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Colitis-Crohn Foreningen
Patientforening for tarmsyge

CCF blev etableret 15. marts 1989 og har i dag ca. 5.000 medlemmer. Vores medlemmer har
primaert tarmsygdommene Crohn’s sygdom. Colitis Ulcerosa. mikroskopisk kolit. galdesyre-
diarre og irritabel tyktarm. Derudover arbejder CCF ogsa for patienter med falgesygdomme
af disse tarmsygdomme fx fistler, B12-mangel og ledbetandelse og -smerter m.fl..

CCF's kerneomrader er primart:

At forbedre forholdene for mennesker ramt af Colitis og Crohn i alle henseender. Det-
te gaelder ogsa andre tarmsygdomme, mikroskopisk kolit. patienter med galdesyrema-
labsorption, irritabel tyktarm og felgesygdomme heraf. Det er veerd at bemaerke, at der
selvfolgelig kan veere nogle konsekvenser af at vaere tarmsyg. Derfor samarbejder CCF
med relevante patientforeninger i Danske Handicaporganisationer og Danske Patienter
for faelles at styrke indsatsen for tarmsyge.

At kronisk tarmsyge har en staerk stemme i forbindelse med gvrige samfundsforhold: fx
menneskers sygdom, herunder sygedage og retten til behandling. tarmpatienters be-
gransninger og funktionsnedsattelser som folge af at vaere kronisk tarmsyg. CCF's
stemme skal kunne hores i det offentlige og private sundhedsvaesen, pa arbejdsmarke-
det, uddannelsesinstitutioner, i forbindelse med fertilitet- og graviditet, seksualitet og
livskvalitet i al almindelighed.

At CCF arbejder for at fremme forskningen i Danmark med fokus pa optimale og patient-
venlige behandlingsmetoder, digitaliseringens og mulighederne med Al i fremtidens fagre

sygehusvaesen, og seerligt fokus pa. at der forskes i den stigende udvikling af IBD/IBS
blandt bern og unge

At CCF pnsker at give vores medlemmer den bedst mulige service i form af kompetent

faglig rddgivning. gode arrangementer og netvaerk og gvrige relevante tilbud. der kan
forbedre medlemmernes viden og hverdag.

At CCF bliver en national anerkendt politisk akter, der kan flytte hegnspale for tarmpa-
tienter i hele Danmark.
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ET SAMMENHANGENDE

PATIENTFORL®B | ET
SAMMENHANGENDE
SUNDHEDSVASEN

TARMPATIENTERS FOLGESYGDOMME er
ofte den stgrste udfordring, sa i dette num-
mer af CCF MAGASINET har vi valgt at
saette fokus pa nogle af de fglgesygdomme,
man kan rammes af. Mange fglgesygdomme
skyldes ikke, at vi lige pludselig far noget
med gjet eller huden. Det er en fglge af den
autoimmune tarmsygdom, som vi er diag-
nosticeret med.

FOLGESYGDOMME VARIERER MEGET
fra person til person. Nogle far ingen
folgesygdomme, mens andre far dem i
varierende grad. Selvom vi maske har de
samme diagnoser, som fx Crohn’s sygdom,
Colitis, irritabel tyktarm, galdesyrediarré
eller mikroskopisk kolit, reagerer vi alle
med individuelle reaktioner, medicinbi-
virkninger og mulige fglgesygdomme som
fx fistler. Det kan du leese meget mere om
i magasinet.

NAR VIHAR VALGT at satte lys pa dette
tema, er det, fordi vi ved, at i der hver-
dagen kan veere flere gener, som det kan
veere sveert at overbevise omgivelserne
om, ikke mindst offentlige instanser og i
dele/sektorer af sundhedsvaesenet, hvor
vi bade kan vere i behandling hos laeger,
speciallaeger, hospitaler, fysioterapeuter
og mange flere.

MULTISYGE PATIENTER SATTER krav
til forbedringer i det danske sundheds-
vaesen, sa det er gearet til at imgdekom-
me vores behov for behandling samtidig
med, at der fra politisk hold konstant er
krav om et mere effektivt sundhedsvae-

sen. Derfor har CCF valgt at ga proaktivt
ind pa den politiske arena og keempe for,
at vi som patienter far et mere sammen-

haengende patientforlgb - i et mere sam-

menhaengende sundhedsvaesen. DU kan

leese om vores anbefalinger leengere inde
i magasinet.

APROPOS I LANDSPOLITIK, sd er vi i
CCF bekymrede, pa linje med Danske
Handicaporganisationer, over besparel-
serne pa handicapomradet. Intet er dog sa
skidt, at det ikke er godt for noget. Der har
nemlig ikke vaeret nogen reformer pa han-
dicapomradet siden kommunalreformen,
sa derfor vil vi arbejde serigst med at lgse
udfordringerne pa omradet og samtidig
sikre, at mennesker med handicap far den
ngdvendige hjeelp.

OG SA ER DET vist ikke gaet nogens naese
forbi, at CCF gav den gas i hele ugen op til
den Internationale IBD Dag, hvor vi lave-
de en del SoMe og indsamlingskampagner
for at gge viden om tarmsygdomme. Det
lykkedes os over al forventning at blive
set bade i ind- og udland, ikke mindst
fordi Storebeeltsbroen stod i lysende lilla
pa selve World IBD DAY 19. maj. Vi fik
desuden indsamlet i alt 58.230 kr. til arbej-
det i CCF.

PA HOVEDBESTYRELSENS VEGNE vil
jeg gerne takke arranggrerne af CCF’s
Tarmuge 2024 "Det rullende budskab”. Det
var virkelig velgennemfgrt, iseer nar man
teenker pa, at vi trods alt ikke er sa mange
haender. Den smukke plakat, der nu er

stor efterspegrgsel pa, blev delt ud pa man-
ge sygehuse (se plakaten pa magasinets
bagside af den unge kunstner, Bastian).
Utrolig godt gaet. Tak til vores medar-
bejdere for den store succes, som vi helt
sikkert gentager til neeste ar. Takket veere
vores mange stgtter og sponsorer kan en
lille patientforening som vores lave en
event af den kaliber. Vi takker hver og en
for opbakningen.

JEG VIL SLUTTE med at gnske jer alle

sammen en god sommer. Sekretariatet
holder ferielukket i uge 29 og 30, og sa
kommer vi steerkt tilbage i august.

Jakob Hansen, Landsformand
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TARMUGE EVENT -

Det nillende budskabis

Foto: Nicklas Fohlmann.

2023 udfeerdigede CCF en pamflet, samt kgrte en kampagne pa SoMe i
tarmuge, hvor der var fokus pa de fem stgrste tarmsygdomme generelt.
Solsikkeprogrammet bakkede ugen op med en kampagne pa deres me-
dier med tarmsyge fokus. Absalon Hotel og vandtarnet i Rgdovre lyste
deres facader op d. 19 maj. (World awareness IBD Day).
Der var der ca. 10.000 interaktioner pa SoMe.
Allerede i tarmugen 2023 blev det planlagt, at der skulle udfeerdiges en plakat,
der symboliserede tarmsygdomme; en virtuel opfglgning pa pamfletten; maske fri-
givet ved CCF's 35-ars jubileeum eller senest i tarmugen 2024.

AF VERA SLYK OG BENTHE BERTELSEN, KAMPAGNEANSVARLIGE FOR DET RULLENDE BUDSKAB

TARMUGEN 2024

SoMe kampagnen begyndte den 11. maj med skulle lyse lilla pa selve den Internationale

titelerne "Tarmuge event og "det rullende IBD-dag

budskab”. Malet med kampagnen er at gge

kendskab og viden om tarmsygdomme og Den 19. maj lavede vi et online indsamlings-
indsamling event med gaestespeakere. Teknikken hos

vores udbyder fungerede ikke pa dagen, men
Solsikkeprogrammet korte samtidig kampag- Vi fik lavet en film fra eventen med mange
ne selv fra man- til fredage i hele tarmugen gode indslag

EFCCA assisterede med opslag om Danmarks  Den 19. maj lyste Storebzeltsbroen op i skri-

kampagne pa deres egne lokale medier gende lilla. Det blev bemaerket internatio-
nalt

Den 15. maj modtog CCF 50.000 kr. fra Takeda

til trykning af plakat i forskellige stgrrelser Den 31. maj afsluttede vi CCF’s crowdfun-
ding. Vi fik i alt indsamlet 58.230 kr.

Den 17. maj udsendte CCF en pressemedde-

lelse i forbindelse med, at Storebzeltsbroen

JEG STATTER CCF-
FORENINGEN

FOR TARMSYGE

TARMUGE EVENT

Pt rlfpasde bodtitabe. s
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TARMUGE EVENT

Def nlfende bodtbabX_s

CCF’S NYE PLAKAT er blevet modtaget
over al forventning. Der er mange gnsker

om at kunne kgbe den.

Alt i alt har vores SoMe kampagne udlgst
115.000 interaktioner pa kun én uge.

Det kan desveerre ikke ses pa SoMe, hvad
andelen af interaktioner/gengangere
Doner dm panl etk s s bg ;‘gb
1l et godi form m ; er, men det kan ses pa Storebaeltsbroen
3 website, CCF’s FB-gruppe, at det fik stor
opmearksomhed overalt, ogsa i udlandet,
at broen blev oplyst i lilla til fordel for

tarmsyge personer i Danmark og resten

F TAKKER VORES SPONSORER FOR
af verden. Det var helt klart det opslag, cc JERES STmT[')rE gGSOSB :EMNG.D

der fik flest likes, kommentarer og delin- UDEN JER KUNNE DET IKKE LADE SIG
. G@RE | SAMME OMFANG.
ger - kun overgaet af Tour de France, da

der blev cyklet over broen. Det er ikke sa ‘H‘H‘ S E E N ™ \ ) PHARM A

) POLUTT
ringe endda! BIO GROUP

,L{r%‘,} STORT TAK til alle, der stgttede, likede, ﬁ;&[ ) '1 CQ|gp|u st

delte og bakkede op om tarmuge og vores
event 2024 #detrullendebudskab.

Collitis Crohn forenieen
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TARMUGE EVENT

Det rullende budskab® s

CCF S

NYE PLAKAT

TARMSYGDOMME KENDER INGEN GRANSER

AF REDAKTIONEN, CCF

CCF HAR L £ENGE gnsket at fa udar-
bejdet en ny plakat, som kunne vaere
med til at gge bevidstheden og opmaerk-
somheden pa tarmsygdomme.

Vi var derfor ude pa markedet og
spurgte flere anerkendte kunstnere
som fx John Nordmann. Sidstneevnte
anbefalede CCF at tage fat i en ung up-
coming kunster, som hedder Bastian pa
24 ar.

Han blev stillet opgaven: "Vil du lave
et maleri, der kan symbolisere forenin-
gen, det at veere tarmsyg og som samti-
dig er velegnet som plakat?” Malet er, at
plakaten skal haenge pa bl.a. hospitalsaf-
delinger, apoteker og hvor der ellers er
efterspgrgsel efter den.

Inspirationen til baggrundsfarverne
og cirklerne har kunstneren hentet fra
vores europaiske organisation, EFCCA.

Tarmen, og hvordan den kan blive
syg, har Bastian (#sotananab) under-
sggt, ikke mindst i hans netvaerk, hvor
flere er ramt af tarmsygdomme. Han
har symboliseret det med at vise en syg
tarm pa hgjre side af billedet inkl. en
pavirket galdeblaere, lever og mavesak,
som mange ogsa bliver ramt af. Den
venstre side symboliserer, at sygdom-
men ikke ngdvendigvis sidder over hele
tarmomradet. Og den hvide linje symbo-
liserer den raske tarm.

- Buean.§ 200y
TARMSYGDOMME KENDER INGEN G‘RENSE_-R

CCF - Foreningen for tarmsyge | Fa mere viden om tarmsygdomme
CCF.dk
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Ny Hvidovre-professor har
sit fokus pa inflammatoriske
tarmsygdomme

AF REDAKTIONEN, CCF

an drgmmer om at kunne

forebygge inflammatoriske

tarmsygdomme - og indtil

da at optimere behandlin-
gen markant for de p.t. 58.000 danskere,
der lider af sygdommene. Og nu kan
Johan Burisch saette yderlige skub i sine
forskningsmal som nyslaet professor i
gastroenterologi pa Hvidovre Hospital og
Kgbenhavns Universitet. Med sine 39 ar
er han den yngste professor pa sit felt i
Danmark.

Gastroenterologi omfatter sygdomme

i fx tarmsystemet, og Johan Burisch'’s
forskning zoomer ind pa inflammatoriske
tarmsygdomme. Det er uforudsigelige
sygdomme, hvor nogle forlgb er milde,
mens andre medfgrer nedsat livskvalitet,
sygefraveer og social isolation.

Der er dog sket en positiv udvikling i de
senere ar, men Johan Burisch og hans for-
skerhold stiler imod at kunne tilpasse be-
handlingen til den enkelte og kunne for-
udsige sygdomsforlgbene bedre - foruden
det helt ambitigse mal: forebyggelse.

Johan Burisch lzeste medicin pa Kgben-
havns Universitet, hvor han blev feer-
diguddannet i 2010. Han har siden faet
béade en ph.d., post.doc og en mastergrad,
har modtaget flere handfulde anerkendte
priser og har en magnetisk tiltreekning
pa gkonomisk stgtte til sin forskning. Til
eksempel var han sidste ar med til at fa
tildelt 7,5 mio. euro fra Horizon Europe
til et stort europaeisk forskningsprojekt,
miGUT, som 11 partnere i ni forskellige
lande samarbejder om.

LINK TIL HELE
ARTIKLEN HER:

https://www.hvidovre-
hospital.dk/presse-og-nyt/
pressemeddelelser-og-
nyheder/nyheder-fra-
hvidovre-hospital/Sider/
Ny-professor-Den-helt-
store-droem-er-at-forebyg-
ge-sygdommene.aspx

Eller scan QR-koden her.
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Hvad ger man, hvis man ikke har
en pargrende, der er rottweiler?

AF ANETTE OLIVARIUS, KOMMITTERET MEDLEM AF HOVEDBESTYRELSEN MED ANSVAR FOR PARDRENDEOMRADET

Det er sagt sa tit, at hvis en i familien bli-
ver syg, sa bliver hele familien det. Det
kan derfor ikke understreges nok, hvor
stor betydning, at det har, nar en person
rammes af (tarm)sygdom, at der er familie,
netveerk, venner, patientforeninger og
andre gode tilbud til at bakke patientens
og dennes pargrende op, seerligt ogsa hvis
der er mindre bgrn. Det handler ikke kun
om tunge samtaler, men ogsa om at bevare
smilene og samvaret med andre, nar det
er muligt.

I sundhedssektoren spiller pargrende en
helt central rolle, der alt for ofte over-
ses. Det kraever sin mand eller kvinde at
treenge igennem fagvidenskab og travlhed
blandt sundhedsprofessionelle - og man
skal veere noget af en rottweiler for at
treenge igennem.

Pargrendes bidrag til patientens pleje og
behandling er dog bredt anerkendt i bade
Danmark og udlandet. Det er ngdvendigt
at fokusere pa at stgtte pargrende bedre
frem for blot at inddrage dem mere. Ved

at skabe et staerkere samarbejde

mellem patient, pargrende og sundhedssy-
stemet skaber vi en bedre trivsel og tryg-
hed for alle involverede - og de sundheds-
professionelle far langt mere at vide om

patienten, som kan bruges i behandlingen.

