


Colitis-Crohn Foreningen
Foreningen for tarmsyge

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

CCF's kerneomrader er primaart:

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 fplgesygdomme heraf. Det er veerd at bemaerke, at der
selvfplgelig kan vaere nogle konsekvenser af at vaere tarmsyg. Derfor samarbejder CCF
med relevante patientforeninger i Danske Handicaporganisationer og Danske Patienter
om feelles 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-
graensninger og funktionsnedsaettelser 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
sygehusvasen, 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 radgivning, 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 hegnspaele for
tarmpatienter i hele Danmark.
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DET ER HARDT AT FA
SIN SYGDOM ANERKENDT

AF LANDSFORMAND JAKOB HANSEN, CCF

Det kan vaere hardt at vaere alvorligt syg,
men det kan veere naesten lige sa hardt at slas
med myndighederne om at fa sin sygdom
anerkendt, sa man kan komme videre i hver-
dagen. I dette nummer af Magasinet szetter
vi fokus pa beskaeftigelse med de muligheder
og barrierer i "systemet”, som tarmsyge per-
soner med et usynligt handicap mgder.

Vi har valgt at bede forskellige tarmsyge

om at videregive deres oplevelser, som [ kan
laese meget mere om inde i magasinet. Det er
hjerteskaerende leesning. CCF tager proble-
merne serigst og har for leengst skruet op for
indsatsen, nar det gaelder om at gare vores
indflydelse geeldende for at sendre tingenes
tilstand. I kan leese mere om CCF’s mgder
med politikere og embedsfolk leengere inde

i magasinet. Lad mig understrege: Deter
aldrig de ansatte, vi er efter. De fglger blot lov-
givningen. Det er systemerne og den tilgang,
der synes at vaere til kronisk syge mennesker.
Vi kan ikke lgbe et marathon, men det kan fo-
les sadan for nogle i hverdagen. Det er slet ikke
tilfredsstillende.

Det har leenge vaeret kendt, at der i vestlige
lande er flere mennesker, der lider af IBD,
end iresteniverden. Danmark er endda et af
de lande - ogsa set i forhold til Skandinavien -
der ligger hgjest i forekomst. Ca. 1 pct. af den
danske befolkning har kronisk inflammato-
riske tarmsygdom. Feergerne er det omrade

i verden, hvor der er flest IBD-ramte pr. ind-
bygger.

Tendensen til gget forekomst af inflam-
matoriske tarmsygdomme ses nu ogsa i de
lande, som gennem de sidste artier har til-
egnet sig en livsstil, der minder om vores i
Vesten. Viden om arbejdsmiljg, arvelighed,
kost, tilseetningsstoffer og andre risikofak-
torers betydning for kronisk tarmsyge er
afggrende for at kunne fa mere evidens-
baseret forskning, sa denne gruppe af
tarmsyge herunder bgrn og unge kan fa en

meningsfuld og produktiv uddannelse - og
et tilsvarende arbejdsliv.

Med naesten 1 mio. tarmsyge danskere ma
det siges, at CCF repraesenterer en af de
mest oversete folkesygdomme. Desvaerre

er forholdet mellem antallet af tarmsyge og
fordelingen af forskningsmidler meget skaev,
hvorfor CCF's ledelse valgte at fa et mgde
med Danske Regioner i august maned for at
gore dem opmaerksom p3, at tarmsyge bar
have mere opmaerksomhed.

I takt med at den danske arbejdsstyrke bliver
2ldre, er det uomtvisteligt, at andelen af kro-
nisk syge gges pa arbejdsmarkedet. Samtidig
bliver der fzerre personer til at forsgrge re-
sten af befolkningen. Derfor forventes der en
betydelig mangel pa kvalificeret arbejdskraft
i fremtiden. Vi hgrer fra mange erhverv, at
de allerede nu mangler arbejdskraft, men det
klinger lidt hult, nar vi i CCF samtidig dagligt
hgrer, at personer med handicaps ikke kan
finde et arbejde.

