som CCF er en pa-
tientforening, der er for stor til at veere for
lille, men ogsa for lille til at veere stor. Man-
ge medlemmer har gennem arene har gjort
opmeaerksom p3, at aftalerne altsa ikke altid
virker optimalt - da meget af det personale,
man mgder i butikker, reelt ikke kender
til aftalen med CCF. CCFs medlemmer kan
nemt komme i klemme, og flere er af den
grund kommet til at sta i en treels eller
uoverskuelig situation. Ideen med toilet-
kortet var i sin tid rigtig god, men den har
veere umadelig svaer at folge op pa og lave
til en konstant sikkerhed for foreningens
medlemmer.

Solsikkeprogrammet gger
synligheden af det usynlige
Toiletkortet tager ikke reelt hensyn til de
mange CCF-medlemmer, der har fglgesyg-
domme, der giver dem en eller anden form
for funktionsnedsaettelse og eventuelt
andre autoimmune sygdomme. Colitis og
crohns er autoimmune sygdomme, hvor
kroppens immunsystem bekaemper sig
selv, og det er slet ikke ualmindeligt, at har
man ferst faet en autoimmun sygdom, kan
en reekke andre autoimmune sygdomme
ogsa komme til - eksempelvis gigt.

Mens CCFs medlems- og toiletkort i sig

Kilde: solsikkeprogrammet

selv ikke lgser problemerne med adgang til
toiletter og manglende hensyn, sa kan den
lille solsikke pa kortet veaere med til at gge
synligheden og abne dgre. Men hvordan
arbejder Solsikkerprogrammet egentlig, og
hvad far man ud af det som medlem? Vi
giver herunder et overblik ved at svare pa

relevante spgrgsmal.

Er jeg nu handicappet,
nar jeg har en tarmsygdom?
Viisundhedsudvalget sa det som en stor
mulighed at indga dette samarbejde med
Solsikkeprogrammet. Her er endelig noget,
hvor vi kan tilbyde alle CCF-medlemmer,
hele vejen rundt, bred stgtte. Det er en
direkte modsaetning til det, at kun nogle
fa, som raber hgit, far hjeelp og stette. Her
er chancen for at give en konkret stgtte til
ikke bare nuvaerende medlemmer af CCF,
men ogsa fremtidige medlemmer.
Solsikkeprogrammet er allerede godt
kendt ikke bare i Europa, men ogsa pa
verdensplan. Der gar stort set ikke en dag,
hvor en virksomhed et eller sted i verden
- ogsa her i Danmark - veelger at ga ind og

stgtte Solsikkeprogrammet.

“‘Det er en keempe
lettelse for mig at have
en leverandgr, som har
en oprigtig interesse for,
hvordan jeg har det.”

- Brian, 59 ar, Skibby

——
—
—

wp Coloplast

Vil du ogsa have dine stomiprodukter leveret direkte fra Coloplast?

Hurtig levering, de rette produkter og personlig service har Vil du vide mere

gjort hverdagen lettere for den 59-drige lastbilchauffgr, Brian  Ring til os pd 49 11 12 20 og fa en uforpligtigende snak om
Kresten Andersen. Som mange andre har Brian valgt at fa dine muligheder - vi sidder klar pa telefonen alle hverdage
sine produkter leveret gennem Fritvalgsordningen Coloplast® mellem 8.30-16.00. Du er ogs@ velkommen til at lzese mere
- et tilbud, som har eksisteret siden 2017. Hos os far du altid pd coloplast.to/FritvalgCPstomi

Coloplasts bedste produkter. Alle SenSura® Mio poser er med

filter 500, der reducerer lugtgener og ballooning - naturligvis

leveret i original dansk emballage.

& Fleksibel bestilling pa telefon, mail eller online

Hurtig levering inden for 1-2 hverdage

Gratis lugtreducerende stomiaffaldsposer

Din egen personlige radgiver, hvis du far brug for hjzelp

Gratis levering til alle adresser i EU

CL<CKK

50 % rabat pa tilbeharsprodukter i Coloplast webshop

@nsker du ogsa at veelge Coloplast som leverandgr og
benytte dig af alle vores fordele, er der ingen
meromkostninger — hverken for dig eller for din kommune -
vi matcher altid din bevilling.

The Coloplast logo is a registered trademark of Coloplast A/S. © 2021-06. All rights reserved Coloplast A/S, 3050 Humlebaek, Denmark. PM-17552
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En dag fik vi spgrgsmalet: "Er jeg nu han-
dicappet, nar jeg har en tarmsygdom?Hed-
der det ikke “bare”, at jeg har en kronisk
sygdom?” Et rigtig godt og meget relevant
spgrgsmal.