Pargrende bidrager med emotionel statte,
praktisk hjeelp og medicinsk overvagning,
men de er mere end blot ressourcer. De
er mennesker med egne behov, fglelser
og begraensninger. For at kunne stgtte
pargrende til patienter bedst muligt, skal
sundhedssystemet derfor blive ved med at
arbejde pa at inddrage og anerkende parg-
rendes oplevelser og udfordringer.

Heldigvis er vi pa rette vej i det danske
sundhedsvaesen. Patientinddragelse er

en helt elementeer del af de sundhedspro-
fessionelles faglighed. De ved godt, at det
jo er patienten og mange gange ogsa den
pargrende, som ved mest om hele patient-
forlgbet, medicinforbrug, symptomer og
meget mere. Det handler derfor ikke laen-
gere om at inddrage pargrende mere, men

»

om at inddrage dem bedre. Alle pargrende
kan bidrage pa forskellige mader og i for-
skellige perioder.

Nar tillid skabes mellem sundhedsper-
sonale og pargrende, opstar der en tryg-
hed og feelles forstaelse, som ggr, at de
pargrende bliver langt bedre i stand til at
stgtte patienten - og selv fungere i hver-
dagslivet uden ungdige frustrationer og
bekymringer. Og ved bygge bro mellem
patienten og sundhedssystemet, kan den
pargrende vere brobyggeren til et steer-
kere patientforlgb, ogsa i privatlivet, hvor
livet fortsaetter.

CCF har nu etableret en pargrende gruppe
med tre nye pargrende-reprasentanter og
undertegnede. Gruppen er repraesenteret
vidt forskelligt bade i forhold til alder, ken,
erhvervserfaring, geografi og ikke mindst

i forhold til den enkeltes pargrenderolle.
Interesserede er meget velkomne til at kon-
takte mig.

Jo flere vi er, jo mere kan vi fortszette ar-
bejdet pa at stgtte pargrende og deres bi-
drag til patientplejen. Jeg kan kontaktes pa
mail: paaroerende@ccf.dk.

» Koncept for systematisk inddragelse af pargrende
(sundhedsstyrelsen.dk)

Benefits of Family Involvement in Patient Care

- Ambula Healthcare e

.« Patient and family engagement as a potential

~ @bproach for improving patient safety: a systematic
eview. | PSNet (ahrg.gov)

———
C—

e



MERUDGIFTER

PGA. TARMSYGDOMME 0OG FALGESYGDOMME — SERVICELOVENS PARAGRAF 410G 100

Flere medlemmer oplever ggede udgifter grundet deres tarmsygdom og/eller fglgesygdomme i

forbindelse med deres tarmsygdom. Serviceloven giver to muligheder til tarmsyge i forhold til at
sgge om daekning af merudgifter, jf. paragraf 41 (personer under 18 ar) og paragraf 100 (personer
over 18 ar). Begge paragraffer er ikke indkomstafhaengige, og man bliver heller ikke beskattet af
dem. Dog skal de stadig anfgres pa selvangivelsen.

AF MALENE HOLM, SOCIALRADGIVER, CCF

Hvad er merudgifter?
En merudgift er de ekstra udgifter, som du
eller dit barn har pa grund af en varig funk-
tionsnedsaettelse og/eller en indgribende
kronisk eller langvarig lidelse, som fx Colitis
Ulcerosa, Crohn’s sygdom eller fglgesyg-
domme som fx ledhaevelsesproblemer.
Udgifter, som du ikke ville have haft, hvis
du eller dit barn ikke var udfordret af varig
funktionsnedsaettelse. Derfor kaldes denne
ydelse for merudgifter. Formalet er, at du og
din familie kan leve et almindeligt liv som
andre borgere, der lever uden funktions-
nedsaettelse, og som er pa samme alder og i
samme livssituation som dig.

Hvad er en varig funktionsnedsaettelse?
En varig nedsat funktionsevne er en langva-
rig lidelse, hvis konsekvenser for den enkelte
er af indgribende karakter i den daglige
tilveerelse, og som medfarer, at der ofte ma
seettes ind med ikke uvaesentlige hjeelpefor-
anstaltninger for at opna en tilnaermelsesvis
normal tilveerelse. Fx hvis du med din tarm-
sygdom er i behandling med immundaem-
pende medicin for at holde ro i din sygdom.
Her vil man sa se pa medicinen eller mangel
derpa som en funktionsnedsaettelse. En del
tarmsyge er ramt af en eller flere autoimmu-
ne sygdomme og vil sdledes veere omfattet
gennem flere af disse sygdomme.

Kan alle med funktionsnedsattelse

fa dekket deres merudgifter?

Nej, det kan alle ikke. Kommunen skal tage
stilling til, om du eller dine forzeldre kan fa
daekket merudgifter pa baggrund af en raek-
ke betingelser. Den fgrste betingelse er, at
man skal veere omfattet af personkredsen.
Det betyder, at man ud fra en konkret vurde-
ring kigger pa det samlede "billede” og derfra
afger, om man herer til i personkredsen. Det
betyder, at fgr kommunen tager stilling til
dine merudgifter, skal du kunne "abne dgren
til personkredsen.” Bade bgrn og voksne kan
veere omfattede af personkredsen, og er det

dit barn, som har en funktionsnedszettelse,
er det barnets forsgrger(e), der ansgger om
merudgifter. Man skal veere mellem 18 ar og
folkepensionsalderen for at kunne ansgge.
Bgrn vil oftest helt automatisk vaere i per-
sonkredsen, hvis de har IBD.

Hvor laenge er jeg berettiget?

Udmaling af tilskuddet til deekning af mer-
udgifter sker for et ar ad gangen. Udbetaling
sker som udgangspunkt fra ansggningstids-
punktet, hvis betingelserne er opfyldt. Ved
uforudsete udgifter, fx udgifter til flytning,
kan der opsta behov for deekning af en en-
keltstdende merudgift. Dette kan ske ved en
enkeltstdende udbetaling.

Ophgr/nedsa:ttelse

Tilskud til deekning af merudgifter bortfal-
der ved udgangen af den maned, hvor borge-
ren nar folkepensionsalderen eller dgr. Hvis
betingelserne for tilskud ikke leengere er op-
fyldt, eller hvis merudgifterne er lavere end
oprindeligt antaget, nedsaettes tilskuddet.

Ma jeg rejse eller flytte

midlertidigt til udlandet?

Retten til hjeelp bevares under visse om-
steendigheder ved midlertidige ophold i ud-
landet. Det er en betingelse, at modtageren
inden udrejsen opfylder betingelserne for at
modtage hjeelp, samt at kommunen lgbende
kan holdes orienteret.

Merudgifter til medicin

Der ydes deekning af merudgifter til den me-
dicin, der er direkte relateret til den nedsatte
funktionsevne fx borgerens egenbetaling til
medicin, nar sygesikringstilskud er fratrukket.

Merudgifter til kosttilskud,

kost og dizetpraeparater

Hyvis borgeren spiser almindelig kost, men
samtidig har behov for kosttilskud, ydes der
deekning af merudgifter til fx proteindrik og
energidrik. Det skal veere laegeligt begrundet.

Merudgifter til transport/karsel ved
uddannelse, arbejde, behandling, fritid
Der ydes merudgift til transport til ngdven-
dig behandling/kontrol med den billigste
offentlige transport. Hvis det pa grund af
borgerens funktionsnedsaettelse er ngd-
vendigt at kere i bil, ydes transportudgiften
med statens takst for befordring. Der kan
ydes merudgift til transport til fritidsinte-
resser, kgrsel til og fra arbejde, uddannelse
og lignende.

Merudgifter til toiletpapir og renhold

Grundet tarmsygdom vil nogle opleve et

merforbrug af fglgende:

o Toiletpapir/vadt toiletpapir/vad-
servietter og toiletrens

e Renggringsmidler til renggring af f.eks.
badeveerelse/toilet og sovevaerelse

e Handsaebe og handsprit i forbindelse med
toiletbesgg

o Taske med ngdvendige effekter (tgj, toilet-
papir, handsprit mv.) til udenfor hjemmet

o Ekstra poser til urent affald/vasketgj mv.

Merudgifter til renggring

daekkes ikke som udgangspunkt

Som hovedregel ydes der ikke tilskud til
renggring. I seerlige tilfzelde kan der dog
ydes deekning af merudgifter til renggring,
hvis borgeren har udsving i sin helbreds-
tilstand eller ved behandlinger, og disse
udsving vil bevirke, at borgeren i perioder
ville have opfyldt betingelserne for at fa
hjeelp til praktiske opgaver i hjemmet over
servicelovens § 83. Hvis borgeren har en
rask samlever/aegtefaelle, kan renggring
som hovedregel ikke deekkes, da det forven-
tes, at samleveren/zegtefzellen lgfter den.
Det beror pa en individuel vurdering.

Dette er blot nogle eksempler. Listen

er langt fra endelig. Sporg derfor, hvis
du har brug for yderligere information
eller andet. Jeg kan kontaktes pd mail:
socialccf@proton.me.
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Projekt SmartClinic

Chefkonsulent kommunikation Mette
Bierbum Bacher, forskningsenheden pa
Sjeellands Universitetshospital i Kgge, har
informeret CCF om et stgrre spaendende
projekt, som er sat i gang, hvor tarmsyge
er i fokus og 18 tarmsyge deltager i pro-
jekt SmartClinic.

Projekt SmartClinic har som formal at
udvikle en generisk model for digitalise-
rede behandlingsforlgb af patienter med
kronisk sygdom. I projektet anvendes
kronisk mavetarmsygdom (Inflammato-
ry Bowel Disease, kaldet IBD) som case
med henblik pa at udvikle og afprgve en
model for digitaliserede behandlingsfor-
lgb, der pa sigt kan anvendes inden for
andre medicinske specialer med kronisk
sygdom.

I dag er proceduren, at patienter med
en kronisk sygdom kommer til regelmaes-
sige kontroller i sundhedsvaesenet - ogsa
i perioder, hvor patienterne er stabile og
ikke oplever sygdomsudbrud.

Der er behov for at gentzenke de
mange ambulante patientforlgb (dvs.
behandling og kontrol uden hospitalsind-

laeggelse). Det kan blandt andet ggres ved

at anvende sundhedsteknologi til at sikre
god patientmonitorering og frigive tid pa
hospitalerne, sa akut syge patienter kan
behandles inden for en kortere tidsramme
end i dag, hvor laegerne ogsa har afsat en
del tid i ambulatorierne.

De fire projektpartnere i Danmark og
Sverige bestar af henholdsvis Sjeellands
Universitetshospital, virksomheden Visi-
kon, Skanes Universitetssjukhus og Han-
delhogskolan ved Goteborg Universitet.

MATEORRL | CHATER PO B0Ton s s ST COo4mm)

Links:

Parterne skal i feellesskab udvikle model-
len for ambulant kontrol og behandling
af patienter med kroniske sygdomme.

Modellen kombineres med selvmoni-
torering med avanceret, digital teknologi
og online kontrol med mere effektiv
akutbehandling i klinikken, hvor der
gores brug af sundhedsteknologi pa en
ny made. Lgsningen udvikles sammen
med patienterne i et brugerinddragende
set-up.

Projektet er stgttet med EU-midler fra

it

Vejledninger:

Idekatalog
Sensualitetstraning
Energiskema

Video med QR kode:
Glidecreme
Hijzelpemidiar til kvinder
Hjzlpemidlaer til maand

HMI-basen.dk Hjmlpemiddeldepotet-
seksualitat



Interreg-Oresund-Kattegat-Skagerrak og

foregar i en 3-arig periode og slutter den
ultimo august 2026.

Nordisk Netvaerks temadag
"Sex og IBD”.
Overleege PhD, klinisk Lektor Anders
Dige (medlem af CCF’s Det laegelige rad)
og Sygeplejerske Mette Paulick fortalte
pa temadagen om "Felles medicinsk og
kirurgisk behandling af analfistler ved
Crohns sygdom” (20 % af Crohns patien-
ter far analfistler jf. artikel i magasinet).

Der var indslag fra sygeplejersker om
resultater fra projekter om seksualitet og
IBD; herunder fremlaeggelse af projekt
omhandlende kun meend, psykolog og
sexolog kom og fortalte om deres faglige
vinkler til emnet.

Kvalitetssikringsprogram fra staten til
ny diagnosticeret kronisk syge; gaelder
ogsa tarmsyge-patienter

Staten har gnsket, at nydiagnosticere-
de kroniske patienter bliver bedre rustet
i deres egne sygdomme, gaelder alle spe-
cialer; herunder det gastroenterologiske

speciale. Alle kronisk syge specialer har
skulle foresla en praksis, der kan med-
virke til bedre kvalitetssikring, viden til

patienter og veere malbart i praksis.

Praksis for ny

diagnosticerede tarmsyge

Alle nydiagnosticerede tarmsyge patien-
ter i Danmark skal indenfor 1 ar, efter
diagnose, have 1 times samtale med en
sygeplejerske (eller en laege). Der er udar-
bejdet skema, der gennemgar viden om
tarmsygdom, fglgesygdomme, behand-
lingsmuligheder, hjeelpemidler, paragraf-
fer for stgtte, udfordringer i hverdagen,
herunder seksuelle udfordringer mfl.
Det er et keempe skema, der er lavet
som arbejdsredskab til sygeplejersker til
kommunikation med nye med tarmsyg-
domme.

Nar afdelingen har fortaget samtalen,
tastes den ind i registreringssystem og
afdelingen honoreres gkonomisk. Alle af-
delinger skal lave denne samtale!

Sa har du, som nydiagnosticeret pa-
tient, ikke modtaget et tilbud om samtale,
sa sperg din tarmlaege eller sygeplejerske
pa hospitalet.

DSR (Dansk Sygeplejerske Rad) har
sammen med gastro-leeger, bl.a. ogsa fra
CCF’s laegelige Rad, og sygeplejersker ud-
feerdiget et storre fuldt deekkende skema
med forslag til afdelinger og klinikker for
temaer, der skal gennemgas med patien-
terne sammen med redskaber til sund-
hedsprofessionelle fx spgrgeteknikker til
folsomme emner, rollespil m.v.

Nu kommer der et forbedret
sygeplejerskespeciale indenfor
tarmsygdomme.

Der har aldrig veeret et nationalt orga-
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niseret undervisnings program til syge-
plejersker under specialet i mavetarm-
sygdomme, da det kraever en organiseret
specialuddannelse for at kunne kalde sig
speciale sygeplejerske. Der er nu lavet
et nationalt undervisningsmodul for
danske sygeplejersker. Alle tarmsygeple-
jersker kan nu modtage undervisning og
kurser lgbende, samt hver enkelt syge-
plejerske kan registrere, nar de taget et
undervisningsmodul. Flere medlemmer
af CCF’s Det leegelig Rad stiller op i un-
dervisningsmodulerne.

Bgrn pa danske tarmafdelinger
tilbydes psykologassistance

Der er nu mulighed for at henvise tarm-
syge bgrn til psykolog. Erfaringen indtil
nu er, at mange ikke tager imod tilbud til
at starte med, men efter noget tid, ven-
der de retur med gnske om henvisning
til psykolog.

Det med psykolog tilbud fra hospitals-
regi er ikke en standard, derfor kan voks-
ne, desveerre ikke blot blive henvist, men
skal fgrst forbi egen laege, og der kan det
veere sveert at fa en henvisning. Det er
en fantastisk start, at "vores” tarmsyge-
bgrn nu far mulighed for psykologtilbud.