Tusindvis af personer med handicaps bevae-
ger sig ud og ind af arbejdsmarkedet hver
dag, og er dermed i stor risiko for permanent
at havne udenfor arbejdsmarkedet. Kan det
have sin rigtighed i en tid med mangel pa ar-
bejdskraft? Det at have en kronisk tarmsyg-
dom skal efter vores mening ikke ngdven-
digvis fore til arbejdsmaessige barrierer eller
udstgdelse af arbejdsmarkedet. Danmark
har desvaerre sammenlignet med andre lan-
de i Europa en lav beskaeftigelsesfrekvens for
mennesker med synlige savel som usynlige
handicaps.

CCF vil fortsaette med at fa gget viden og
kendskabet til tarmsygdomme, bade nar det
geelder strukturerne i og udenfor beskaefti-
gelsessystemet, og ikke mindst i forhold til
den kommende sundhedsreform. Det nzere
sundhedsvaesen er vigtigt, selvom nogle op-
gaver med rette ogsa bliver lagt sammen i re-
gionerne. Kommunerne ma sammen med de

I -o-r

praktiserende leeger i hgjere grad kunne give
kronisk tarmsyge med flere udfordringer

en tidlig lokal hjeelp, sa fx de zeldre kan blive
hjemme i trygge rammer og undga turen pa
hospitalet - og sa de i den arbejdsdygtige al-
der ikke behgver sd meget fraveer. Meget kan
gores hjemmefra i dag.

Pa verdensplan kerer der for gjeblikket seks
store forskningsprojekter om tarmsygdom-
me, som du ogsa kan leese mere om inde i ma-
gasinet. Selvom Danmark geografisk hgrer til
de sma lande i verden, og derfor heller ikke
har s mange fx mave- og tarmlaeger som i
England og USA, er det veerd at bemzerke, at
Danmark deltager med anerkendte leegefag-
lige kapaciteter og tarmsyge CCF-medlem-
mer i flere af de internationale projekter. Der
frigives til eksempel et stort forskningspro-
jekt vedr. kost og erneering i foraret 2025.

CCF’s budskaber ruller videre, som vi siger.
Sidst i november lgber endnu en landsdaek-
kende kampagne af stablen i forbindelse
med arets julefrokoster, hvor vi ruller vores
GoCards ud pa over 540 restauranter

og caféer. I dette nummer vedlaegger vi
tarmplakaten til jer alle i julegave.

Jeg vil slutte med at takke hver og en af jer
for opbakningen i 2024. Og tak til alle jer,
som har besvaret vores medlemsundersg-
gelse. Det er vi meget glade for. Vi har store
ambitioner pa CCF's vegne og jeres mening er
derfor vigtig for os.

Du og din familie gnskes en gleedelig jul og et
lykkebringende nytar.

OBS! Sekretariatet holder lukket mellem jul og
nytar, men vores mail info@ccf.dk holder aldrig

fri.
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SenSura® Mio i sort

Nu introducerer vi SenSura Mio i sort. Samme funktion som SenSura Mio i
gr@, bare i en ny farve. Prgv en pose, der er designet til at vaere diskret under
mgrkt tgj, og som passer til dit mgrke undertg;.

- Designet til at forebygge leekage og beskytte din hud

«  Unikt cirkelfilter, der mindsker lugtgener og luft i posen

« Elastisk kleeber, der fglger kroppens bevaegelser

- Fremistillet i komfortabelt OEKO-TEX® certificeret tekstil.

SenSura Mio i sort fas i 1-dels tembar Flad og Convex. Disse produkter
passer til dig, der har et jeevnt omrade eller en fordybning rundt om din
stomi og/eller har brug for at f& din stomi skubbet laengere frem i posen.
Flere varianter vil blive lanceret lgbende.

Bestil en gratis vareprgve pa SenSura Mio i sort i dag Convex
pa link.coloplast.dk/isort eller ring pd 49 11 12 13,
hverdage mellem kl. 8.30-16.00.