Selvom CCF har valgt at indga samarbej-
de med Solsikkeprogrammet, sa er det ikke
ngdvendigvis alle, der fgler sig selv som
handicappet - og maske man bare ikke har
lyst til at ga med en snor, et armband eller
pin-nal, som viser, at man har en sygdom.
Sa er det selvfglgelig op til den enkelte,
hvad der er er relevant - og hvad der fgles
rigtigt. Det er maske veerd at overveje, at
mange ikke vil finde det ngdvendigt at vise
hensyn og talmodighed, give tid, uden et
synligt “bevis”.

Solsikkeprogrammet er respekteret af
mange virksomheder og i lufthavne, og da
symbolet - en solsikke - efterhanden bliver
udbredt i Danmark, vil det med tiden auto-

matisk veekke genkendelse.

Hvad er et usynligt handicap egentlig?
Et usynligt handicap defineres som en
funktionsnedsattelse af psykisk eller fy-
sisk karakter, der har konsekvenser for
livsfgrelsen altsa ikke altid er synligt for
andre. Der hvor kroniske sygdomme kan
adskille sig fra usynlige handicaps er, at
ikke alle kroniske sygdomme giver et usyn-
ligt handicap. Det er tilfeeldet, hvis perso-
nen ikke oplever nogen funktionsnedsaet-
telse. Det er ikke alle kroniske sygdomme,
der giver en funktionsnedsaettelse, og ikke
alle med tarmsygdom har funktionsned-
seettelse.

Rigtig mange tarmsyge oplever i kortere
eller leengere perioder funktionsnedsaettel-
ser som er fysiske (diarré, blgdende tarm)
eller psykiske (angst, depression), mens an-
dre oplever det som en fast del af dagligda-
gen. En del tarmsyge far fglgesygdomme,
som eksempelvis kan ramme mobiliteten
med beteendelsestilstand i heeftninger til
led, gigt, forstoppelse, gjenudfordringer
eller andre autoimmune sygdomme. Sa er
der tale om et usynligt handicap.

Solsikkeprogrammet nar bredere ud og
underviser virksomheder, som gar ind i
Solsikkeprogrammet for at udbrede viden
og kendskab til bade usynlige og synlige
handicaps.

Nar en virksomhed indgar samarbejde
med Solsikkeprogrammet, indgar de en
aftale om, at firmaets ansatte bliver un-

dervist i, hvad de kan forvente, nar de mg-

der en person med et usynligt handicap.
Kerneordene er: "Giv tid, veer tdlmodig og
hjeelp nar du ser en solsikke”. Malet er, at
det bliver en god oplevelse for bade ansat-
te, men i hgj grad ogsa en god og tryg ople-
velse for baereren af den snor, som fas med
solsikkelogoet.

Solsikkeprogrammet har netop lavet 12
kampagnevideoer, som kan ses pa blandt
andet Solsikkeprogrammets Facebook-si-
de, men de vises ogsa til relevante firmaer.
Eksempelvis har Saling-gruppen, som star
bag Fatex og Netto, modtaget en video,
hvor Benthe fra Colitis-Crohn-Foreningen
har udtalt sig om forskellige emner. Denne
video er vist til cirka 43.000 ansatte alene i
Salling-gruppen.

Solsikkeprogrammet arbejder pa flere
undervisningsfilm til samarbejdende virk-
somheder. Over 1.700 butikker er indtil
videre gaet med i samarbejdet med Solsik-
keprogrammet. Det ggr programmet robust
og stabilt, at ansatte bliver undervist og
derigennem far viden om eksempelvis
tarmsyges udfordringer. Det giver ogsa me-
ning, at aftalerne laves som en del at noget,
der er stgrre end CCF. Det er szerdeles po-
sitivt, at vores medlemmer ma benytte sig
af det og veere en del af programmet, men
samtidig betyder det, at vi far assistance
til at udbrede kendskabet til vores patient-
forening.

Pa vores Facebook-side under gruppen
Solsikkeprogrammet kan man se eksem-
pler pa mange af de forskellige virksom-
heder, som allerede samarbejder med
Solsikkeprogrammet. I skrivende stund er
der cirka 430 forskellige virksomheder, der
bakker op om og samarbejder med Solsik-
keprogrammet.

Som noget nyt har flere kommuner
pabegyndt samarbejdet med Solsikkepro-
grammet, hvor de ansatte pa kommunerne
modtager undervisning.