IBS - brochure

CCF har forskellige fagrelevante bro-
churer, som uddeles gratis til hospitaler
og medlemmer af CCF. Der er behov for
genoptryk af IBS-brochuren. Dog er bro-
churen yderst out-datet, hvorfor sund-
hedsudvalget over sommeren/efteraret
arbejder pa at lave en IBS-brochure sam-
men med leege Laura Krogsgaard, der har
hoveduddannelse i gastroenterologi og
en efteruddannelse i Kognitiv Adfaerds-
terapi.
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seetter krav til
politikerne om bedre
sammenhaeng i hele

sundhedsveaesenet

[ sidste nummer omtalte vi de fgrste 4
af vores politiske anbefalinger. I den-
ne artikel ser vi neermere pa de naste
anbefalinger til at skabe bedre sam-
menhaeng i sundhedsvaesenet.

Op mod 1 million
danskere lever med
kroniske tarmsyg-
domme. Det er alt
for mange. CCF har
s iar valgt en langt
mere proaktiv linje
E! ?— overfor vores po-
i 7 ﬂ' ~.-y litikereiregioner

og i Folketinget.

Det handler om, at

vi gnsker at fa sat

tarmsygdomme og
alle fglgesygdommene pa den politiske dagsor-
den, sa det bgjes i neon en gang for alle. I al for
lang tid har det veeret de "store” sygdomme, der
dominerede og oftest med rette (fx cancer, diabe-
tes, hjerter), men cirka 1 million danskere er ikke
til at overse.

Tarm- og fglgesygdomme er alvorlige livslan-
ge sygdomme. Det szetter krav til en lang raekke
forbedringer i det danske sundhedsvaesen, der
kan imgdekomme tarmsyge personers stigende
behov for behandling samtidig med, at kravene
til et effektivt sundhedsvaesen stiger fra politisk
hold.

Vi har i CCF udformet 12 politiske anbefalin-
ger, som vi mener gavner bade sundhedsvaesen,
men szerligt de tarmsyge og andre kronisk syge.

Kroniske patienter kender det kun alt
for godt. Man sendes fra et sted i sund-
hedsvaesenet til et andet, men scan-
ninger, prgvesvar og andre relevante
sundhedsoplysninger fglger ikke med.
Konsekvensen er oftest, at vi som pa-
tienter selv ma videreformidle oplysnin-
ger, sd prover ikke skal tages om igen og
igen. CCF synes derfor, at der skal ind-
fares et nationalt digitalt stamkort for
kroniske patienter pa tveers af sektorer.

Kronisk multisyge patienter, herunder
tarmpatienter, modtager ofte behand-
ling mange forskellige steder, f.eks. ved
egen leege, speciallege og pa sygehuset.
Nar en leege et af disse steder ordinerer
et leegemiddel, har pagaeldende det fagli-
ge ansvar for denne specifikke behand-
ling, men kronisk multisyge patienter er
ofte i mange forskellige behandlingsfor-
lgb, og forskellige leeger er derfor ansvar-
lige for forskellig slags medicin.

CCF gnsker derfor et fleksibelt system i
Danmark, der gor det let for egen laege
at forny recepter pa uproblematiske
lzegemidler udskrevet af bade special-
leeger og sygehus.

I Danmark koster al me-
dicin pa alle apoteker
stort set det samme, men
der gives forskellige me-
dicintilskud afhzengigt
af patientens behov og
af, hvor meget medicin
patienten er ngdt til at
kgbe pa et ar. Det bety-
der, at man som patient
ikke kan have hgjere
udgifter til apoteksme-
dicin end 4.435 kr., men
for kronisk multisyge
patienter, som ofte er

i deltidsbeskaeftigelse
eller modtager overfor-
selsindkomst, er det en
stor del af deres gkono-
mi. Der er derfor en so-
cial slagside i systemet,
som det ser ud i dag.
Derfor anbefaler vi, at
ber konstrueres et medi-
cintilskud, som baserer
sig pa patientens hel-
bredstilstand og (svage)
gkonomi.



Mange aktgrer i sundhedssektoren har
allerede indfegrt kvalitetsstyringssyste-
mer for at opretholde kvalitet i sundheds-
tilbud. Interne audits gennemfgres med
jeevne mellemrum og sikrer fokus pa, at
der er overensstemmelse mellem de fast-
lagte procedurer og praksis. Vi gnsker, at
man udbreder brugen af kvalitetsforsik-
ring, sa det kan styrke samarbejdet mel-
lem de forskellige aktgrer i sundhedssek-
toren, f.eks. nar ansvaret for en patient
overgives fra hospital til kommune.

Sundhedsskoler underviser og oplyser
bgrn og unge om udvalgte sygdomsom-
rader, hvor der er et forebyggelsespoten-
tiale. Det gavner bade dem, der far indsigt
og magt over egen sundhed, og de afdelin-
ger i sundhedsvaesenet, der dermed kan
afveerge indleeggelser og maske alvorlig
sygdom. Lignende tilbud til voksne med
tarmsygdomme burde ogsa etableres i de
kommunale sundhedscentre. Vi gnsker
konceptet udbredt i hele landet for at
give bade bgrn og unge magten over egen
sundhed, savel som voksne patienter.

I takt med at flere kroniske og multisyge patienter leegger storre
pres pa sundhedsvaesenets ressourcer, far de pargrende mere og
mere ansvar. Pargrende spiller i dag en central rolle i at pleje og

stgtte patienter, og forventningerne til de pargrendes rolle vokser
bade i kompleksitet og omfang.

De pargrende er patientens gjne og grer og skal veere i stand
til at navigere rundt i et stort komplekst system som sundheds-
vaesenet. Pargrende er ogsa patientens hukommelse og en god
samarbejdspart til de sundhedsprofessionelle. Pargrende bgr der-
for have adgang til stgtte, radgivning og treening, der kan hjaelpe
dem med at handtere deres ansvar og beskytte deres egen trivsel.
Pargrendes ret til stgtte og vejledning bar skrives ind i lovgiv-
ningen pa sundhedsomradet. Selve opgaven bgr ikke paleegges
hospitalsafdelinger, men kan med fordel varetages i et samarbej-
de mellem det offentlige, civilsamfundet og patientforeninger.

Tarmsygdomme bgr anerkendes som en vasentlig sygdoms-
byrde i Danmark og indga som et konkret malepunkt i Den
Nationale Sundhedsprofil, der hver fjerde ar gennemfgrer en
undersggelse af danskernes sundhedstilstand. I undersggelsen er
der indikatorer pa 19 specifikke kroniske sygdomme og helbreds-
problemer. Tarmsygdomme er ikke en af de nationale indikatorer.
Det skal sendres hurtigst muligt.
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‘Win syg;.-"
plejerske- |

eg hedder Helle Aagaard
Petersen, er 42 ar og har
colitis ulcerosa, men jeg

er ogsa autoimmun syg af
rygsoljegigt og naeldefeber
med periodisk angiogdem.
Udover at mine autoim-
mune sygdomme i sig selv kan vaere svaere
at handtere, sa har jeg ogsa flere fglgesyg-
domme og tilstande: Irritabel tyktarm,
kronisk forstoppelse, kroniske smerter,
fatigue, kroniske infektioner, vaegtogning,
omfattende kosthensyn og ledstivhed. I
2021 matte jeg indse psykologhjeelp var
ngdvendigt. Jeg var blevet overveeldet af at
balancere arbejde, familie og ikke mindst
sygdom. Her var det "tungeste ben” sa af-
gjort sygdom og fglgetilstande.

Privat er jeg gift med Tony Hansen og
sammen har vi en sgn pa 15 ar. En rigtig
teenager med en steerk humor omkring
hans mors sygdom. Jeg er uddannet syge-
plejerske i 2007, siden 2014 har jeg haft
fleksjob og i 2022 matte jeg erkende, at
jeg ikke leengere kunne passe mit job. For
nuvaerende er jeg under afklaring af min
arbejdsevne. Heldigvis oplever jeg at blive
passet godt pa af jobcenteret.

Kompleksisten af fglgetilstande og ikke
mindst mine autoimmune sygdomme, gar
det sveert behandlingsmaeessigt at handtere
mine sygdomme. Jeg bliver fulgt i 5 ambu-
latorier og hvem der tager behandlingsan-
svar for hvad, kan veere rigtig sveert at gen-
nemskue og give lidt en hovedpine. Den
absolut vigtigste "spiller” i mit forlgb er
min praktiserende laege. Hende bruger jeg
ofte, nar jeg er faret vild i, hvilket symp-
tom eller problem, jeg skal tale med hvem
om. Hvem har egentlig behandlingsansva-
ret? Er energien helt i bund, oplever jeg
praktiserende leege overtager kontakten til
mine ambulatorier. Det er guld veerd, at jeg
har en "voksen at tale med”, der kan og vil
overtage, nar bliver valtet af mit helbred
og alle de mange patientopgaver som fglger
med.

Noget som har ramt mig i forlgbet er,
hvordan min sygeplejerske-karriere grad-
vist er skiftet ud med en "professionel
patient-karriere”. En absolut ikke selvvalgt
karrierevej, men en jeg pregver at omfavne

og gere sa godt jeg kan, pd min egen pree-
mis. En laege satte ord: "Har du overvejet,
du er i ved at leerer os noget og ikke om-
vendt?”. Omformuleret, sa er jeg langt hen
ad vejen min egen ekspert, da de faerreste
laeger har mgdt en patient der ligner mig.
Det gjorde ondt at here. Jeg er altid pa
"dobbelt arbejde” i mine patientforlgb, nar
jeg bade skal veere patient og ekspert pa
én og sammen tid. For at kunne fglge med,
forer jeg en slags bullet-journal over mit
sygdomsforlgb. Det gor det lettere for mig
at danne overblik og endnu vigtigere, jeg
kan lettere laegge sit sygdomsforlgb fra mig
og holde "fri” til at leve livet.

Mine patienterfaringer skal bruges til
noget. Jeg har vaeret igennem mindst 16
forskellige afdelinger, fordelt pa 7 hospita-
ler i 3 forskellige regioner og 13 akutind-
laeggelser indenfor de sidste 2 ar. Derfor
har jeg meldt mig til et brugerpanel pa
Regionshospitalet Nordjylland, men jeg er
ogsa aktiv i brugerpanelet hos sundhed.
dk, aktivt medlem ved CCF og bestyrelses-
medlem ved Foreningen for Rygsgjlegigt
og Morbus Bechterew Nordjylland. Med
det jeg har veeret igennem, sa giver det
mening for mig at bruge mine erfaringer til
noget, som maske kan ggre andres forlgb
lidt lettere.

Min hverdag er meget uforudsigelig.
Faktisk styrer sygdom meget hvad jeg
kan. Heldigvis styrer jeg selv, hvad jeg gor,
med det jeg kan...! Jeg har opgivet at leegge
planer og lave aftaler. I stedet arbejder jeg
med "hensigter”. Jeg har fx til hensigt at
mgdes med veninde, vasketgj, kgbe ind
eller maske blot at fa indhentet et sgvnun-
derskud. Jeg kan skubbe de fleste hensigter
til en anden dag, bede om hjezlp eller drop-
pe dem helt. Nar mine hensigter mislykke-
des, sa gver jeg mig stadig i at sige "pyt” og
veere lidt stolt over, at jeg i stedet er lykke-
des med at lytte til min krop. Mit helbred
kommer fgrst. Altid. Maske er mit liv fyldt
med mange kompromiser, men meget kan
lade sig ggre med planleegning og spontani-
tet pa gode dage. Min energi skal priorite-
res pa det der giver mest livskvalitet. Noget
af det jeg holder meget af, er kvalitetstid
med familien og pa gode dage gature ved
"De tusind sger” i "Store vildmose”.
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10 GODE RAD TIL

PARQPRENDE

DET ER EN STOR OPGAVE at veere pargrende til en syg.
Nar et familiemedlem bliver alvorligt og kronisk syg, sa bliver
hele familien pavirket. Identiteter i familien aendrer sig for be- forpligtelser.
standigt.

En analyse fra Pargrende i Danmark viser, at 58 pct. af pa-

barn eller nzer ven:

rgrende mener, at deres psykiske helbred pavirkes negativt.

2

Veer opmeerk-
1 som pa. at bern
Afklar din rolle kraver en sar-
som pargrende. lig omtanke og 3
Hvem udger net- narvaar.
veerket af pargren-

de i sygdoms-
forlpbet? R
men.

5 7 4
Organiser de Inddrag altid den Tal med hinan-
daglige geremal. syge der, hvor det gi- den om. hver me-

Sperg andre om ver mening, og dermed
hjalp, selvom undga at tage beslutnin-
det er sveert. 6 ger pa den syges vegne,
fx i forhold til lsege-
samtaler, fysisk
pleje m.m. 8
Afklar din rolle
som pargrende.
9 Hvem udger net-
veerket af pargren-
de i sygdoms-
forlpbet?

Afklar, hvor-
dan | vil tale

at | vil tale om
sygdommen.

Organiser de
praktiske opga-
ver med modetider,
behandlinger.
medicin m.fl.

Glem ikke dig
selv. Hvem stot-
ter dig ift. din/jeres
pkonomi, arbejds-
plads, velbefin-
dende m.m.

10

Veer god til
blot at lytte op-
marksomt og gor
dig umage med at

veere naervee-
rende.

get, eller hvor lidt,

En anden undersggelse fra KMD finder, at 14 pct. af pargrende
overvejer helt at forlade arbejdsmarkedet pga. deres pargrende-

Nedenfor finder du 10 gode rad, som er formuleret af parg-
rende selv, som kan hjzelpe dig som zegtefaelle, kereste, partner,

FAMILIE-
RADGIVNING

Mange kommuner og orga-
nisationer tilbyder fami-
lieradgivning. Som oftest
starter sadan et forleb med
en samtale, hvor kun forael-
drene er til stede. Sammen
finder man en dagsorden for
de felgende samtaler, hvor
bernene er med. Til den ind-
ledende samtale kan I fx fin-
de ud af, hvordan | bedst far
passet pa hinanden i fami-
lien, og hvordan I giver bor-
nene mulighed for at komme
frem med deres tanker og
bekymringer.

APPS TIL AT
HOLDE STYR PA
AFTALER | SUND-
HEDSVASENET

Der findes en raekke apps i
Appstore, der hjaelper med
at holde styr pa aftaler,
diagnoser, beskeder, be-
handlere og behandlinger.
CCF anbefaler ikke den ene
fremfor den anden. Der er
o0gsa Min Sundhedsplatform,
hvis man bor pa Sjalland/
Hovedstaden og en raekke
EPJ-systemer i Jylland alt
efter, hvilken region, som
man tilherer.

PARPRENDE
| DANMARK

Hjemmesiden tilbyder infor-
mationer om stgtte, herun-
der pargrendetelefonen og
pargrendebrevkassen.

KILDER/LINKS:

. Pdrgrendeguide

- gode rdd til pdrerende
Livet som pdrorende

- Pdargrende i Danmark
(paaroer.dk)
KMD-analyse:Pdrgren-
depdarbejdsmarkedet
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FATIGUE

— MERE END ALMINDELIG TRATHED

AF REDAKTIONEN, UDDRAG AF ARTIKEL BRAGT | CCF-MAGASINET NR. 131

Personer med kronisk tarmbetaendelse
som IBD kan opleve en seerlig form for
treethed, som adskiller sig vaesentligt fra
almindelig traethed. Denne sarlige slags
treethed, der er knyttet til IBD og andre
autoimmune sygdomme som fx leddegigt,
ogsa kaldet for fatigue.

Hvad er fatigue?