Coloplast SenSura‘Mio

Coloplast logo er et registreret varemaerke ejet af Coloplast A/S. © 2024-07. Alle rettigheder forbeholdes Coloplast A/S, 3050 Humlebaek, Danmark. PM-33342
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Arets landsmgde blev seedvanen tro afholdt i Odense. Landsmgdet er det arlige made,
hvor hovedbestyrelsen mgdes med repraesentanter fra de aktive lokafdelinger i CCF. Det
meste af landet var repraesenteret, ligesom Faergerne ogsa havde fundet vej til Fyn.

AF SEKRETARIATSCHEF RENE SKAU BJORNSSON

Prioriteringer - de naeste 3 ar
Hovedbestyrelsen har besluttet, at CCF
skal have en strategi for de neaeste 3 ar, og
vi regner med at kunne vedtage den nye
strategi i foraret 2025.

Inden da skal mange parter i og udenfor
CCF involveres i arbejdet med strategien.
Der er blandt andet en medlemsundersggel-
se i gang, hvor alle CCF’s medlemmer bliver
bedt om input, vores laeger i det laegelige rad
bliver involveret, og virksomhederne, som
vi samarbejder med, bliver hert, ligesom
medarbejderne pa kontoret m.fl.

Landsmgdet er nu ogsa blevet inddraget
iarbejdet, og pa landsmgdet brugte vi en
del af mgdet pa at foresla en prioritering
af foreningens mange indsatser.

CCF er fortsat en lille organisation, med et
begraenset budget, sa derfor er det vigtigt
med en benhard prioritering af indsatsen.
Efter mange diskussioner og gode snakke
naede landsmgdet frem til, at fglgende
mal er de vigtigste for de naeste 3 ar:

e Fokus pa unge med IBD,
o Udbrede kendskabet til tarmsygdomme,
o Styrke medlemsradgivningen,
e Politisk interessevaretagelse
(styrke vilkarene for tarmsyge) og
o (Pge medlemstallet s& vi ved udgangen
af 2027 har 7.-10.000 medlemmer.

Det er store mal.

Landsmgdet kom med en raekke gode rad,
og ideer til, hvordan malene kan blive naet.
Alle pa landsmgdet var enige om, at CCF har
mange muligheder lige nu, og at det er vig-
tigt at have ambitioner.

Nu er arbejdet med strategien for CCF’s
udvikling sat i gang, og hovedbestyrelsen

glaeder sig til at kunne lgfte slgret for den
pa generalforsamlingen i 2025.

Netvaerk og erfaringsudveksling
Landsmgdet blev ogsa brugt til erfarings-
udveksling mellem lokalafdelingerne. Det
er en god tradition, hvor alle inspirerer
hinanden med forslag til aktiviteter.

Landsmgdet nedsatte sidste ar en arbejds-
gruppe, der skulle se pa samarbejdet mel-
lem lokalafdelingerne, hovedbestyrelsen
og sekretariatet. Arbejdsgruppen frem-
lagde en rapport pa mgdet med de emner,
som den har drgftet indtil nu. Landsmg-
det bakkede op om, at der skal vaere ekstra
meget fokus pa tarmugen i 2025, som er i
uge 19 i forbindelse med World IBD Day
19th May, hvor fokus er pa tarmsyge hele
verden over.

[ ar blev lysene i vores lilla logo-farve
teendt op pa hele Storebeeltsbroen. CCF
arbejder videre med idéen til naeste ar og
landsmgdet nedsatte derfor en arbejds-
gruppe, som skal foresta planleegningen
for Tarmuge 2025.

Fra landsmgde til arsmgde
Landsmadet besluttede, at landsmgdet
fremover skal kaldes for arsmgde, og at
det tidligere samarbejdsudvalg fremover
hedder dialogmgde.

Vi sluttede landsmgdet af med festlig
underholdning af H.C. Andersen Paraden
med deltagelse af 15 bgrn, der fremforte
forskellige eventyr.

o~ 5@’.]_»; 3

- o

HRISTIAN ANDERs
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Det er for mange en stor
nedveerdigelse at bli-

ve afhaengig af systemet, nar
sygdom pludselig rammer. Fra
selvstaendighed, arbejdsliv,et
frtidsliv til umyndigggrelse i
et kontrollerende system, hvor
hensyn til laegeerklaeringer
ikke altid er en garanti. Men-
nesker med svaer sygdom skal
mgdes med respekt og lovgiv-
ning, der matcher.