Solsikkeprogrammet

stgtter CCF i IBD-ugen
Solsikkeprogrammet og CCF har aftalt, at
Solsikkeprogrammet i forbindelse med
CCFs uge med fokus pa tarmsygdomme i
perioden 12.maj til og med 19. maj 2023 vil
stgtte CCF med at udbrede kendskabet til
tarmsyge via deres sociale medier. I ar star
CCF saledes endnu steerkere i forhold til at
saette fokus pa tarmsygdomme - vi fgler os
meget heldige, at Solsikkeprogrammet bak-
ker op om CCF.

convatec

— forever caring —

SOLSIKKEPROGRAMMET

Det er gaet op for os, at der skal mere
information til, s du som medlem
kan finde ud af, hvilken betydning

Solsikkeprogrammet reelt har for dig.

aforing til
paforing til
Solsikkeprogrammet har lavet aftaler aﬂa gn i n g ‘
med flere end 1.700 butikker, hoteller
og aktivitetssteder, der vil tage hen- i -
syn til os med et usynligt handicap. : :
Toiletkortet med solsikken pa og sol-
sikkesnoren er et signal om , at du er
med i Solsikkeprogrammet og gerne
ma benytte faciliteterne.
Solsikkeprogrammet har lige nu
aftaler med mindst 400 virksomhe-
der og kommuner, som alle er bleve
undervist i den kampagne Solsik-
keprogrammet kgrer lige nu, og vi
tarmsyge har en helt egen video om-
handlende tarmsyge med i den kam-
pagne. Det betyder, at 400 virksom-
heder og kommuner far viden om, at
tarmsyge kan have et usynligt handi-
cap - og derfor til tider har brug for,

at der tages hensyn.

Mere hudbeskyttelse. Mindre hudirritation.

Klaebefjerner, som far pladen til hurtigt, smertefrit og
let at slippe huden & Hudbeskyttelse, der beskytter mod
output og kropsvaesker.

@ movia @ ARRiva

(?udttraﬁk G syorranx

(7] S
TN BAT - i bus i orabot
Metro Service FYNBUS

O silikonebaserede formler og dermatologisk testet for hudvenlighed
O Svier ikke for ekstra komfort

Danske Shoppingcentre taeller ni centre i
Storkebenhavn, tre pa Sjaelland og fem i Jylland. Og " N
fra i dag er personalet uddannet i hvad det vil sige at
have et usynligt handicap, og de har faet viden og
uddannelse i, hvordan de bedst muligt hjslper
baererne af Solsikkesnoren.

EN SUND RELATION HVER DAG, HVOR SOM HELST.

FSENTA B

For gratis vareprover og mere
information besog www.convatec.dk
eller kontakt os pa tif. 48 16 74 75 eller
convatec.danmark@convatec.com

Velkommen til ®

HINNEN
disabilities

Kilde: solsikkeprogrammet

*Model portrayal
© 2022 Convatec Inc. ®/™ alle varemeaerker tilhorer Convatec-gruppens virksomheder. AP-53275-GBL-DAN-v3
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MUSIKFESTIVALER?

Sommeren naermer sig, og for mange betyder det,
det endelig igen er tid til at komme ud i festival

Danmark, og nyde musik, venner og faellesskabet.

Selvom du kan have brug for hurtig adgang til
toilet, behpver du ikke at frygte lange toiletkoer!

Med CCF’s og solsikkeprogrammets toiletaftaler
har du mulighed for at deltage i sommerens
mange festivaltilbud rundt i hele Danmark.

Folge med pa solsikkeprogrammets Facebook-
side: https:lIwww.facebook.comlsolsikkepro-
grammet for flere fordels aftaler

NY SOCIALRADGIVER:
Den 12. apri] startede Malene Holm

Som ny socialrddgiver i foreningen

I naeste nummer af -magasinet vil

Malene praesente sig nermere.
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VOKSENKURSUS:
22. - 24. september

Har du en god ide, lille, som
stor eller en historie, som
du vil dele, er du meget
velkommen til at indsende
forslag til bladudvalget
brevspraekken@ccf.dk,
som vil preve at ime-
dekomme indsendte
~ forslag.