Fatigue er en speciel form for traethed, der fgles voldsommere end
almindelig traethed. Fatigue karakteriseres som en udtalt fysisk traet-
hed - snarere end en egentlig mental traethed. Du vil typisk opleve
at mangle energi og overskud, og din krop kan fgles ualmindelig
tung. Generelt kan fatigue sammenlignes lidt med den voldsomme
treethed, du kan opleve, nar du fx er hardt ramt af influenza. Fatigue
stopper bare ikke efter et par uger under dynen, som influenza ty-
pisk gar.

Nar sgvn ikke er nok
En anden ting, der karakteriserer fatigue - i modsaetning til alminde-
lig treethed - er, at fatigue ikke gar vaek efter en god nats sgvn.




Medicin er heller ikke altid lgsningen. Selvom man har ro i sin IBD,
er naesten halvdelen alligevel stadig pavirket af fatigue, og tallet sti-
ger til over 80%, hvis der er opblussen i sygdommen.

Hvad skyldes traetheden?

Man ved ikke, hvorfor mange der oplever fatigue. Din tarmsygdom
kan sagtens veere velbehandlet og dermed uden sygdomsaktivitet,
samtidig med at du kan veere traet. Nogle fagfolk mener, at traethe-
den skyldes, at tarmsygdommen angriber hele din krop, ikke kun
dine tarme. Men det er ikke videnskabeligt bevist. Selvom fatigue
ikke kan soves vaek, sa er en god sgvn forudseetningen for ikke at
veere traet.

Hvad betyder traetheden for hverdagen?

Fatigue kan have stor indflydelse pa hverdagen. For nogle forekom-
mer traetheden i kortere eller leengere perioder, for andre er den der
hver dag. For dem, der ofte oplever traethed, kan en konstant udmat-
telse dominere i hverdagen. Det kan vaere svaert at koncentrere sig,
nar energien mangler. Kroppen kan vaere fysisk sveekket, og over-
skuddet pa et nulpunkt. Derfor kan gigtrelateret treethed let pavirke
bade humgret og evnen til at klare almindelige hverdagsopgaver. Et
dansk forskningsprojekt har vist, at treethed bade kan medfgre ned-
sat livskvalitet og negative konsekvenser for ens sundhed og adfaerd.
Det kan vaere én af forklaringerne p4, at gigtrelateret treethed for
nogle er et stgrre problem end smerterne. ,

Det er derfor vigtigt, at du ger, hvad du kan for at leere din traethed
at kende, for at prgve at komme den til livs - eller i hvert fald mini-
mere den.

Du kan heldigvis selv ggre mange ting for at minimere din traet-
hed. Ofte kan der veere tale om sma aendringer i din hverdag, som
har en god effekt. Du kan ogsa kontakte din sygeplejerske eller laege.
I kan sammen drgfte, hvad der kan veere af muligheder for dig, hvis
de initiativer, du tager, ikke giver resultat.
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Hvad kendetegner de forskellige typer af traethed?

o Generel treethed er, nar du har en overordnet fglelse af at veere
treet, bade fysisk og mentalt. Den generelle traethed kan veere en
blanding af de 4 andre former for treethed.

e Fysisk treethed er, nar dine muskler og din krop er traet. Fgler du
dig i god eller darlig form? Kan du udholde meget eller kun ganske
lidt?

e Mental treethed er, nar du har vanskeligt ved at teenke og koncen-
trere dig. Vandrer dine tanker fx nemt veek fra emnet? Skal du
anstrenge dig for at koncentrere dig?

e Reduceret aktivitet er, nar du bevaeger dig lidt. Er du meget eller
lidt aktiv i lobet af en dag? Foler du dig aktiv eller inaktiv?

o Reduceret motivation er, nar du mangler lyst til at igangseette en
aktivitet. Har du mange planer? Har du lyst til mange ting? Eller
foler du dig udmattet over at skulle foretage dig noget?

Jo bedre, du kan beskrive, hvilken form for traethed, du oplever, jo
bedre kan du sammen med sygeplejersken og/eller leegen finde frem
til, hvad der kunne vzere det rigtige for dig at gere.

Er traethed og fatigue det samme?

Dentreethed, du oplever, kalder sygeplejersker og laeger typisk for fa-
tigue eller gigtrelateret traethed. Pa fransk betyder fatigue "traethed”
eller "udmattelse”. Behandlerne siger fatigue om treethed for at ad-
skille normal treethed med udtalt treethed forbundet med sygdom.
For den treethed, du fgler, er en anden end den, som alle kan fgle, nar
de har sovet for lidt eller er udkerte.

Mange forskellige faktorer spiller ind, nar det kommer til
fatigue, som figuren ved siden af viser. Har man ogsa angst,
depression, sgvnforstyrrelser eller blodmangel, kan det have
en indflydelse pa fatigue. P4 samme made kan beteendelse i
tarmen og din made at leve pa have indflydelse pa fatigue.
Alligevel er der forskellige ting, du selv kan ggre for at mind-
ske treetheden og fa mere energi.

FAKTORER DER PAVIRKER FATIQUE [KRONISK TRATHED)

t/depressi

orstyrr

Blodmange sstil og kost

111G

Betandels
i tarme

munsystem
tarmflora

aminer
mineraler
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Helhedsorienteret behandling
med terapeut, Helle Kubsch

AF LONE HEMMINGSEN, FORPERSON, LOKALAFDELING FYN

irsdag den 30. april 2024 var
lokalafdeling Fyn veert for et
speendende arrangement med
Helle Kubsch som foredragshol-
der i Borgernes Hus, Odense. Medlemmer
fra lokalafdelingen mgdte talstaerkt op og
blev blandt andet introduceret til ande-
dreetsgvelser, som er essentielle i Helles
tilgang til at opna bedring i sundhed
og livskvalitem
uddannet fysioterapeut, psyko-
terapeut, akupunkter, mind-
fulness-
instruktgr og senetens-
behandler, og er ansat pa OUH,
afd. S., hvor hun arbejder som
psyKkoterapeut.
Helle er mere end bare en terapeut - hun
er en helhedsorienteret behandler, der ser
pa bade krop og sind!

Helle er ikke kun ansat pa afdeling S pa
OUH, hun driver ogsa sin egen klinik, hvor
hun med stor omsorg behandler alt fra
smerter til stress. Med en solid baggrund in-
den for fysioterapi, psykoterapi og traume-
behandling bringer hun en helhedsorien-
teret tilgang til sine patienter. Pa afdeling

S praktiserer hun senetensbehandling, en
manuel terapiform, der gennem fysioterapi,
massage, streekgvelser, ultralydsbehandling,
laserterapi og antiinflammatoriske injekti-

&

oner, lindrer smerter, forbedrer funktion og
fremmer heling efter skader. Hun sikrer, at
hver patient fgler sig set og hart, med enga-
gerende samtaler om deres sygdomsforlgb
og udfordringer, hvilket understgtter en hel-
hedsorienteret pleje, der omfavner det hele
menneske.

Selvom andedraetsgvelser ikke er en direk-
te behandlingsmetode, spiller de en
afggrende rolle i mange behand-
lingsmetoder. Det gode andedraet
kan lindre smerter, reducere
stress, forbedre ilttilfarslen, gge
nl- kropsbevidstheden samt forbedre
sgvn, mobilitet og fleksibilitet.

Hun introducerede os til praktiske
andedreetsgvelser! Hun fgrte os ind i et gje-
blik af ro og fordybelse med andedraetsgvel-
ser, hvor vi skulle traekke vejret dybt ind
gennem naesen, fgle luften fylde vores lunger,
og derefter langsomt puste luften ud gennem
teenderne med en blid s™-lyd. Hver udanding
er ikke blot med til at lindre smerter og stress,
men giver ogsa en fglelse af velveere. En
egnet teknik vi alle kan have gavn af at an-
vende i pressede situationer, hvor vi normalt
traekker vejret hurtigt og overfladisk.

"Prav selv at vaere opmaerksom pd din
vejrtreekning, ndr du foler dig stresset.

FRA MERE TIL BEDRE VEJRTRAKNING

=)

MUNDEN |nesEw

Stimulerer nitrogenoxid -
gger iltoptagelsen

Stress
Darlig sgvn - sgvnapng

Treethed - overiltning

Let forpustet

Slim/snot i naese

Renser luften vha. fimrehar
varmer luften op

@ger vakuum i lungerne og
gger iltoptagelsen

e Det beroliger nervesystemet at traekke
ZKndret tandstilling vejret gerlliem naZseZ

Trzekker du vejret hurtigt og overfla-
disk? Prov i stedet at tage dybe ind-
dndinger helt ned i maven og pust
langsomt ud gennem taenderne med en
hvislende “s’-lyd. Du vil mdske opleve, at
du foler dig mere rolig og afslappet”!

For at opna rigtig sundhed er det vigtigt at
behandle hele mennesket - bade krop og
sind. Ved at kombinere forskellige behand-
lingsmetoder og tage hand om bade fysiske
og mentale udfordringer, kan vi opna en
bedre og mere varig bedring. Ved at lzere
at treekke vejret dybt, slippe spaendinger og
bearbejde gamle fglelser kan vi forbedre
vores samlede velbefindende. Det er en
tilgang, der kan hjeelpe os alle med at blive
sundere og gladere i vores hverdag.

At behandle en person helhedsorienteret
betyder at se ud over de symptomer, der
viser sig. Det handler ogsa om at forsta,
hvordan tanker og fglelser pavirker vores
fysiske helbred. Der er ofte en sammen-
haeng mellem gamle traumer og fysiske
symptomer. Ubehandlede fglelser kan ma-
nifestere sig som smerter eller sygdomme
senere ilivet. Ved at bearbejde disse fglelser
kan patienterne ofte opleve en forbedring i
deres fysiske tilstand.

Foredraget var tankevaekkende, inspire-
rende og gavnligt, og vi gnsker derfor

at dele denne viden med vores gvrige
medlemmer.
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SYGDOMME

Folgesygdomme er temaet for dette ma-
gasin, fordi de mange gange fylder lige sa
meget eller mere, som vores grundsygdom.
Nogle tarmsyge far dog slet ikke fglgesyg-
domme, mens andre ggr i varierende grad.

SELVOM TARMSYGE MASKE har sam-
me diagnoser, som fx Crohn’s sygdom,
Colitis, irritabel tyktarm, galdesyrediarré,
mikroskopisk kolit, og/eller divertikler, er
det ikke det samme, som vi alle oplever
hverdagen ens. Det kan skyldes, at syg-
dommene reagerer med individuelle reak-
tioner, forskellige medicinbivirkninger, og
vi far ngdvendigvis heller ikke de samme
folgesygdomme.

Til dele af nedenstdende gennemgang
af fglgesygdomme har vi hentet inspira-
tion og direkte tekster, som er udfeerdiget
af hhv. Maria Westergaard-Maenchen og
Marie Louise Bergmann. Begge var en del
af CCF’s ungegruppe i Kgbenhavn i 2021
til 2023, hvor de blandt andet skabte in-
stagram profilen @tarmproblemer. CCF
belgnnede Maria og Maria med Birthe
Stubbes Mindelegat i forbindelse med
deres store indsats i og om vidensdeling
om tarmsygdomme.

AF CCF'S SUNDHEDSUDVALG

HUDUDFORDRINGER

Mange tarmsyge oplever tgr hud

- enten pa grund af medicin eller
fejlerneering i varierende grad, som
folge af fx mange daglige toiletbe-
Sog.

Iseer om vinteren maeerkes den
tarre hud, da vi opholder os inden-
for i ter radiatorluft og maske tager
lange varme bade, der suger fugten
ud af huden. Huden kan derfor fgles
stram, tynd, uelastisk, skaller af, rev-
ner og kan ga i stykker med sma sar.

Det er vigtigt at drikke rigeligt
med vaeske (2-3 liter) om dagen alt
efter, om du har mange toiletbesgg,
eller treener eller ej.

Det kan vaere en idé at spise fiske-
olie eller anden form for Omega-3.

Det er fristende at ville skrubbe
hardt pa en skallende eller tgr hud
med en grov skrubbehandske eller
bodyscrub - men de skarpe korn og
fibre river hudens toplag i stykker
og skaber mikroskopiske sar. Sa tag i
stedet en blgd vaskeklud med i bad
og gnub blidt med den.

Almindelige bodysaber er ofte
for harde ved huden og stripper
den for dens beskyttede barriere.
Derfor er det vigtigt at bruge en ul-
tramild seebe uden parfume med lav
pH veerdi, fx en intimsaebe pa hele
kroppen.

Mens huden er vad efter bad,
kan du med fordel smgre dig ind
i babyolie uden parfume og lade
det treenge ind i nogle minutter,
for huden duppes, tor med et blgdt
handklaede.

Efter badet skal huden genfugtes
med en god bodylotion, som gerne
skal indeholde fugtende glycerin, en
fedtkilde og med fordel carbamid,
der er eksfolierende pa huden. Car-
bamiden ggr, at de dgde hudceller
opblgdes, og det bliver nemmere
for cremen at treenge ind og pleje
huden.

Du kan sagtens bade hver dag
med tegr hud, hvis du fglger radene
og samtidig holder badene korte og
ikke for varme.



SMERTER

Smerter er kroppens faresignal om,
at noget er galt, og at kroppen er ud-
sat for en skade eller en ubalance

Smerter kan veere akutte eller
kroniske, og vi reagerer alle forskel-
ligt pa smerter. For eksempel vil om-
fanget af skaden, bekymringstan-
ker, angst forbundet med smerten
eller overfokusering pa smerterne
pavirke hvordan vi opfatter vores
smerter.

Hvis der er tale om akutte smer-
ter, er det vigtigt at vaere opmaerk-
som pa at sgge hjeelp, hvis de er me-
get slemme, da der kan veere risiko
for fx tarmslyng eller andre akutte
behandlingskraevende tilstande

Hvis dine smerter er kroniske
(varer over 6 maneder) kraever det
en anden tilgang, og her kan det fx
hjeelpe at arbejde pa psyken og sgge
hjeelp til at takle den mentale del af
at leve med smerter

Der findes forskellige smertecoa-
ches og smerteklinikker, og oftest vil
det kreeve en kombination af medi-
cinsk og mental tilgang til smerterne.
Du kan fx arbejde pa accept af din
situation at veere ekstra god ved dig
selv, mindfulness-teknikker eller
kropsscanninger. Derudover kan en
varmepude pa maven eller maske et
varmt bad lindre midlertidigt

At leve med kroniske smerter kan
pavirke alle aspekter af dagligda-
gen, og derfor er det essentielt at fa
den rette hjzelp. Tal med din leege
om medicin, en henvisning til en
smerteklinik eller om behandling af
fx en fysioterapeut.

Du kan ogsa ringe til Smertelinjen:
60 13 01 01 - der er aben mandag til
torsdag, hvor du gratis kan fa vejled-
ning af bl.a. frivillige fysioterapeuter,
ergoterapeut, smertesygeplejersker,
psykologisk radgivning socialradgive-
re eller andre smertepatienter.
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HARTAB

Hartab kan veere en autoimmun sygdom i sig selv kaldet Alopecia, hvor haret
tabes helt eller delvis over kortere eller leengere perioder. For nogle kommer
haret igen, mens det for andre er tale om et kronisk hartab.

Flere tarmsyge oplever hartab enten i forbindelse med medicinering, udbrud
isygdom, fejlernaering eller operation. Efter udbrud, operation, stress eller sveer
sygdomsperiode vil nogle ogsa opleve et hartab ca. 3 maneder efter, at belast-
ningen er gaet veek og man lever "normalt” igen.