Louis Schelde Frederiksen
Lektor i jura. Cand. Jur.
Direktor i HumanRise

it
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CCF UDBREDER KENDSKABET TIL
TARMSYGDOMME TIL HELE NATIONEN

INDLAGSSEDLER: Dialogmgde om indlaegssedler til medicin
med Ferring Group. Her var dialog om, hvad der er vigtigt for pa-

tienter, at der star pa en indlaegsseddel og i hvilken raekkefglge.

HEDSUDVALG

Strukturkommissionen kom med deres anbefalinger i
sommerferien den 11. juni 2024, hvor vi i udvalget samlet
fik gennemlaest ikke mindre end 1.200 siders materiale for
at kunne deltage i kommende dialoger i diverse samar-
bejdsfora, regioner, kommuner, Christiansborg, det laegelige
rad og mange flere.

Mgde med sundhedsdirektgren hos Danske Regioner
(omtales neermere pa side 16-17)

Danmark var til eksamen i FN vedr. Mennesker med handi-
caps forhold i Danmark. I den forbindelse kom der desvaerre
en stor Kkritik af Danmarks handtering af handicappede i
Danmark. Vi afventer regeringens svar pa kritikken.

Regeringen kom med udspil til en ny sundhedsreform den
18. september 2024, hvor der blandt andet er kommet fokus
pa kronikerpakker, hvilket er rigtig positivt.

Der har ogsa veeret konkrete opgaver, hvor der bla. er nye

podcasts pa vej. Johnson & Johnson er i gang med at lave
tre podcasts med fokus pa tarmsygdomme. To podcast, der
retter sig malrettet mod laeger om bl.a. ultralydsscanning

- og en podcast mellem en leege og en tarmpatient fra CCF
omhandlende, hvad der foregar i konsultationen. Der kom-
mer dialogen bl.a. ind omkring remission, og hvad leege og
patienterne gnsker af en samtale m.v. De forventes frigivet
her i efteraret 2024.
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Vi kan ikke andre vilkarene for tarmsyge, hvis politikere, samarbejdspartnere og befolkningen
ikke kender til os og vores sygdomme. Derfor ruller vores budskaber videre ind i de kommende ar.

PREPPING: CCF har udtalt sig til DR, bade TV og Radio om
tarmsyges behov ved evt. krise nedlukning i Danmark. CCF har

udfeerdiget egne anbefalinger, som ligger pa CCF’s hjemmeside
www.ccf.dk.

NY BAKTERIE | OML @ B: Statens seruminstitut (SSI) udsendte
en pressemeddelelse vedr. de multiresistente tarmbakterier CPE, der
er et stigende problem pa danske hospitaler. Bakterierne er sveere at
bekaempe og er saerligt farlige for kritisk immune, svage syge patienter,
fordi de er resistente over for nogle af de vigtigste typer af antibiotika.

CPE-bakterierne har tidligere veeret noget, som danskere blev
smittet med pa udenlandske hospitaler, men de findes nu pa danske
hospitaler. I den forbindelse gnskede TV2 at vide, hvad CCF, som
tarmforening med multisyge, teenker herom. CCF opfordrer til, at
SSIi fremtiden ogsad kommer med anbefaling om, hvordan patienter
reelt skal forholde sig til den slags advarsler.

n

A
CCF's mgde med Takeda

OPFOLGNINGSM@DE PA EVENT UGER i 2023 og 2024 med
sponsor: Der har veeret et mgde med Takedas ansatte med
baggrund i CCF’s pamflet 2023 og ny plakat 2024. CCF gav en
generel opdatering og takkede mange gange for Takeda's stgtte
til CCF i forbindelse med de sidste to ars kampagner omkring
tarmugen i maj maned. Takeda kvitterede for samarbejdet.

MEDICINSK CANNABIS UDVALG under Danske Patienter:
Danske Patienter efterlyste et medlem til udvalget, men CCF har al-
lerede ét aktivt medlem, som gerne vil fortsaette i udvalget.