- ‘ Fargerne

Nordjylland

Midtjylland

Midtvestjylland

Sydgstjylland

Sydvestjylland

Fyn

Sgnderjylland

Qstjylland

Bornholm

Kontaktperson: Flemming Wilken
Mail: bornholm@ccf.dk

Fyn

Formand: Rikke Vium
TIf. 2168 9663

E-mail: crocofyn@hotmail.com

I lokalafdeling Fyn har vi afholdt general-
forsamling d. 9.2. 23. Her fik vi valgt besty-
relse, godkendt regnskabet og beretningen
og gennemgik handlingsplanen.

Vihavde planlagt og indbudt til et fa-
miliearrangement, gdende ud pa at spille
minigolf i et indendgrs anleeg i Odense.
Desveerre var der for fa tilmeldinger, sa det
blev aflyst. Vi planleegger at udskyde arran-

Nordsjeelland

Kgbenhavn

Midt-Vestsjeelland

Storstmm

Bornholm

gementet til en dag i juni maned, i hab om at
det kan gennemfgres der

L april er der inviteret til Cafe mgde pa
UBN, Asylgade i Odense. Vi haber pa lige
sa god opbakning som til cafemgderne de
foregaende ar. At mgdes og spise og fa en
uformel snak med andre medlemmer af CCF
er meget givende.

Til efteraret (forhabentlig i uge 40) er der
planer om at afholde et foredrag med em-
net: osteopati. Vi har kontakt med Aarhus
Osteopati, som ogsa har lokaler i Odense,
hvor man kan fa behandling i form af Krani-
osakral-terapi suppleret med fysioterapi. En
behandlingsform som har fokus pa “det hele
menneske” dvs at man kommer rundt om
bade fysiske og mentale problemstillinger.
Det kan veere smerter, kost, motion ol

Nar man er kronisk syg, og maske har
staet i nogle akutte situationer som kan give

et menneske stress og endda ar pa sjeelen. Et
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@fra lokalafdelingerne

fysisk ar efter en operation kan give smerter
ilang tid efter indgrebet. Det kan man fa
hjeelp til at behandle hos Aarhus Osteopati.
Behandlerne har endda sarlig viden og inte-
resse i mave-tarm regionen.

Faergerne

Forkvinde: Oluva Hermansen
E-mail: ccf@ccf.fo

Kgbenhavn

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

Kazere medlem af CCF-Kgbenhavn

Har du lyst til at deltage i bestyrelsesarbej-
det, er du mere end velkommen.

Vi sgger flere bestyrelsesmedlemmer og helt
seerligt gnsker vi at raekke ud til vores unge
medlemmer - kom med og hjeelp os til at
skabe nye gode tiltag til gleede for vores unge
medlemmer. Vi har brug for jer!!! Alle hen-

vendelser kan ske til “ccfkbh@gmail.com”.

Naturoplevelse med balhytte

pa Herstedhgije i Albertslund
Tid: Lordag den 13. maj 2023 k1. 11- 15
Sted: Herstedhgje i Albertslund

Kom med en tur pa bjerget, med eller uden
barn, og fa en skan udsigt over Kgbenhavn.
Pa stedet er en aben hytte med balplads,
hvor du tilbydes en skal dejlig suppe, sno-
brad, saftevand, kaffe og kage. Der vil veere
rundvisning af en naturvejleder med sjove
oplevelser i naturcentret. Adgang til WC
flere steder.

Vejret er vi ikke herre over, men vi haber
selvfglge pa solskin. Hvis det bliver regn, ma
regntgijet pa og naturen opleves i hyggelig
regn.

Tilmelding efter "Farst til Mgille princip-
pet”. Der er kun 40 pladser.

Tilmelding senest 10. maj via NemTil-
meld: ccf-kobenhavn.nemtilmeld.dk/
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Vi gleeder os til at se sa mange af jer som

muligt.

Midtjylland

Kontaktperson: Marianne Andersen
TIf.: 3069 0056

Mail: marianne.aaris.andersen@hk.dk

Midtvestjylland

Mail: midtvestjylland@ccf.dk

MidtVestsjeelland

Mail: midtvestsjaelland@ccf.dk

Nordjylland

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

Besgg i Lille Vildmosecentret

Den 4. juni 2023

Program for dagen:

Kl. 9.45: Vi mades ved Lille Vildmosecentret,
Vildmosevej 100, Dokkedal, 9280 Storvorde.
KI1.10.00: Der serveres kaffe/the og
rundstykker i Vildmosecenteret. Der er
mulighed for, at barnene kan lege pa natur-
legepladsen.

K1. 11.00: Guidet tur med Tgrvetoget.

KI. 12.30: Der serveres frokost, som bestar af
sandwich med drikkevarer til.