Visse medicintyper kan ogsa give hartab. Ved fejlernaring som jern-, vita-
min- eller proteinmangel kan hartab forekomme indtil, der er rettet op pa er-
neeringen. Fejlernzering sker for de fleste med tarmproblemer som et resultat
deraf.

Nar der sker et hartab efter stress, operation, sygdom eller fejlernzering, sa
skyldes det, at harrgdderne vokser i faser, sa haret normalt falder af lgbende.
Men nar kroppen er under stort stress, sa stopper cellerne i harrgdderne simul-
tant med at vokse, da de er meget skrgbelige, og derefter falder ud
nogenlunde samtidigt - dette ses almindeligvis tydeligt i for-

bindelse med fx kemoterapi eller graviditet.

For langt de fleste er hartabet forbigdende og haret
vokser med tiden tilbage - omend det kan fgles som en
evighed. Det er dog altid en god idé at blive udredt ved
egen leege, idet der kan veere tale om en underliggende
sygdom.

B12-MANGEL

B12-mangel kan skyldes, at du fx grundet din tarmsygdom ikke kan optage
B12-vitaminet, du har anzemi (blodmangel) eller fglger en vegetarisk/vegansk
eller ensidig kost. B12 findes hovedsagelig i animalske produkter.

B12-mangel kan pavirke hele kroppen. Det er en mangel-tilstand, som kan
komme snigende over laengere tid, men ogsa kan opsta akut.

Symptomerne kan komme fra flere organer og ligne mange andre fysiske
og psykiske lidelser. Fx nar de kommer fra mavetarm-systemet, kan sympto-
merne veere oppustethed, diarré og forstoppelse.

Knoglemarven og nervesystemets celler deler sig hurtigt. Her kan
B12-mangel vise sig som blgdninger i huden, infektioner, traethed, fglefor-
styrrelser, psykologiske symptomer og depressive tendenser. Det kan ogsa
vaere sma infektioner, som fx gentagende bleerebetzendelse, bihulebetaendel-
se, mundsar og breendende rgd tunge, da mundhulen ikke
kan holde til sliddet fra maden.

Det er derfor vigtigt, at du altid taler med din

B12
VITAMIN

B12-vitamin hjeelper med
at holde nerver og blodlegemer
raske. Det absorberes i den
sidste del af af tyndtarmen (ilium).

leege om dine symptomer. En blodprgve kan

vise, om du har et lavt niveau af B12-vitamin.
B12-mangel behandles typisk med vitamin-
tilskud i form af tabletter eller indsprgjtnin-
ger intramuskuleert (i musklen), hvis man . .
Sa har du Crohn eller har faet
fjernet et stykke tarm i det
omrade, vil du sikkert have
svaert ved at optage nok
B12-vitamin gennem
din kost.

ikke kan optage vitaminet via tarmsystemet.
Tal med lzegen om hvilken behandling, du
synes, virker bedst for dig.

Kilde: ugeskriftet.dk/videnskab/behandling-og-kontrol-af-b12-
vitaminmangel
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DATING 0OG SEX

For de fleste er det at finde og mgde en potentiel
keereste ikke den nemmeste opgave og kraever
investering af bade tid, felelser, sms’er, drinks i
baren eller kaffe pa caféen.

Datingsituationer saetter en tarmsyg i en sarbar
position, hvor man hele tiden skal vurdere, hvor
meget og hvor lidt man vil dele ud om sig selv. Har
du tarmproblemer, sa kan det veere sveert lige at
flette det ind i samtalen.

Nar du til sexdelen, falger der ofte endnu flere
betaenkeligheder og et tryghedsbehov med, nar du
har en tarmsygdom. Det kan veere om ens udseen-
de, hvis nu man er oppustet, har ar, stomi, sar eller
lign. Mange oplever, at pludselige og/eller hgjlydte
toiletbesgg, prutter, medicin, smerter i underlivet
og potensproblemer kan vare forbundet med den
store hyggedraeber.

Nogle ting kan du planleegge sig ud af, mens an-
dre nok kraever en lille snak med pageeldende, som
du gnsker at veere intim med. Og JA, det er meget
svaert og angstprovokerende at skulle tage den
snak med én, som du maske knapt kender! Det er
sveert at tage snakken selv, hvis man kender sin
partner godt, men det handler fgrst og fremmest
om ens egen tryghed i situationen.

Gode rad, inden intimt samvaer:

o Veerieget hjem, s du er sikker p3, at der er toi-
letpapir og andre forngdenheder pa wc'et.

e Hav en radio pa wc’et, der kan daekke lidt for
hgjlydte toiletbesgg.

e Sgrg for at have, hvad du selv har brug for til
selve akten som fx glidecreme, slikkelapper,
sexlegetgj, preevention, smertestillende og lign.

e Hav mavebeelte til at holde pa stomi, hvis der er
behov for det, eller hav "sexposen”, den mindste
pose liggende klar, sa du hurtigt kan skifte, in-
den sex.

e Hav fx sexet undertgj pa, hvis der er behov for
at skjule ar eller lign.

o Men vigtigst af alt er at give sig hen og nyde
samveeret, fa orgasmer og have hudkontakt ud-
lgser en tsunami af gleedeshormoner, der virker
afstressende og giver hjernen og sindet et kram.

Rede blodlegemer
Blodplader

Hvide blodlegemer

NORMAL ANAMI

BLOD | AFFORINGEN
0OG ANAMI

Hvis du opdager blod i affgringen, bgr du altid ga til leegen,
sa man kan finde ud af, hvad det skyldes.

Arsager til blod i affgringen kan fx veere:
e Heemorroider

o Rifter ved endetarmen

e Polypper eller udposninger i tarmen

e Colitis Ulcerosa

e Morbus Crohn

o Tyktarmskraeft

Hvis blodet er frisk rgdt, vil der oftest vaere blgdninger i
sidste del af tyktarmen eller endetarmen, hvorimod sortlig
stgrknet blod kan skyldes blgdninger lzengere oppe i tarmen.
Laegen kan hjzelpe med at finde ud af, hvad blodet skyldes og
leegge en plan for behandlingen - for det skal behandles!

Blod i afferingen kan fgre til ansemi (blodmangel). Som
tarmsyg kan du blgde fra tarmen.

Anegemi kan ogsa opsta grundet, at tarmen er sa beskadiget,
at den ikke kan optage nzeringsstoffer nok.

Anzemi skyldes, at der er mangel pa de rgde blodceller,
og dermed at der ikke kan transporteres den ngdvendige ilt
rundt i kroppen.

Du kan fa anzemi, fordi kroppen danner for fa rgde blod-
celler, fordi kroppen nedbryder dem for hurtigt eller hvis du
taber meget blod

For eksempel kan blodcellerne ikke dannes, hvis du mang-
ler jern, vitamin B12 eller folinsyre, som er ngdvendige i pro-
cessen.

Ved kraftig blgdning og sveer inflammation ved tarmsyg-
domme, kan der ogsa opsta mangel pa rgde blodceller. Det
kan derfor blive ngdvendigt med infusioner af enten jern
eller blod, eller injektioner med vitamin B12, hvis du lider af
meget svaer ansemi




VAGTUDSVING

Tarmsygdomme kan give veegtudsving
Oppustethed gor, at bukserne bliver for
stramme i lgbet af dagen, steroidbehandling

giver hurtigt rundt maneansigt og veegtog-

ning omkring taljen, mens udbrud i sygdom-
me kan give kraftige veegttab - alle udsving,
som kan ggre det sveert at genkende sig selv.

Ikke alle med tarmproblemer oplever
vaegtudsving, men for nogle tarmsyge er de
en del af udbrud og medicinering. Ikke nok
med, at du skal forholde sig til at “bo” i en
usynlig syg krop, sa skal du maske ogsa for-
holde dig til et nyt spejlbillede, du ikke kan
genkende.

Selvom du er tynd og efter samfundets
normer betragtes som sund og “eftertragtet”,
sa forbindes denne tilstand for mange tarm-
syge med at veere syg, smerter, hospitalsbesgg
og angst. Tager du omvendt pa i forbindelse
med medicinbehandling, sa kan du mgde en
manglende accept i samfundet af overvaegt,
som veerende noget direkte usundt og nega-
tivt.

Begge opfattelser og fordomme kan vaere
modstridende med, hvordan du har det, nu
hvor du faktisk har faet det bade fysisk og
psykisk godt, fordi sygdommen er i ro pga.
medicinering. En uoverensstemmelse, som
kan vaere sveer at balancere mentalt, nar
normer dikterer, at du skal veere modeltynd
og trimmet, mens ens leege minder om, at det
er godt at have lidt ekstra kilo pa sidebenene,
hvis du skulle blive syg igen.

Det vigtigste er, at du passer pa dig selv fy-
sisk og mentalt. Nyd din krop. Brug den. Veer
ikke bekymret for, hvad andre taenker. Din
krop er din ledsager for livet. Du ved, hvad
der er bedst - for dig.

e Du er ikke defineret af, hvordan du ser ud
eller hvilken stgrrelse, som du bruger

o Hvad du ser pa de sociale medier, er ikke
virkeligheden

o Kroppe aendrer sig over tid.

o Den perfekte bikinikrop eksisterer ikke.

e Hver krop er unik.
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LEDHAFTELSES-
BETANDELSE

Ledhaeftelsesbetzendelse er en inflammatorisk tilstand, der pavirker steder, hvor
sener eller ledband heefter pa knoglerne. Det kan fare til haevelse, smhed og vaere
meget smertefuldt. Det rammer ofte ved ankler og nogle gange en fglelse af smerte
under fgdderne, albuen - og kneeled eller hofterne. Det kan desuden medfgre
morgenstivhed, nedsat fleksibilitet og bevaegelighed i led.

Udredning er en klinisk undersggelse (undersggelse af haevelse, gmhed og smer-
teomrader), billeddiagnostik som rgntgen, MR-scanning eller ultralyd for at vurdere

beteendelse og skader, samt blodprgver for at udelukke andre tilstande og identificere

inflammatoriske markgrer.
Behandling vil normalt veere at tilbyde bl.a. non-steroide antiinflammatoriske lze-

gemidler (NSAID'er fx ibuprofen) for at reducere smerte og inflammation. En behand-
ling, som dog flere vil afsta fra, hvis du har en inflammatorisk tarmsygedom grundet

NSAIDer.
Der findes ogsa andre smertedeekkende mediciner, som kan smertelindre. Nogle

har nytte af fysioterapi for at forbedre mobiliteten og styrke musklerne omkring det
pavirkede omrade, hvor andre oplever ledhzeftelsessmerter vil blive forveaerret af gen-

tagende bevaegelser og fysisk treening. Det er en balancegang.

Du kan selv prgve at forbygge ledhaeftelsesbetaendelse ved fx at undga overbelast-
ning af leddene, holde en sund vaegt for at reducere belastningen pa leddene og fglge

en behandlingsplan for underliggende sygdomme, der kan bidrage til tilstanden.
Hvis du oplever symptomer pa ledhaeftelsesbeteendelse, er det vigtigt, at du kon-

sulterer en leege for korrekt diagnose og behandling. Tidlig indsats kan hjeelpe med at

lindre symptomerne og maske forhindre yderligere skade.

Kilde: praktiskmedicin.dk og gigtforeningen.dk

Rektale bledninger

@jenproblemer Tandproblemer

Led-smerter Vagttab

Fatigue Eksem

TARMSYGDOMME

Handler ikke kun om at
ga pa toilettet. For mange er

Anzmi Medicin

Angst € o Stress
folgesygdommene lige sa
. eller mere invaliderende.
Fistler Smerter
Kort sagt:
Allergier Kost/mad
"Det kan traekke taeender ud
Kvalme at veere tarmsyg. : Vagtegning

Lavt selvvard Forstoppelse

Felgesygdomme Sevnprpoblemer

se her pa billedet. Dette magasin har ikke plads til at komme ind pa dem alle, men
sundhedsudvalget bestraber sig pa at beskrive flere folgesygdomme i fremtiden.
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Felgesygdomme i forbindelse med tarmsygdom er faktisk et stort omrade, som du kan
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CCF’'S MEDLEMSKORT ER MERE END ET
MEDLEMSKORT! DET ER OGSA ET TOILETKORT!!

AF REDAKTIONEN, CCF

I naeste magasin nr. 136 til efteraret, far
du dit medlemskort for 2025. Der er en
bevaegelse i gang for gjeblikket. Tabuer
bliver langsomt nedbrudt. Nye samtaler
om tarmsygdomme tager form. Og det er
CCF’s medlemskort og toiletkort med til at
skubbe pa.

Der er for os med tarmsygdomme rigtig
meget dialog om toiletkort og behov for
adgang til toiletter i offentligt rum. Her
skal du veere opmaerksom pa, at CCF’s
medlemskort - dvs. dit medlemskort - re-
elt er sa meget mere end et medlemskort.
Det fungerer ogsa som et toiletkort!

Fordi CCF er géet i samarbejde med
Solsikkeprogrammet og er den fgrste
patientforening i Danmark, der har faet
tilladelse til at benytte solsikkelogoet pa
CCF’s medlemskort, er CCF inkluderet i

Ingen - heller ikke CCF - kan garan-
tere, om et toilet er ledigt, eller om
en butik kan tilbyde et toilet, men
generelt er der kommet meget mere
opmzerksomhed pa netop tarmsyges
behov for et toilet. Veer opmaerksom
pa, at du i den forbindelse gerne ma
benytte handicaptoilettet. Benyt dit
medlemskort ved behov for toilet,
pa festivaler, til koncerter o.lign.
Husk det ogsa er et toiletkort!

Solsikkeprogrammets store arbejde med
at lave aftaler med danske virksomheder,
som bl.a. tager ansvar for at undervise
deres personale i usynlige handicappedes
behov, herunder tarmsyges.

Man kan dog godt lave aftaler med en
virksomhed, men det er ikke altid det
samme som, at personalet far informatio-
nen, eller reelt maske forstar ngdvendig-
heden af at udbrede kendskabet. Derfor
lavede Solsikkeprogrammet sidste forar 8
undervisningsfilm omhandlende usynlige
handicap. Det ene handler udelukkende
om tarmsyges behov for et toilet.

Status pa programmet er her i 2024, at

e 450 virksomheder har indgaet aftaler
med Solsikkeprogrammet. Alle virk-
somheder har lgbende undervisning af
deres personale fx Salling gruppen inkl.
Bilka, Netto og Salling. CCF har faet in-
formation om, at netop Salling gruppen
har veeret ekstra opmaerksomme pa fil-
men om toiletbehov.

e Mange virksomheder har lavet egne til-
tag for at imgdekomme usynligt handi-
cappedes behov, fx har Tryg og Nordea
lavet en decideret Solsikkelinje, hvor
Solsikkekunder kan ringe pa et direkte
telefonnummer, og der sidder en med-
arbejder Kklar til personlig vejledning.

e Programmet har abnet op for, at mange
virksomheders ansatte, hvilke ogsa in-
kluderer nogle med tarmsygdomme, nu
italeseetter TABU og udfordringer for
mennesker med usynlige handicap.

RABAT: Der er medlemmer, der har meldt
ind til os, at i udlandet giver medlemskort
fx ogsa rabatter og/eller endda gratis ad-
gang til fx museer, turistattraktioner- og
busser m.fl.

CCF er derfor ved at undersgge, om
noget tilsvarende kan ggre sig geeldende i
Danmark?