Sundhedsudvalget har desuden vaeret ude og statte CCF’s lokalafde-
linger med foredrag om at veere tarmsyg.

FORSKNINGSPROJEKT OM IBS: CCF deltager idet farste
store forskningsprojekt omhandlende IBS via sundhedsudvalget.
Projektet lgber til og med 2027. Der kommer opfglgning herom i de

kommende magasiner, nar projektet er kommet mere i gang.
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CCF UDBREDER KENDSKABET TIL
TARMSYGDOMME TIL HELE NATIONEN

LANDSDZAKKENDE GO-CARD-KAMPAGNE I
NOVEMBER PA OVER 500 CAFEER I DANMARK

Fra den 20. november 2024 til og med den 5. december 2024
vil CCF igangsaette en landsdeekkende GO-CARD-kampagne
via "postkort” pa ca. 540 restauranter og cafeer rundt om i
Danmark. Her vil forsiden vaere CCF's tarmplakat med
informationer pa bagsiden af kortet.

Johnson & Johnson og Takeda har hver doneret 30.000
kr. til CCF, sa vi er i stand til at kgre CCF’s fgrste landsdaek-
kende GO-CARD-kampagne i arets vigtigste julefrokost-
uger, nar det kommer til markedsfgring.

Stor tak til Takeda og Johnson og Johnson!

NB! Inviter og informer gerne om kampagnen pa alle so-
ciale medier fx "Har du set et GO-CARD-kort?”. Brug gerne
#detrullendebudskab. Tag evt. billede og leeg op pa relevan-
te medier ogs3, eller send det til info@ccf.dk, sa ger vi det.

Unroll confort,

your Smooth fourney Starts Lere/

"DET RULLENDE BUDSKAB”
ER KOMMET FOR AT BLIVE!

Det er vigtigt, at vi alle star sammen om at gge bevidsthe-
den og kendskabet til tarmsygdomme, sa tarmsygdomme
ikke leengere er en overset folkesygdom.

Det rullende budskab er en lg-

bende indsamling, hvor du altid -
kan donere penge til CCF, s vi

kan udbrede viden om tarmsyg- petalmedoblieray
domme fx via kampagner eller
lignende effektive kommunika-
tionskanaler.

Abn MobilePay-appen

1. Tryk p& “Scan’
2. Scan QR-koden via appen

Eller indtast disse

Der er her i efteraret oprettet dtast.
en separat MobilePay konto epiynoeripeer:
(MobilePay nr. 26203) til al
indsamling under

"Det rullende budskab”.

« MobilePay-nummer: 26203
« Besked: CCF: Det rullende budskab

BENTHE HAR EN KRONISK TARMSYGDOM:

“SOLSIKKEN
HAR HJULPET
MIG TIL AT
ERKENDE
MIT USYNLIGE
HANDICAP"

Benthe Bertelsen har en kronisk
tarmsygdom, som betyder, at hun
skal pa toilettet oftere end andre,
og det skal tit ga staerkt. Vi har talt
med hende om hverdagens sma og
store udfordringer, tabuer, og hvor-
dan Solsikken er en stor hjzelp.

AF MIKKEL CHRISTENSEN, VIDENSCENTER FOR HANDICAP

lle gar pa toilettet flere gange om dagen. Alli-

gevel oplever Benthe Bertelsen, som har tarm-

sygdommen Crohns Sygdom, at det er et tabu at

tale abent om affgring og tarmsmerter. Tabuet
er sa stort, at mange har lzert at sige, at de har mavesmer-
ter, selvom de faktisk har tarmsmerter. Benthe kalder det
for, hvad det er. Hvis hun siger, hun har ondt i maven, far
hun en masse gode rad. Hvis hun omvendt siger, at hun
har ondt i tarmene, sa ved folk ikke rigtig, hvordan de skal
reagere. "Sa kommer der lige pludselig en helt ny dialog i
gang,” siger hun.