K1. 13.00: Guidet tur i mosen. Vi kegrer i egne
biler og via radiokommunikation far vien
forteelling om omradet.

K1. 15.30: Vi slutter dagen af med bal ved Lil-
le Vildmosecentret, hvor der serveres gril-
Ipglser med tilbehgr og drikkevarer til.
Arrangementet er for medlemmer af Lokal-
afdeling Nordjylland, som gerne ma med-
bringe bgrn og/eller deres partner.

Prisen for hele dagen er for medlemmet +
partner 100 kr. pr. person, bgrn (fra 3 - 12
ar) koster 50 kr. @nsker I at medbringe bed-
stemor/far eller andre er prisen 225 kr. pr.
person. Tilmeldingen er bindende og

der afregnes ved tilmelding til Mobilpay

nr. 41 96 1672 - box = 7852QR. Ved sygdom
bedes I melde afbud pa tlf. nr. 41 96 16 72.

Prisen for hele dagen er for CCF 325 kr. pr.
person, sa der er masser af penge at spare.
Det bliver en god og leererig dag. Der er hele
dagen mulighed for at besgge centeret -
bade toiletfaciliteterne, men ogsa hvis der er
brug for afslapning indimellem.

Vi glaeder os til at se sa mange som muligt.
Der er plads til 50 deltagere.

Tilmelding skal ske til Jannie Jensen pa
tlf.nr. 41 96 1672 eller pa jnj@bdo.dk - senest
15. maj 2023.

0 iy AN
Stgttelotto
Har du lyst til at deltage i vores stgttelotto,
sa far du nu chancen!!! Det samlede praemie-
belgb er nu pa 600 kr. pr. maned; fordelt pa 1
gevinst 4 200 kr., 4 gevinster a 100 kr., samt
en hovedpraemie pa 500 kr., som traekkes
hvert ar pa generalforsamlingen.

Prisen for at spille med i 12 maneder, og
tilmed yde en vigtig stette til din lokalaf-
deling er KUN 150 KR. (altsa 12,50 kr. pr.
maned). Der er stadig ledige numre, sa har
du lyst til at stette din lokalafdeling og veere
med i de manedlige udtreekninger omi alt
600 kr., skal du bare indbetale belgbet pa
150 kr. til reg.nr. 9070, kontonummer 207-
21-06914 - husk at pafgre navn og adresse.

Alle jer, som allerede har et lottonummer
og som indbetaler nu 150 kr., vil automatisk
fortsaette med det nummer, som I havde
sidste gang.

Pa forhand mange tak fordi du deltager i
vort stgttelotto - indteegten herfra giver os
langt stgrre mulighed for at forgge og for-
bedre vores lokalaktiviteter.

Nordsjeelland

Mail: nordsjaelland@ccf.dk

Kontaktperson: Anette Olivarius

Referat af Generalforsamling i

CCF Nordsjeelland 27-02-2023

Deltagere: Jakob og Jesper (referent) CCF

HB, Kit og Sharon CCF Nordsjeelland, Allan

revisor i CCF Nordsjeelland. Samt Anette,

Inge-Lise og Karen (suppleant i den tidligere

bestyrelse).

Tovholder bgd velkommen og beklagede
den situation som CCF Nordsjeelland var
bragt i af den tidligere bestyrelse.

Regnskabet fra 2022 (1 januar til 12 decem-
ber og revideret d. 28 december) var udsendt
sammen med indkaldelsen. Spgrgsmal om
antal af CCF-medlemmer der deltog i Gos-
pel arrangementet kunne ikke oplyses, der
havde i alt deltaget 55 personer. Regnskabet
blev godkendt. De af den tidligere bestyrelse
sendte penge er last i CCF og kan kun bruges
af CCF Nordsjeellands medlemmer til evt.
betaling for deltagelse i andre lokalafdelin-
gers arrangementer (ca. kr. 57.000 efter den
arlige tildeling af midler til lokalafdelingerne
ultimo 2022).

Forsgget pa at etablere en bestyrelse
blev opgivet. Kgbenhavn vil fortsat invitere
medlemmer fra Nordsjeelland til sine arran-
gementer.

En positiv udvikling var, at nogle ville prg-
ve at lave et eller flere cafemgder. Dette kan
gares for de midler, der er dedikeret til CCF
Nordsjeelland.