B ™

Solsikkelinjen - til dig med sarlige behoy
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ANALFISTLER VED
CROHN'S SYGDOM

Op mod 20% af patienterne med Crohn’s sygdom udv

ler

i deres sygdomsforlgb sikaldte analfistler. Fistler er be
teendelsesgange, der afgar fra slimhinden i endetarmen
til entenshuden omkring endetarmen ellefimellemkgde

AF ANDERS DIGE, LAGE F
W/

B

.

os kvinder kan fistlerne ogsa

udvikle sig fra endetarmen til

skeden. Fistler er ofte voldsomt

generende, da de flyder med be-
teendelse, giver smerter, kan fgre til bylder og
giver lugtgener.

For den enkelte patient er konsekvenserne
ved at have fistler store, da fistlerne i massiv
grad begraenser arbejdsevne, sociale aktivi-
teter og seksuallivet. Flere studier har vist, at
patienter med fistler har en betydelig nedsat
livskvalitet.

Fistler kraever kirurgisk behandling

Hos nogle patienter er dannelsen af fistler det
forste tegn pa Crohn'’s sygdom. Ofte vil en fistel
opsta i efterforlgbet til, at man har haft en byld i
omradet ved endetarmsabningen.

Fistler kraever kirurgisk behandling. Den-
ne bestar i fgrste omgang i at sikre sig, at der
kommer godt aflgb for den betaendelse, der
hele tiden danner sig i fistlen. Aflgbet sikres
ofte ved man med patienten i fuld bedgvelse
renser fistelgangen op, og sa herefter leegger
en tynd trad, kaldet en seton, gennem fistel-
gangen, sa fistlen ikke kan lukke sig sammen.
Lukker fistelgangen sig sammen, kan betaen-
delse ikke komme ud, og der er stor risiko for,
at der sa opstar en ny byld.

Ofte er det ngdvendigt med hyppige op-

D LEVER-, MAVE/ 0G TARMSYGROMME

F,

b

rensninger hver 6.- 12 uge seerligt i starten

af behandlingsforlgbet. Dette kan veaere stor
belastning for patienterne, da de tit har en del
smerter i dagene efter de kirurgiske oprens-
ninger. [ perioderne mellem oprensningerne
kan der vare behov for, at patienterne kom-
mer hyppigt til fistelskylning typisk ved en
sygeplejerske. Her bliver fistlerne skyllet rene
for betaendelse med saltvand.

Kirurgi kombineret

med medicinsk behandling

Det er vigtigt, at den kirurgiske behandling af
fistlerne kombineres med sidelgbende medi-
cinsk behandling. Derfor er det er vigtigt, at
fistelpatienter handteres i et velfungerende
samarbejde mellem medicinske og kirurgisk
leeger.

Den medicinske behandling, der har beds
dokumenteret effekt pa fistler, er biologisk
behandling med anti-TNF-preeparaterne
infliximab og adalimumab eventuelt kom-
bineret med antibiotika i form af som f.eks.
ciprofloxacin i op til 12 uger. Med kombiner
medicinsk og kirurgisk behandling kan man
opna fistelheling hos lidt mere end halvdelen
af patienterne, men det kreever talmodighed
og tager ofte 1-2 ar at na dertil, at man kan
lukke fistlen fuldsteendigt. Hos de patienter,
hvor man ikke kan fa bragt patienterne til, at
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fistlen kan lukkes, er mélet med behand-
lingen i stedet symptomlindring, hvilket
ogsa opnas for en stor del af de patienter,
hvor fistlen ikke kan fjernes.

Hos nogle patienter er tilstanden sveert
behandlelig, og patienterne har udtalte
symptomer trods bade ihaerdig kirurgisk
og medicinsk behandling. Hos disse pa-
tienter er det ofte ngdvendigt at anleegge
en midlertidig eller permanent stomi.

Hvis der er mistanke om, at en patient
har udviklet en fistel, er det vigtigt at fa
det undersggt hos en leege. Ofte vil man
kunne se den ydre fistel abning som en gm
"bumselignende” forandring i huden tezet
ved endetarmsabningen. For det meste vil
man kunne klemme betzendelse veeske ud
ad abningen. Hvis der er en fistel, vil man
typisk blive henvist til yderligere vurde-
ring hos en kirurg eventuelt til underse-
gelse i fuld bedgvelse, sa der kan laves en
grundig undersggelse med blandt ultra-
lydsskanning af endetarmsomradet. Nogle
gange vil det veere relevant at fa foretaget
en MR-skanning af baekkenet.

Forsgg med behandling

af fistler med eget fedtvaev

Der er udviklet flere kirurgiske metoder
til at lukke fistler. I Danmark foregar der
aktuelt et forsgg, hvor man tester om be-
handling med indsprgjtning af patienter-
nes eget fedtveaev, hgstet fra maveskindet,
har en gavnlig effekt. Tanken bag denne
metode er, at fedtvaevet indeholder stam-
celler, som man formoder fremmer heling
af fistlerne. En stor fordel ved denne me-
tode er, at man ved operationen ikke be-
skadiger lukkemusklerne, og derfor ikke
risikerer, at patienternes evne til at holde
pa luft og affering beskadiges. Aktuelt
deltager afdelingerne i Aalborg, Aarhus,
Odense, Bispebjerg og Herlev i forsgget.

Stem Cell Research & Therapy: The-
procedures-of-seton-placement-a-Check-
the-fistula-tract-b-Probe-the-fistula.
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DEMONSTRATION
FORAN FOLKETINGET ,
MOD BESPARELSER PA
HANDICAPOMRADET

AF HELLE ECKEROTH, CCF

ONSDAG DEN 22. MAJ mgdte et stort
antal mennesker frem pa Christiansborg
Slotsplads for at demonstrere mod rege-
ringens tiltag pa handicapomradet. En
stor del af dem ankom i kgrestol.

Ideen til demonstrationen udsprang af
Tranaesudvalgetsrapport. Patientforenin-
ger pa tveers af sygdomsomrader er eni-
ge om, at rapporten synes at have mere
fokus pa at sikre besparelser end at sikre
den hjeelp, som mennesker med handicap
reelt har behov for

Rapporten blev feerdig i april og blev
fulgt op af en politisk aftale med i alt 25
forslag for handicapomradet. Aftalen
blev indgdet mellem regeringen, Radika-

)

‘Anders Holst.

le Venstre, Det Konservative Folkeparti
og Liberal Alliance.

Danske Handicaporganisationer (DH),
som CCF er en del af, mener, at besparel-
serne er bekymrende, men samtidig ogsa
kan veere med til at lgse udfordringer pa
handicapomradet, som DH i lang tid har
kaempet for, fordi det ikke er sket noget
centralt pa omradet siden kommunalre-
formen 2007. Det betyder, at alt for man-
ge mennesker kaemper i dag for at fa den
ngdvendige hjaelp.

CCF fglger op pa omradet.

Centrale temaer i
aftalen, som kan have
positive konsekvenser
- hvis ikke, der er tale
om en sparepvelse:

Specialeplan. Alt for mange

mennesker med handicap far i
dag ikke den rigtige hjeelp forste
gang. Nu har regeringen og parti-
erne aftalt, at Danmark skal have
en specialeplan pa det hgjtspecia-
liserede socialomrade, sa menne-
sker med komplekse handicap far
hjeelp af de fagfolk, der ved mest
om deres handicap — uanset, hvor
de bor i landet. Ligesom vi kender
det fra sundhedsomradet.

Hjzaelpemidler. Det er ofte for-

bundet med lange ventetider
og bevl, nar mennesker med han-
dicap skal have et hjeelpemiddel.
Nu har regeringen og partierne af-
talt, at det skal veere langt lettere
for mennesker med handicap at
fa udleveret det npdvendige
hjeelpemiddel.

Merudgifter. | dag bliver man-

ge mennesker med handicap
og parprende medt af en mur af
bureaukrati og dokumentations-
krav, nar de for eksempel spger
om daekning af merudgifter. Det
er godt, at regeringen og partierne
bag aftalen nu lsegger op til.
at vi skal have gjort op med
bureaukratiet.
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fra socialradgiveren

AF SOCIALRADGIVER MALENE HOLM, CCF

STUDIESTART OG KRONISK TARMSYG?
— Fortvivl ikke, du kan spege handicaptillaeg

STUDIESTART ER FORBUNDET MED forventninger og gleede,
men ogsa med tvivl og bekymring, nar man er udfordret med Co-
litis Ulcerosa, Morbus Crohn eller anden funktionsnedsaettelse.

Bekymringerne er seerligt forbundet med tvivl ift. at fa hver-
dagen og gkonomien til at haenge sammen, szerligt det gkonomi-
ske fylder meget for mange studerende.

Fortvivl ikke, du har nemlig mulighed for at sgge om handi-
captilleg.

Hvad er handicaptilleeg?
Handicaptilleeg gives til studerende med betydelige begraens-
ninger i deres erhvervsevne. Handicaptilleeg sgges online i SU
styrelsen (link nederst).

Det kan for eksempel veere et medfgdt handicap, at du har
- vaesentlige - fglger efter ulykke eller sygdom, eller hvis du
har en psykisk diagnose, herunder en diagnose inden for autis-
mespektret, eller din Colitis - Crohn tarmsygdom.

Din diagnose skal veere laegefagligt dokumenteret.

Du vil for eksempel ikke veere berettiget til handicaptillaeg
pa grund af almene symptomer som smerter i bevaegeapparatet
(ryg, arme eller ben), hvis det ikke er en kronisk smertetil-
stand, som er leegefagligt dokumenteret.

Du kan heller ikke fa handicaptilleeg, hvis du har
eller tidligere har haft en psykisk lidelse som for ek-
sempel depression eller angst, hvor der ikke lzengere
er sveere symptomer.

Hvad skal jeg opfylde for at fa tillaegget?
Du skal have en varig fysisk eller psykisk
funktionsnedsaettelse, som ggr dig naer-

Du skal veere opmaerksom p3, at det ofte tager flere maneder
at behandle din ansggning, hvorfor det er vigtigt at fa ansegt
begge ting lige, sa snart du ved, om du er optaget pa dit studie.
Nar du sa har sggt og far handicaptilleegget bevilliget, er dette
med tilbagevirkende kraft.

Hvor meget far jeg i Handicaptilleeg?

e Sats for handicaptillaeg til videregaende uddannelser per ma-
ned i 2024 fgr skat: 9.700 kr.

e Sats for handicaptilleeg til danske erhvervsuddannelser per
maned i 2024 for skat: 6.084 kr.

Ma man arbejde ved siden af at modtage handicaptillaeg?
Du skal veere opmeerksom p3, at dit fribelgb er nedsat, nar du
modtager handicaptilleeg. Fribelgb betyder det belgb, som du ma
tjene ved siden af din SU i lgbet af et kalenderar. Du far nedsat
fribelgb, fordi handicaptilleegget kompenserer for det belgb, du
kunne have tjent pa dit studiejob/erhvervsarbejde, hvis du ikke
havde funktionsnedsaettelsen.

En beskeden indkomst og afprgvning af erhvervsevne er
som udgangspunkt en indkomst under det nedsatte fri-
belgb og svarer til for eksempel 2-4 timers arbejde om
ugen. Det nedsatte fribelgb giver dig ogsa mulighed for
at afprgve din erhvervsevne i en afgreenset periode og
derved have en yderst begraenset lgnindkomst.
Bemeerk, at du ma dog gerne modtage hjeelpemidler,
tilskud til bgger og medicintilskud fra kommunen
samtidig med, at du modtager handicaptilleeg.

mest ude af stand til at have et studiejob.

Du skal have ansggt om SU - herunder

skal du opfylde de almene betingelser
for at fa SU. Det betyder, at du er om-
fattet af de samme regler som andre
studerende ogsa for eksempel kravet
om studieaktivitet, eller ga pa en
videregdende uddannelse, dansk
erhvervsuddannelse eller mod-

tage slutlan til en videregaende
uddannelse.

f.ﬂ-
~—— HAR DU BRUG FOR
YDERLIGERE INFORMATION?

www.su.dk/su/saerlig-stoette-til-forael-

— m— - IF-
= e dre-handicappede-mv/handicaptillaeg/
SN  —

Kontakt gerne CCF's sacialradgiver
pa mail: socialccf@proton.me eller
telefon 50 57 49 82
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NYT FRA CCF'S INTERNATIONALE UDVALG

EFCCA (European Federation of Crohn’s
and colitis Associations) afholdte general-
forsamling i uge 24 - og det blev for en fuldt
booket weekend i samveer med 37 repree-
sentanter fra andre medlemslande i Europa.

Formand for EFCCA, Salvoe Lenone, blev
genvalgt som formand med en stor ros for,
hvordan han og den siddende bestyrelse
havde bragt foreningen pa verdenskortet
igennem de sidste ar.

Udover ars- og regnskabsgennemgang,
dvs. den formelle del af generalforsamlin-
gen, blev der ogsa delt erfaringer og netveer-
ket pa kryds og tveer. Selvom der ikke altid
var enig i debatterne, sa var der en meget
stor menneskelig respekt og forstaelse. Det
var helt i orden er veere "enig om, at uenige”
i en ligeveerdig, respektfuld og ikke mindst
nysgerrig anerkendende aben dialog. Vi lee-
rer noget af vores udenlandske sgsterorga-
nisationer - og de leerer noget af os.

I naeste CCF-magasin nr. 136 kommer der
enneaermere praesentation af de gode projek-
ter m.v., der arbejdes med pa verdensplan,
som udvalget p.t. er i gang med at samle
mere information om, som kan anvendes i
vores daglige arbejde i CCF.

og Isabella Haaf.

DIVA-projektet imponerer

EFFCA har faet 700.000 Euro, samt diverse
sponsorater og ikke mindst flere arsveerk af
gratis arbejdstimer fra et udviklingshold til
etablering af DIVA.

DIVA er en Al (en kunstig intelligens), som
er opbygget med start i 2019 til KUN at inde-
holde viden om tarmsygdomme, medicin til
tarmsygdomme, herunder bl.a. bivirkninger
m.v., forskningsartikler, litteratur, ja, selv
CCF'’s pamflet fra sidste ar ligger i DIVA.

Det er et keempe opslagsveerk med viden
indsamlet fra hele verden. Den kgrer allere-
de nu pa engelsk, men er ved at blive gjort
klar til at kunne handtere andre sprog, her-
under dansk.

DIVA er blev programme-
ret til ikke at kunne "lyve” og
der er kgrt test op imod andre
Al'’er, hvor DIVA pt. kun har
en fejlmargen pa 1 til 200,
hvilket i denne verden af Al
er flot. Malet er inden septem-
ber i ar, at fejlmargen bliver
forbedret til 1 til 1000.

Der kan kgres analyser pa
DIVA, men helt vigtigt er det,
at en analyse kgrer uden in-
volvering af 3. part. Det er et
© lukket system, alle etiske og

Luisa Avedano, Kassere: Marko Perovic, Formand: Salvo Lenone, Neestformand: Ciara Drohan

EU-regler overholdes. Ydermere hgrer EFC-
CA til i Bruxelles, som har strengere regler
end EU, der ogsa bliver overholdt.

Dertil er der ved at blive programmeret en
CHATDbot ind, som forventes at kunne karer
endeligt indenfor de naeste par maneder pa
engelsk og sidenhen andre sprog.

Da opleegget om DIVA var feerdigt, kunne
man neermest hgre en knappenal ramme gul-
vet et splitsekund, for salen i samlet flok gav
sin staende applaus. En fantastisk oplevelse,
at her samlede Europas tarmorganisationer
sig i feelles stolthed over at veere blandt de
forste pa verdensplan med denne form for
nyteenkning indenfor brug af teknologi.