Livet fgr og efter sygdommen
Ifglge Colitis-Crohn Foreningen er der ca. 1 mio. mennesker,

Fat

som har tarmproblemer i varierende grad. Det er derfor me-
get forskelligt, hvordan og hvor meget folk bliver ramt. For
Benthe betyder hendes sygdom, at hun ofte skal skynde sig pa
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Vi kan ikke andre vilkarene for tarmsyge, hvis politikere, samarbejdspartnere og befolkningen
ikke kender til os og vores sygdomme. Derfor ruller vores budskaber videre ind i de kommende ar.

toilettet. Hun har desuden ledsmerter og flere andre fglgesygdomme
sasom astma.

Hun leegger ofte sine aftaler omkring kl. 10-11-tiden, da det pas-
ser bedre i forhold til hendes tarmsygdom. "Jeg har kunnet lgbe
maraton. Jeg har ogsa dyrket springgymnastik,” forteeller hun. Det
kan hun ikke mere. Nu gar hun langsomt og bliver hurtigt treet.
Hun er glad, hvis hun bare kan ga 2.000 skridt uden at skulle have
en pause. "Nogle dage har jeg simpelthen ikke timer nok i mit
degn, fordi jeg sover mere end andre, fordi jeg er sa traet”

Sma angreb og kvikke bemarkninger

Nar Benthe skal pa toilettet, skal hun pa toilettet. Med det samme.
Om hun star i supermarkedet, besgger en forlystelsespark eller

er til koncert. Det er ligegyldigt, og hvis hun pa forhand ved, at
toiletforholdene ikke er i orden, afholder det hende fra at tage af
sted. Hun er i princippet ligeglad med, om det hedder et herre-
eller dametoilet. Hvis herretoilettet er frit, er det, hun lgber efter,
og det kan godt indimellem affgde nogle sma angreb og kvikke
bemaerkninger.

Hun husker engang, hvor hun var til Springsteen-koncert.
Her var det lige ved at ga galt, og hun benyttede handicaptoi-
lettet. En af de andre koncertgaester rabte noget til hende om
manglende kgkultur. Benthe sa jo ikke syg ud. Heldigvis havde
hun medbragt sit toiletkort med Solsikken pa, som Colitis-Crohn
Foreningen har udviklet i samarbejde med Solsikkeprogrammet.
Det viste hun til kvinden, der havde rabt og bad hende samtidig
vise lidt mere hensyn. De omkringstaende koncertgaester, som
havde set optrinnet, klappede alle sammen. "Det gar en forskel,
nar man siger noget,” smiler hun.

Solsikken er en hjzlp til selvhjeelp
Benthe har brugt Solsikken i et par ar. Siden hun fik den, har

SOLSIKKE-
PROGRAMMET:

Solsikkeprogrammet kgrer i
efteraret kampagner, hvor de
tilfgjer artikler vedr. kampag-
~ nefilmene fra 2023. Solsikke-

: programmet har desuden faet
Videnscenter for handicap til at
skrive artikel til dette nummer
af CCF-magasin nr. 136 om film
om tarmsyge. Artiklen og viden
om tarmsyge frigiver Solsikker-
ne i november 2024 pa deres
Facebook-side.

hun gnsket, at folk omkring hende blev mere hensynsfulde, nar
de s3, at hun havde Solsikken. Det kommer lidt efter lidt. En bru-
ger- og kendskabsundersggelse, som Videnscenter om handicap
og Solsikkeprogrammet offentliggjorde i foraret 2024, dokumen-
terer, at den danske befolkning ved, hvad Solsikken betyder.
Ifglge undersggelsen kender to ud af tre danskere til Solsikken
og kan fortzelle, at den er signal om behov for mere tid, stgtte og
talmodighed, mens 82 procent kender den af navn eller udse-
ende. Desuden viser undersggelsen, at brugerne har taget godt
imod Solsikken. 65 procent af brugerne angiver, at Solsikken har
forbedret deres liv. Seks procent forteller, at den har veeret di-
rekte livseendrende. Benthe er ogsa glad for sin Solsikke. Den har
hjulpet hende til at erkende, at hendes tarmsygdom faktisk er et
usynligt handicap. Det var den erkendelse, der fik hende til at
benytte handicaptoilettet til Springsteen-koncerten - ikke som
en ngdlgsning, men fordi hun matte lige sa meget som alle mu-
lige andre mennesker med handicap. Hendes er bare usynligt.
Benthe ved godyt, at det ikke er positivt at veere syg, men som
hun siger: "Nar det nu ikke kan vaere anderledes, sa lad os da
tage det gode med os og sa fa det her ud som noget positivt.” Den
udvikling mener hun, at Solsikken er med til at saette i gang.