Der kom en del konkrete forslag pa banen:

e Bestyrelsen i lokalafdelingen kan ogsa
have fordel af at kende sit "kundegrundlag”

o Bestyrelsen i lokalafdelingen vil gerne
have besked om nye medlemmer, bl.a. sa
man kan sende et velkomstbrev.

e Enevt. ny bestyrelse kan med fordel sam-
arbejde med Sundhedshuset (Sharon)

e Synlighed pa alle relevante steder er vig-
tigt! Flere deltagere vil gerne hjeelpe med
uddeling af pjecer o.lign. QR-koder bar
CCF ogsa have.

e Samarbejde med andre patientforeninger,
der repraesenterer personer med autoim-
mune sygdomme.

o Der bgr arbejdes pa at flere butikker mv
kender til vores sygdom og det medfgl-
gende akutte behov for at lane et toilet i
en fart. Gode erfaringer fra Land&fritid,
jem&fix. Darlige erfaringer fra Coop. Afla-
ste toiletter kan blive last op i regionaltoget.

e Muligt alternativ til Vejen: Sinatur Hotel,
Nyborg

Storstgrm

Sgnderjylland

Mail: storstoem@ccf.dk

Sydvestjylland

Formand: Ulla Arnum

E-mail: ullaccf@gmail.com

Hej kaere medlemmer,
Sa er det tid til endnu et input fra bestyrelsen.

Vi har afholdt vores generalforsamling og
endnu engang var det sgrgelig at se, at der
ikke er stgrre opbakning, der var kun mgdt 4
personer op ud over bestyrelsen, men vi fik
da 2 nye ind i bestyrelsen, sa tak til jer som
mgdte op.

Lgrdag den 18.marts havde vi i samarbej-
de med COPA arrangeret et medlemsmgde
omkring STOM], vi havde 3 foredragsholder,
1 fra Coloplast, stomisygeplejerskefra SVS og
et medlem fra CCF som fortalte om hendes
oplevelse med at have haft en stomi.

Vi var 38 personer hvoraf de 10 var fra
CCF og ud af de 10 var vi 5 fra bestyrelsen,
sa glad for, at COPA kunne komme med sa
mange personer sa arrangementet kunne
blive til noget, mgdet var informativt ogsa
for dem som ikke har stomi.

Kommende arrangementer

Vi har en rettelse til vores arrangement i maj
maned, i sidste blad bad vi jer om at saette
krydsi kalenderen den lgrdag den 13.maj
dette skal sendres til ONSDAG DEN 10.MAJ,
men det er stadig minigolf med spisning.

Lgrdag den 10.juniskal vi have et leege-
ligindslag og efter sommerferien starter vi
op igen den 9.september, hvor vi har faet 2
psykologer til at komme, men dette far i naer-
mere information omkring.

Viibestyrelsen vil gnske jer alle en god
sommerferie, nar I nar dertil og haber at se

mange af jer til de kommende arrangementer.

Venlig hilsen

Bestyrelsen.

Sydgstjylland

Mail: sydoestjylland@ccf.dk

Formand: Lena Kjeergaard
Mail: lenapccf@gmail.com

Afholdte arrangementer

Generalforsamling og foredrag: Lordag d.
28-01-23 afholdte vi den arlige generalfor-
samling. Udover generalforsamling havde vi
Mette Borre til at komme og holde et meget
speendende foredrag om hvad man selv kan
gore for at bedre tarmfunktionen og fa et
sundere liv. De tilstedeveerende fik en masse
gode ideer og input og nogle gode dialoger
med Mette. Mette Borre er klinisk disetist og
har skrevet forskellige bgger, bl.a. Low fod-
map diseten. Der var desveerre ikke ret stor
opbakning til vores generalforsamling/fore-
drag, men vi fik fyldt bestyrelsen op, men er
desvaerre uden suppleanter pa nuvaerende
tidspunkt, sa hvis DU kunne teenke dig at
prove at snuse lidt til foreningsarbejdet i
CCF Sgnderjylland, sa hgrer vi meget gerne
fradig.

Bgrne/unge arrangement: lgrdag d. 18-03-23
Havde vi planlagt en bgrne/unge arrange-
ment, hvor vi havde inviteret bgrn og unge
medlemmer fra Sgnderjylland, Sydvestjyl-
land og Sydgstjylland i svgmmehal. Der var
desveerre ikke ret meget opbakning. Men vi
prover med et nyt arrangement i efteraret
hvor vi vil invitere i bio og efterfglgende lidt
mad hvor de unge kan mgde ligesindede og

evt. udveksle erfaringer.