Flere lande bgd herefter ind med at kunne
levere op til 100 gratis arbejdstimer til DIVA.
DIVA er nemlig en dynamisk enhed, som skal
lgbende opdateres, da viden om tarmsygdom-
me er i konstant udvikling.

Hvad koster alt dette? Det er helt gratis,
fordi CCF’s
medlemskab af

.
errca.Diva  — RIVA
. ACADEMY
bliver derfor W e
tilknyttet CCF’s e

ny hjemmeside,
som forventes

i daadh SFerlem

lanceret i efter-
aret.

DU STPTTER CCF MED 5 @BRE PR. LITER MED OK BENZINKORT,

Der er mange, der veelger 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 veere med! ©
Du stgtter Colitis-Crohn Foreningen med

5 gre pr. liter benzin eller diesel du tanker.
Desuden udlgses yderligere 200 kr. i bonus,
ferste gang, du har tanket 500 liter.

Det koster ikke noget at fa et OK Benzin-
kort. 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,

som du skal tilmeldes.

Pa forhand tak for din stgtte.




CCF KURSER 15. - 17. NOVEMBER 2024

Brogaarden
@ Abelonelundvej 40
5500 Middelfart

Velkommen kl. 18:00
L 2 Farvel og tak - kl. 12:00

CCF

Pris pr. deltager kr. 500,-
‘ kost og logi er inkluderet
i prisen

10 GODE

. o 1 Socialt samveer med ligesindede
Sa er det snart tid til at
efterarskurser, for unge og voksne medlemmer 2 Mulighed for erfaringsudveksling
af CCF, skal afholdes. Kurserne afholdes samme
sted, men med forskellige dagsprogrammer. 3 Foredrag med ekspert i tarmsygdomme
CCF inviterer dig og andre 4 Oplag af CCFs socialradgiver
medlemmer af foreningen til en
hyggelig og spendende weekend 5 Mulighed for at tale med socialradgiveren
spaekket med super relevant
indhold for dig. 6 Flere redskaber til veerktgjskasse
*Du er velkommen til at tage en pargrende med. 7 Hyggelige og trygge rammer
*Du skal selv sgrge for transport.
8 Nem og hurtig adgang til store grenne
omrader, skov og strand.
9 Der tages hgjde for, at vi har forskellige behov
10 God mad & snacks - hele weekenden...

TILMELDING
senest den 20. oktober 2024

https://ccf.dk/kurser

COLITIS-CROHN FORENINGEN
-Patientforening for tarmsyge



i arets'folKEMpde;, fen'sa inviteredes

'(:‘._GF havde'egentlig besiuttet ikke at:d

... Videnscenter om Handicap og Solsikke-
programmet til dialog og debat pa Fzelles-
scenen om lgrdagen den 15. juni 2024. Det
var sveert at sige nej til. Det var for god en

anledning til at fa sat fokus pa tarmsyge som
handicappede ogsa med et usynlig handicap.

Solsikkeprogrammet er pa en rejse
Budskabet i dialogen under debatten var
"Hvordan gor Solsikkesnoren en forskel i
Danmark?”

COO Lars Bonde fra Tryg, Direktgr for
Folkemgdet Peter Christiansen og Kommuni-
kations - og presseradgiver Jonas Thorbjgrn
i Movia, repraesenterede alle virksomheder,
der har inkluderet Solsikkeprogrammet i
deres virksomheder. Det betyder, at de bla.
underviser deres personale i hvilke behov,
beereren af solsikkesnoren kan have, her-
under ogsa fx at tarmsyge kan havde akut
behov for et toilet.

Alle tre virksomheder modtog anerken-
delse, nysgerrige spegrgsmal og konstruktiv
feedback fra publikum, Benthe Bertelsen,
neestformand i CCF og Formanden fra Dgv-
blinde Danmark, Jackie Lehmann Hansen.

Direkter Ngrregaard, Direkter i Videnscen-
ter om handicap, fortalte pa baggrund af en
befolknings - og brugerundersggelse, at 2 ud
af 3 danskere kender betydningen af solsik-
ken, og at den har forbedret livet for 65 % af
brugerne. Det er resultater, som er opnaet pa
grund af alle de Solsikkevirksomheder, som er
med til at udbrede synligheden af Solsikken
og gge forstaelsen af usynlige handicap.

Debatten blev modereret af Rasmus Duus,
udviklingsleder i Videncenter om handicap.

Benthe startede sin indledning med at
informere om, at vii Danmark er 58.000 med
kronisk inflammatoriske sygdomme kaldet
Crohns sygdom eller Colitis, 100-120.000
personer, der har en galdesyrediarre diag-
nose og 700-800.000 danskere, der lever en
hverdag med irritabel tyktarm.

Alle tarmsygdomme, der pavirker baere-
rens hverdag i mere eller mindre udstraek-
ning, hvor mange endda desvaerre ogsa far
folgesygdomme til deres tarmsygdom, sa det
drejer sig reelt ikke kun om behov for toi-
let adgang, som dog ogsa er et vigtig behov.
Benthe gav tilhgrerne eksempler pa fglge-
sygdomme, hvor Solsikkesnoren ogsa kunne
veere stgtte.

Benthe fortalte direktgren for Folkemgdet
og presseradgiver, at hun havde konstateret
ved sin ankomst til Folkemgdet, at toilet-
forholdene maske godt kunne opgraderes
inkl. placering af handicap p-pladser. Pa vej
til Feellesscenen stod det fx klart, at synligt
handicappede havde en darlig oplevelse af
forholdene, samt mange mennesker behov

for akut til toilet. Peter lovede at kigge pa det,
sa det kunne blive forbedret til nzeste ars fol-
kemgde.

En bornholmer, der venligt assisterede med
transport retur til Rgnne, fortalte lordag aften,
at medierne om eftermiddagen havde haft
fokus pa toiletforhold pa Folkemgdet. Det er vi
glade for i CCF.

Der blev
uddelt CCF pamfletter,
politikkatalog og taget

Rasmus
og hunden
Tilde fra
Kriminal-
forsorgen
stoppede
lige op og
gav lidt
endorfiner
inden de-
batten pda
Feellessce-
nen.

nogle dialoger bade for og
efter debatten pa turen
rundt pa folkemgdet. Her
er nogle glimt fra dagen
pa Folkemgdet 2024

Et grinende fysisk magde med P3 veert
Liva Manghezi, der medvirkede i Godmorgen
P3 tidligere pa dret.

Gitte og John fra Sjeeldne Diagnoser havde
medbragt "Densjaeldne Zebra”til Folkemg-
det, hvor mange havde valgt at szette deres
farve eller signatur. Selvfolgelig bakkede
CCF ogsd op Sjeeldne Diagnoser og satte en
farve og fik god dialog.



CeraPlus™ soft konveks klaeberen* med ceramid
er designet til at hjeelpe med at forhindre laekage

CeraPlus™ soft konveks kleeberen har:

¢ et fleksibelt design
e giver et blidt tryk omkring stomien

e tilpasser sig dine former og folder

ce mm  CeraPlus”

Remois
Ostomy Products

. Ostomy Care
% HOlllStel’ Healthy skin. Positive outcomes.



Har du lest det
nyeste EFCCA magasin?
CCF er medlem af
paraplvorganisationen
EFCCA som er
bindeled mellem alle
ccF foreninger
i verden.
https://efcca.org/
magazine

N TR A IO A S

CCF'S BORNEBOG

Vi er ved at Ipbe tor for bernebager.

Breaking New Ground: EFCCA Joins
¢ Scientific Agenda of ECCO Congress
page 4

World IBD Day 2024: Roundtable
Discussion on Access to IBD care

| den forbindelse vil der blive kigget
ind i en opgradering 0g opdatering.
Den nye bog forventes faerdig

forar/medio 2025.

Din sygeplejerske pa
gastroenheden vil gerne
snakke med dig ogsa om

de sveere ting fx: inkontinens,
hjeelpemidler, sex, intimitet,
psykiske pavirkninger mm.

Tarmbanko

Telefontider
i sekretariatet:
Tirsdag kl. 11.00 - 15.00
og Torsdag

kl. 10.00 -

13.00

Reaktioner du har faet, nar du forteeller du har en tarmsygdom

i Sd treet kan du ikke | Jeg har ogsd haft Hold op; Kan du ikke tage Bu ser ikke sva ud
veere "Roskilde syge" din mave larmer | dig lidt sammen? Y9
d o . Det bliver bedre, |Du skulle se, om du| Du har godt nok
il Skal du pa toilettet o o . . . g

e i . Pas nu pa dig selv nar det bliver  |ikke kan komme lidt| tabt dig. Det ser
L igen? .

< varmere ud vildt godt ud

.\: . -3 . )
L Der er mange der har 2] kaT\ SOl Er du sikker pd, at S ffad',g SY8-
. | arbejde, men du kan . . Hvornar bliver du
e det veerre end dig o o du ikke smitter?

. godt gd pa apoteket? rask?
Jeg har da ikke tid til Har du provet Df'l skal prove a* *¢| Har du provet at |Hvorfor tager du al
) . o lidt mere positivt . .

N at sove midt pd dagen meditation? .. spise xxxxxx? |den medicin?

35 pa livet

Jeg foler me.d dig. Du skal prove at Du har bare en Ignorere dig og Jeg har ogsa
M Er der noget jeg kan dod <t dérlio d Kk o cel provet at have

gare for dig? undgad stress rlig dag snakker om sig selv diarre
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O J— STOMIDAG CO

ol LORDAG 28. SEPTEMBER 2024
WORLD OSTOMY DAY

Milling Hotel Park, Viaduktvej 28, 5500 Middelfart

Lordag den 28. september
09.30 Udstillinger abner
10.30 Abning af dagen - orientering om hvad Stomidagen er.
10.45 Oplaeg: Giv dit liv et serviceeftersyn

Peter Qvortrup Geisling, TV lege
12.00 Pause: Sandwich - gl vand besgg ved standene

13.00 Oplzaeg Urostomi:
Fjernelse af urinblaere, urinafledninger
og arsager til operation
Simone Buchardt Brandt, MD.
Urologisk afdeling, Aarhus Universitetshospital

14.00 Oplaeg lleostomi:
Livskvalitet traethed og saltes betydning, nar man
har en ileostomi
Charlotte Lock Rud, klinisk diaetist, Cand. scient.
Ph.d. Lever-, Mave- og Tarmsygdomme,
Aarhus Universitetshospital

15.00 Kaffepause og besgg ved standene

15.45 STOMIGUIDEN. Praesentation af den nye Stomiguide
Katrine Nielsen og Nathalie Albers, COPA Ungdom

16.30 Farvel og tak for i dag

Folgende patientforeninger deltager med stande:

COPA, Tarmkraeftforeningen og CCF.

COPA repraesentanter fra interessegrupperne:
Foreeldre, Urostomi, FAP og Ungdom vil veere til stede.

]

‘Buiisios) dnipoAy Jejed
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Producenter og leverandgrer af stomihjalpemidler vil vaere til stede med bemandede stande.

Folgende deltager med stande: Focuscare, Hardam, ABENA, Dansac,
Hollister, Stotec, Coloplast, ONEMED, ETO, Mediplast, AMPA, ConvaTec.

Arrangementet er gratis og for alle med interesse i COPA og stomi.

Tilmelding til Stomidagen 28. september 2024

Send en mail til sekretariatet med navn, by og antal personer.

Samkoersel

Da der skal bestilles forplejning, vil det veere rart med en forhandstiimelding. || COPA kan ikke tilbyde

samkarsel.

A

;

O
m HAR[?AM dOﬂSOC ‘ & Hollister etogarments / .
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stotec @ Coloplast

LY IEIIPLAST

Stomiforeningen COPA har modtaget skonomisk stotte fra
Kraeftens Bekampelse til afholdelse af Stomidagen
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SIDEN SIDST n—

HOVEDBESTYRELSEN

Pi landsgeneralforsamlingen den 6. april genopstillede alle tre HB-medlemmer,
som var pa valg, og de fortszetter alle tre den vigtige opgave med at stgtte udvik-
lingen af vores patientforening. Det er vigtigt for at fastholde kontinuiteten i
udviklingen af CCF. Tak for samarbejdet hidtil, og tak for at tage endnu en tjans i
den gode sags tjeneste!

Derudover har vi ogsa den store glaede, at yderligere seks spazendende hovedbesty-
relsesmedlemmer er kommet til, sd vi nu er en fuldtallig hovedbestyrelse med to
suppleanter. Efter en mindre omrokering ser Hovedbestyrelsen derfor saledes ud:
e Benthe Bertelsen (naestformand og formand for Sundhedsudvalget)
e Vera Slyk Pedersen (international ambassadgr og formand for
Internationalt Udvalg)
e Allan Olivarius (kasserer)
e Hengameh Chloé Lauridsen
e Jesper Olsen
e Anne Brandt
e Nanna Rita Jensen
e Morten Westfall
e Henriette von Essen-Leise
e Caroline Christiansen (suppleant)
e Michael Lasse Mikkelsen (suppleant)
e Undertegnede genopstillede til landsformandsposten og blev
genvalgt for 3 ar.

Efterfglgende har Hovedbestyrelsen udpeget Anette Olivarius som kommitteret
medlem af Hovedbestyrelsen med ansvar for pargrende-omradet. Anette hari 1%
ar veeret pargrende-ambassadgr. Denne vigtige opgave er lgftet meget kompetent
og med stort engagement, sa det er naturligt at knytte hende og pargrende-omra-
det teettere pa Hovedbestyrelsen. I og med det stigende pres pa sundhedsomradet,
ma hensynet til og omsorgen for vores pargrende forventes ogsa at veere vigtige
opgaver i fremtiden.

Der er gennemfort en kortleegning af kompetencerne i Hovedbestyrelsen. Der er
ingen tvivl om, at vi kun er kommet sa langt de seneste to ar, fordi der har vaeret
en raekke steerke kompetencer i HB, og de nu er blevet suppleret med endnu flere
relevante og steerke kompetencer, sa vi star rigtig godt rustet ogsa pa dette omra-
de. Det er seerlig glaedeligt, at det er lykkedes at fa tre unge hovedbestyrelsesmed-
lemmer med pa vognen. Unge-omradet har faet mere fokus i CCF og vil fremad-
rettet fa det endnu mere, sa det er virkelig godt timet, at der nu ogsa er kommet
unge til i HB.

Siden anszettelsen af vores nye sekretariatschef René Skau Bjornsson, har det
haft hgj prioritet at fa overdraget mere ansvar og opgaver til landssekretaria-
tet. Det er tidskraevende, og det kraever fortsat fokus, sa vi kan lykkes bade med
det - og med at fa defineret Hovedbestyrelsens nye rolle. Heldigvis er der stor
bevidsthed om vigtigheden af dette skift, si CCF bliver steerkere og mere robust
fremover.

Det friger samtidig ressourcer, sa HB bedre kan fokusere pa at varetage vores po-
litiske interesser og det internationale samarbejde.

Landsformand Jakob Hansen

Nordjylland

g,

@stiylland
Midtvestjylland

Sydastjylland

Sydvestjylland

.

Sonderjylland
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Midt-Vestsjzelland;
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Nordsjelland
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Nordjylland

@stjylland

Formand: Bjarke Christiansen
TIf. 2484 9716
Mail: nordjylland@ccf.dk

Kommende arrangementer:

Den 1. september 2024, K1. 10:00

- AALBORG ZOO. Tag med CCF-Nordjyl-
land pa besgg i Aalborg Zoo sammen med

familien. Vi mgdes ved hovedindgangen
kl. 10.00 - foreningen betaler entreen for
medlemmer + keereste/aegtefeelle og op

til 2 bern (3-11 ar). Formiddagen er til fri
disposition, og vi mg@des igen k1. 12.30 i
madpakkehuset ved savanne-stalden, hvor
foreningen er veert ved en sandwich med
kylling/bacon. Drikkevarer er for egen
regning. De kan kgbes i parken, men ogsa
medbringes hjemmefra. Eftermiddagen er
til fri disposition, og arrangementet slutter,
nar det passer jer.