Kommende arrangementer

Cafe hygge: torsdag d. 20-04-23 vil vi af-
holde cafe hygge for medlemmer og én pa-
rgrende. Dette kommer til at forega pa cafe
Victoria i Tender. Dette bliver en aften hvor
vi vil seette lidt fokus pa det at veere pargren-

de og give dem mulighed for at mgde andre
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pargrende hen over en bid mad, hvor de
kan fa muligheden for at erfaringsudveksle.
Lige som de sygdomsramte kan fa lov til det
samme.

Vi haber det bliver en rigtig hyggelig aften.

Mini Golf: Fredag d. 12-05 har vi valgt, at vi
i forbindelse med international IBD dag, der
falder i ugen efter, at lave en hyggelig aften
hvor vi kan mgdes over et spil mini golf og
bagefter giver foreningen en pandekage.
Arrangementet bliver afholdt ved golf park
i Genner ved pandekagehuset. Vi glaeder os
til at se vores medlemmer og pargrende til

en hyggelig aften. Mere info samt invitation

kommer senere

Bogrne/Unge arrangement: I juni vil vi igen
prove at arrangere noget for bgrn og unge
ivores egen lokalafdeling samt for dem i
sydvest- og Sydgstjylland. Denne gang har
vi faet fat i en naturvejleder, der vil tage de
unge med ud i naturen og lave en hyggelig
dag med spaendende aktiviteter sammen
med dem. Mere info samt invitation kom-
mer senere.

Vi har stadig nogle medlemmer, der ikke
har oplyst kontoret om deres mail adresser.
Vi vil meget kraftigt opfordre til, at man kon-
takter kontoret med sin mail, sa vi kan veere
sikre p4, at vores invitationer kommer ud til
alle, og sa vi kan bruge medlemmernes pen-
ge pa at lave gode arrangementer og foredrag

frem for at bruge pengene pa den dyre porto.

Ostjylland

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

Afholdte arrangementer:

Torsdag den 2. februar 2023 var det tid for
arets generalforsamling i lokalafdeling @st-
jylland >
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Ca. 20 medlemmer og deres pargrende
deltog i generalforsamlingen.
Generalforsamlingen blev afholdt med dags-
orden ifglge vedteegterne.

Bestyrelsens beretning blev fremlagt,
regnskabet godkendt og handlingsplan for
2022 blev gennemgaet.

Hefter var der valg.

Bestyrelsens har konstitueret sig saledes:
Formand: Inger Graversen
Naestformand: Katrine Hauge Zeuner
Kasserer: Anni Faarup Christensen
Sekretzer: Anne Brosbgl-Ravnborg

Best. medlem: Per Lykkemark
Suppleant: Mads Andersen

Suppleant: Rikke Viskum Teglbjeerg
Revisor. Hanne Ngrgaard
Revisorsuppleant: Martin Hauge Zeuner

Torsdag den 16. marts 2023. k1. 18:30
45 medlemmer og pargrende havde denne
aften fundet vej til Vejlby Sognegard.
Klinisk dieetist Mette Borre fortalte om,
at vores tarmsystem har stor betydning for
vores fysiske og mentale helbred.
Som altid var det et fantastisk foredrag,

nar der er besgg af Mette.

Torsdag den 13. april 2023 kl. 19:00

"Skam og kronisk sygdom" foredrag med

psykolog Krista Korsholm Bojesen.
Aflyst pga. manglende tilmeldinger.

Kommende medlemsmgader:

Mandag den 22. maj 2023 Ladywalk
- starten gar kl. 18:30 pa Tangkrogen, Marse-
lisborg Havnevej 1, 8000 Aarhus C.

Danmarks stgrste endagsmotionsevent for

kvinder 3, 7 eller 12 km ruter.

Motion, faellesskab, et godt formal og en hyg-
gelig aften er nogle af nggleordene, nar vi i
CCF @stjylland gar med i arets Ladywalk.
Nar du leeser dette, er sidste frist for tilmel-

ding desvaerre overskredet (24. april 23)

Deltagergebyret bliver refunderet pa dagen,
hvis du er medlem af CCF.

Torsdag den 01. juni 2023 k1. 17:15
Guidet rundvisning pa ARoS, Aros Alle 2,
8000 AarhusC.

Guidet omvisning i seerudstillingen med

Cindy Sherman - Tapestries

Kom med pa en times rundvisning pa
AROo0S og efterfglgende tid pa egen hand pa
Museet.

Vimgdes kl. 17:15 ved billetomradet, hvoref-
ter vi spiser en sandwich sammen, inden vi
starter pa den guidede tur.

Begraenset deltagerantal efter fgrst til melle.
Du kan lzese mere herom i det tidligere

fremsendte nyhedsbrev.