Tilmelding skal ske senest den 20. august
2024 til Jannie Jensen, tlfnr. 41 96 16 72
eller pa e-mail til nordjylland@ccf.dk.
Husk at oplyse medlemsnummer, antal
voksne og antal bgrn (3-11 ar). Der er max.
antal deltagere pa 50 personer og mini-
mum pa 20 deltagere. Husk, det er efter
forst-til-mglle-princippet, sa tilmeld dig
allerede i dag @

Malleparkvel 63
9000 Aalborg

Den 5. november 2024, kl. 18.00 - Cafe Visa.
Traditionen tro mgdes vi pa Cafe Visa, Ken-
nedy Arkaden, Aalborg til spisning og hyg-

geligt samveer. Denne aften er udelukkende
for medlemmer. Mad og drikkevarer betales
af CCF- Nordjylland. Sa udnyt muligheden

og kom og fa en snak med ligesindede. Der

er max. deltagere denne aften pa 25 perso-
ner. Tilmelding skal ske senest den 30. okto-
ber 2024 til Jannie Jensen, tifnr.41 96 16 72,
eller nordjylland@ccf.dk.

Midtjylland

Formand: Katrine Hauge Zeuner
Mail: oestjylland@ccf.dk

Sydvestjylland
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medlemsarrangementer. Derudover har
bestyrelsen repraesenteret foreningen ved et
dialogmgde med Aabenraa Kommune samt
deltaget i Frivillighedsdag i Aabenraa.

Afholdte arrangementer:

Kontaktperson: Ulla Arnum
Mail: sydvestjylland@ccf.dk

Sydvestjyllands bestyrelse gnsker jer alle en
god sommer og ser frem til at se jer til vores

arrangementer til efteraret.

Afholdte arrangementer

Lordag den 27. april havde vi et panel mgde
med Morten L. Halling og Torben Knudsen.
Morten fortalte hvor langt han var med
hans forskning omkring nye marker for ak-
tivitet ved Colitis Ulcerosa, det skulle pa sigt
munde ud i, at en blodprgve kan fortelle,
om der er begyndende aktivitet.

Torben fortalte lidt om, hvordan ambu-
latoriet er bygget op, og hvem der er ansat
og styrer det hele. Han kom ogsa lidt ind p3,
hvordan det gar med nye forskningsemner.
Der var stor spagrgelyst. Vi sluttede af med
palaegskagemand.

Torsdag den 20.juni havde vi besgg af CCF 's
socialradgiver Malene Holm. Der var stort
fremmgde med stor spgrgelyst. Malene var
supergod til at forklare og tydeliggere de
kringlede regler og sagsforlgb, der er daglig-
dag for vores medlemmer. Stor tak til
Malene herfra.

Kommende arrangementer

Vi starter efteraret med et besgg af Klinisk
dizetist Charlotte Lock Rud, torsdag den

24 september. Charlotte vil fortaelle om
hendes forskning: Kost og inflammatorisk
tarmsygdom. Hvilken betydning har kosten
for personer med IBD? Charlotte modtog
forskningsstgtte fra CCF pa Landsgeneral-
forsamlingen.

Vanen tro slutter vi aret af med julebanko
den 23.november.

Fra efteraret begynder vi at benytte Nem
Tilmelding til vores arrangementer.

Sydgstjylland
Mail: sydoestjylland@ccf.dk

Kontaktperson: Marianne Andersen
TIf.: 3069 0056
Mail: marianne.aaris.andersen@hk.dk

Midtvestjylland
Mail: midtvestjylland@ccf.dk

Sgnderjylland
Formand: Lena Kjeergaard
Mail: soenderjylland@ccf.dk

Siden udgivelsen af det seneste medlems-
blad har vi i Senderjylland afholdt to

Den 8. april deltog vores formand i et dia-
logmgde i Aabenraa. Her blev han bedt om
at praesentere CCF Sgnderjylland. Det var en
hyggelig aften, hvor forskellige foreninger
fra Aabenraa Kommune var samlet. Vores
formand gav en god praesentation af vores
forening og lokalafdeling, hvilket sikrede, at
besggende til frivilligmarkedet kunne huske
os fra den aften.

Den 24. maj afholdt vi vores arlige
minigolf- og pandekageaften.

Vi var 25 medlemmer og pargrende, der
deltog i nogle hyggelige timer med minigolf
og laekker mad. Der var god konkurrence
blandt bade bgrn og voksne, og hele fire per-
soner fik hole-in-one. Der var praemier til de
bedste spillere blandt bade bgrn og voksne.
Aftenen blev afsluttet med leekre madpan-
dekager fra pandekagevognen fra Genner

Hoel, som meettede godt.

Fyn
Formand: Lone Hemmingsen
Mail: Fyn@ccf.dk

Afholdte arrangementer:
CCF-Fyn afholdt et foredrag om udfordrin-
ger og handtering af kroniske smerter og

stress for vores medlemmer. Vi havde invite-
ret Helle Aaskov Kubsch, ansat ved afdeling
S pa OUH, til at praesentere sit arbejde med at
identificere mulige psykiske arsager til stress
og smerter. Foredraget er uddybet som et in-
terview, pa side 32 i dette magasin.

Pa Fyn har vi nogle aktive unge menne-
sker, Morten og Caroline, som har sat gang
i aktiviteter for aldersgruppen 15-30-arige.
Her er deres bidrag:
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"Onsdagd. 10.aprilfik viforalvor skudt gang i
ungegruppen pd Fyn, med vores farste arran-
gement for unge. Det forste arrangement blev
afholdt pd Papas Papbar, som er en breetspil
CafeiOdense - med der blev nok snakket mere
end spillet breetspil - men det var hyggeligt
alligevel.

Fredagd. 7.junivarvisamlet 7unge fraFyntil
bowlingarrangement. Derblevbowlet, hygget
ogsnakket omalt lige fra affering tileksamen.
Vi glaeder os allerede til naeste ungearrange-

ment d. 26. august’.

Er du i aldersklassen 15-30 ar, er du velkom-
men i denne gruppe pa Facebook:
www.facebook.com/groups/369636979166754

Kgbenhavn

Formand: Hengameh Chloé Lauridsen
TIf: 2384 0422

Mail: koebenhavn@ccf.dk

Afholdte arrangementer:
CCF Kgbenhavn inviterede til LadyWalk
den 27. maj. 2024. Desveerre var der kun

fem, der gnskede at deltage, og pa selve da-
gen var der afmeldinger pa grund af sygdom.
Vi endte derfor med, at der kun var tre, der
gik turen. Men en medbragt annoncesgile
gik med hele vejen @ - og dermed blev vi be-

meerket af flere andre deltagere.

Og sikke en tur! Det var fantastisk vejr, og de
7 km, som vi valgte at ga (der er ruter pa 3, 7
og 12 km, gik igennem Amager Strandpark
med den smukkeste udsigt til begge sider af
ruten. Der var windsurfing for begyndere
pa indsgen, for de gvede i selve @resund,

og fly der landede lige hen over hovedet pa
os, da lufthavnene jo ligger ganske taet ved
Strandparken. LadyWalk er en tilbageven-

de begivenhed. I 2024 stgttede LadyWalk
Hijerteforeningen og Kiu og Avancere (kraeft
i underlivet og aeggestok kraeft). Den farst
LadyWalk fandt sted i 2005, og tilbage 12015
blev Colitis-Crohn Foreningen stgttet. Vi ha-
ber at kunne gentage dette arrangement til
naeste ar, hvor datoen allerede er fastlagt til
mandag den 26. maj 2025.

Kommende arrangementer:

I efteraret afholder Kgbenhavn en raekke
arrangementer, som beskrives nedenunder.
Medlemmer fra Sjeelland og gvrige er meget
velkomne til at deltage. Tilmelding sker efter
forst-til-mglle-princippet.”

Den 29. august 2024 k1. 19:00, Herlev
Hospital (det store auditorium). Foredrag
med Hengameh Chloe Lauridsen, Ph.d.
Senior Forsker, Hvidovre Hospital.
Hengameh Chloe Lauridsen har forsket i
IBD/ IBS og mikrobiologi siden 2007. Hun
er ogsa formand for CCF-KBH. Chloe er lige
kommet hjem fra en stor konference i USA
"Digestive Disease Week 2024”. Den nye
forskning peger mod tarmmikrober og kost
som behandling for at vedligeholde ro i syg-
dommen hos IBD/IBS patienter. Hor om den
nye forskning baseret pa kliniske studier
hos IBD og IBS samt om hvilke fgdevarer,
der viser signifikant god/ darlig effekt hos
patienter. Hor om de nye studier om mikro-
biologisk behandling, effekten af det hos
patienter og hvordan vi kan leve i harmoni
med vores mikrober.

Der vil blive mulighed for at stille spgrgsmal
undervejs.

Den 26. september 2024 k1. 19:00, Herlev
Hospital - (det store auditorium). Foredrag
med Alice Hgjer Christensen, Ph.d. og
speciallaege i mave og tarmsygdomme.
Alice vil holde foredrag om mave- og tarm-
sygdomme og mikrobiom.

“Vores mikrobiom har keempe betydning for
vores helbred! - og mikrobiomet pavirkes af
denmddevileverpd!”Iminklinik "MaveTarm
ogSundhed"arbejderjegderforhelhedsorien-
teret. Justering af livsstilindgdr for mig natur-
ligt og pa lige fod med medicinsk behandling.
Jegharfokuspdskdansommeundersggelserog
laverkapselkikkertundersggelseafheletarm-
systemet - "Crohn-kapselendoskopi. Faekal
Mikrobiota Transplantation, FMT er vejen
frem for nogle med IBD/IBS. Desveerre kan
man ikke fa behandlingen i Danmark (hvis
ikkeman har Clostridumdifficile). Mankan fa
FMT iudlandet og det vejleder jeg gerne i. Og
sa venter vi speendt pd mere FMT-forskning
iDK”

Den 24. oktober 2024 Kkl1. 19:00 - 20:00, online

foredrag med CCF'’s socialradgiver, Malene

Holm - "Tilskudsmuligheder som kroniker”

Foredraget vil omhandle fglgende emner:

o Medicin- og kronikertilskud.

o Kontanthjeelpsloftet.

e Servicelovens § 100 (regler om daekning af
ngdvendige merudgifter).

o § 56-aftale (regler for refusion til arbejdsgiver).

e SU-regler, SPS og handicaptillaeg (SPS star for
specialpaedagogisk statte).

Der vil blive mulighed for at stille spgrgsmal un-
dervejs. Far foredraget far I tilsendt en mail med
et link, sa I kan logge jer pa.

Online Webinar den 21. november 2024 k1.
19:00-20:00, med Mette Julsgaard, klinisk lek-
tor og afdelingslaege ved afdelingen for Lever-
Mave- & Tarmsygdomme ved Aarhus Universi-
tetshospital. Mette har siden 2005 forsket i IBD i
relation til fertilitet, graviditet, amning og bgrn af
foraeldre med IBD. I dette webinar vil Mette for-
teelle os om fertilitet inklusiv barnlgshed, kirurgi
for og under graviditet, medicinsk behandling,
forlgbet af graviditet, ndr man har IBD og hvor-
dan gér det vores bgrn.

Bliv aktiv i CCF-Kgbenhavn

Er du nysgerrig og har lyst til at veere aktivt del-
tagende i CCF-Kgbenhavns bestyrelsesarbejde,
kan du kontakte os ved at skrive til: ccfkbh@
gmail.com. Du vil fa mulighed for at stille spergs-
mal og deltage uforpligtende for at se, om det er
noget for dig.

Glade fordrshilsner fra bestyrelsen
for CCF Kgbenhavn

Nordsjeelland
Kontaktperson: Anette Olivarius
Mail: nordsjaelland@ccf.dk

Midtvestsjeelland
Mail: midtvestsjaelland@ccf.dk

Storstrgm
Mail: storstroem@ccf.dk

Bornholm
Kontaktperson: Oluva Hermansen
Mail: ccf@ccf.fo

Feergrene
Forkvinde: Oluva Hermansen
Mail: ccf@ccf.fo

OBS!! CCF Medlemmer er velkomne til
at deltage i alle lokalforeningers arrange-
menter
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COLITIS-CROHN FORENINGEN

Landsforeningen til bekeempelse af colitis ulcerosa

0g morbus Crohn samt andre relaterede tarmsygdomme

Kongensgade 66-68, 2.th., 5000 Odense C - www.ccf.dk - tIf. 3535 4882 - mail: info@ccf.dk

Telefontider i sekretariatet: Tirsdag kl. 11.00 — 15.00 og Torsdag kl. 10.00 — 13.00

LANDSFORMAND

Jakob Hansen

HOVEDBESTYRELSEN:
Benthe Bertelsen, Naestformand
Allan Olivarius, Kasserer,
Nordsjeelland

Vera Slyk Pedersen, Sydvestjylland
Jesper Olsen, Nordsjzelland

Michael Lasse Mikkelsen, Kgbenhavn
Nanna Rita Jensen, Kgbenhavn

Anne Brandt, Nordsjeelland
Hengameh Chloe Lauritsen,
Kgbenhavn

Henriette von Essen-Leise,
Nordsjeelland

Morten Westfall, Fyn (suppleant)

Caroline Christiansen, Fyn (suppleant)

PARGRENDEAMBASSAD@R

Anette Olivarius

DETLAGELIGERAD
Katrine Winter, specialleege i peediatri
Ida Vind, overlaege

Jan Fallingborg, overleege

Jens Kjeldsen, professor, overleege
Johan Burisch, reservelzege

Karsten Lauritsen, overlaege,

Niels Qvist, professor, overlaege

Pia Munkholm, professor, overlaege
Torben Knudsen, professor, overleege

Anders Dige, laege

SOCIALRADGIVER ..
Telefon: 5057 4982

Mail: socialccf@proton.me

(SIKKER MAIL)

Telefontider:

Mandag 9 - 11 og fredag 9 - 11

CCETARMEINIEN

www.ccf.dk/tarmlinjen

Mail: tarmlinjen@ccf.dk

REDAKTION ..o
Bladudvalg

Mail: brevspraekken@ccf.dk
Lokalstof: mhr@ccf.dk/he@ccf.dk

FORKORTELSER:

MC morbus Crohn

Cu colitis ulcerosa

CCF
HB Hovedbestyrelsen

Colitis-Crohn Foreningen

I Colitis-Crohn Foreningen - Foreningen for tarmsyge bruges der ofte mange forkortelser. Disse kan veaere sveaere for
nye/udenforstaende at fglge med i. Derfor vil vi prgve at samle de mest brugte her. Er der nogen du gnsker at fa med/

fa forklaring pa, sd send en mail til info@ccf.dk, sa kigger vi det pa.

IBD Inflammatory Bowel Disease. Daekker over de kroniske
tarmsygdomme som colitis, Crohn, mikroskopisk kolit m.fl.

IBS Irritable Bowel Syndrome. P& dansk irritabel tyktarm

EFCCA The European Federation of Crohn's & Ulcerative Colitis

Associations. Sammenslutningen af Crohn og Colitis foreninger.

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