Efterarets program er under udarbejdelse,
og vi kan allerede lgfte slgret for

Torsdag den 14. september 2023 k1. 19:00
Seksualitet, fertilitet, graviditet og fadsels-
udkomme ved IBD med overlaege Mette
Bykeerholm Julsgaard, afd. for Lever-, Mave-
og Tarmsygdomme pa AUH.

Torsdag den 30. november 2023 k1. 19:00
Arets sidste medlemsmgade, hvor vi, traditi-
onen tro, holder vores populeere julehygge
med bankospil.

Der vil senere blive udsendt nyhedsbrev for
efterarets aktiviteter.

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.

Vedrgrende vores arrangementer:
Deltagelsen er gratis for medlemmer af
CCF samt deres pargrende, hvis ikke andet
er anfgrt. Vi seelger amerikansk lotteri til
foredragsarrangementerne, hvor det er mu-
lighed for at stgtte lokalafdelingens arran-
gementer. Lotteriet kagbes kontant eller med
MobilePay til box96043.

CCF @stjyllands Facebook-side:

Folg med pa Facebook og fa in-
formationer om medlemsarran-
gementer og andre aktiviteter i
din lokalafdeling.

Klik forbi www.facebook.com/ccfoestjyl-

land og giv os et "like"

Unge-gruppen

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

Sofie Seiling Solgaard.

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

Du kan ogsa melde dig ind i ungegruppens
Facebook-gruppe:

"Ccf ungegruppe @stjylland"

OBS

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

Vi glaeder os til at se jer til de kommende

arrangementer.

Pa bestyrelsens vegne

Inger Graversen

COLITIS-CROHN FORENINGEN

Landsforeningen til bekeempelse af colitis ulcerosa

0g morbus Crohn samt andre relaterede tarmsygdomme

Norregade 71, 1.th. - 5000 Odense C - tif. 3535 4882 - mail: info@ccf.dk
i\bningstider i sekretariatet: Tirsdag 12.00 — 16.00 og torsdag 10.00 - 13.00

LANDSFORMAND

Jakob Hansen

HOVEDBESTYRELSEN:

Benthe Bertelsen, neestformand,

Kobenhavn

Jesper Olsen, kasserer, Nordsjalland
Hengameh Chloe Lauritsen,
Kobenhavn

Vera Slyk Pedersen, Sydvestjylland
Mikael Lasse Mikkelsen,
Kgbenhavn

DET LAGELIGE RAD"

Katrine Winter, specialleege i paediatri

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, professor, overleege

Anders Dige, leege

Telefon: 5057 4982

Mail: socialccf@proton.me
(SIKKER MAIL)

Telefontider:

Mandag 9 - 11 og fredag 9 - 11

CCETARMLINIEN e

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

REDAKTION e
Bladudvalg
Mail: brevspraekken@ccf.dk

Lokalstof: jtc@ccf.dk

KURSUSKALENDER 2023

FORKORTELSER:

MC morbus Crohn

(610) colitis ulcerosa

HB Hovedbestyrelsen

CCF Colitis-Crohn Foreningen

I Colitis-Crohn Foreningen bruges der ofte mange forkortelser. Disse kan vaere svaere for nye/udenforstaende at faglge
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. Dackker over de kroniske
tarmsygdomme som colitis, Crohn, mikroskopisk kolit m.fl.

IBS Irritable Bowel Syndrome. P4 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: brevspraekken@ccf.dk
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SADAN REJSER DU MED 1BD

Vi har samlet 10 gode rad til dig der skal ud og rejse

En kronisk tarmsygdom kan maske virke som en skyhgj forhindring
mellem dig og dine rejsedremme. Men sadan behgver det heldigvis
ikke at veere. Med god planlaegning og de rette forholdsregler

kan du sagtens rejse med IBD.

Nar man har IBD, kan pakkelisten godt veere lidt ekstra lang,
og der er mange ting at holde styr pa. Derfor har vi her samlet
en tjekliste med gode rad til dig med IBD, der snart drager
mod varmere himmelstrag eller nye eventyr.

Find mere information vedr. rejser
og vaccinationer pa levmedibd.dk
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Har du spgrgsmal eller gnsker du mere information, er du velkommen til at kontakte os

eller skrive til Medicinsk Information pa medinfoemea@takeda.com. Takeda Pharma A/S,
Delta Park 45, 2665 Vallensbaek Strand, tif.: 46 77 10 10. www.takeda.com/dk-da