Solsikkeprogrammet og Colitis-Crohn Foreningen glader
sig over samarbejdet, og haber det vil bidrage til, at du ikke
behgver at forklare dig, nar du skal skynde dig pa toilettet.

Du kan ogsa bruge Solsikkesnoren som en dialogskaber,

hvis folk omkring dig ikke forstar dine behov. Lzes mere om
Solsikkeprogrammet pa www.solsikkeprogrammet.dk
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KARE MEDLEMMER

Sa er det atter blevet tid til dit nye medlemskort, der geelder i
2025!

Ligesom sidste ar har Colitis Crohn Foreningen (CCF) den fordel,
at vi har etableret et taet samarbejde med den verdensomspaen-
dende organisation, SUNFLOWER, eller Solsikkeprogrammet,
som vi bedst kender her i Danmark.

Solsikkesnoren og -symbolet indikerer, at man har et usynligt
handicap som fx tarmsyg og at man derfor kan have brug for
ekstra stotte, toiletadgang eller ganske enkelt mere tid.

CCF’s samarbejde med Solsikkeprogrammet skal derfor gerne
veere medvirkende til at ggre det lettere for jer og jeres familie at
forklare omverden, at I eller jeres neermeste har et usynligt han-
dicap og brug for stgtte.

Vi haber meget, at | med dette medlemskort far lettere ved at for-
klare jer i og udenfor Danmark. Derfor star medlemskortet ogsa
pa engelsk pa bagsiden.

Mange tak for jeres medlemskab

I er som medlemmer helt afggrende for, at CCF fortsat kan keem-
pe for bedre vilkar for tarmsyge i Danmark og arbejde for at gge
forskningen i kroniske tarmsygdomme og fglgesygdomme, sa

vi fortsat er med til at skubbe pa udviklingen af fx nye behand-
lingsmetoder.

Husk i gvrigt ogsa, at vi tilbyder flere forskellige kurser, hvor
vi mgdes og har nogle hyggelige timer og dage. Det handler om

feellesskab og netvaerk for tarmsyge i Danmark. I er meget vel-
komne, ikke mindst til at kontakte os, hvis I har helt andre behov
eller forslag til nye aktiviteter.

I kan fglge med her i magasinet, hvilke aktiviteter, som vi skriver
om pa de sociale medier. - sarligt Facebook, LinkedIn og Insta-
gram. Her er der flere tarmgrupper, som man kan melde sig ind i
og enten deltage aktivt eller blot se med. Her foregar en stor ud-
veksling af viden og erfaringer.

Tak for det forgangne ar! Som du forhabentlig har bemaerket, er
vi som patientforening midt i en keempe udvikling, hvor vores
mal er at seette tarmsygdomme, og konsekvenserne med at leve
med en kronisk sygdom, pa den nationale dagsorden. Det er et
langt sejt treek. Derfor ruller vores budskaber ogsa videre ind i
det nye ar med endnu flere kampagner i tarmsagens tjeneste.

Pa Landsforeningens vegne
Landsformand
Jakob Hansen

Der kan gives et skattefrit gavebidrag til CCF via onlinebeta-
ling med fx Dankort (www.ccf.dk) eller bankoverfgrsel til konto
1551-4 666 666, mrk. dit personnummer. CCF indberetter dit
bidrag til SKAT, sa du opnar skattefradrag for gavebidraget.
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Colitis-Crohn Foreningen 2 0 2 5

Patientforening for tarmsyge

(4
HJALP VENLIGST
Pa grund af en kronisk sygdom, der ikke er —_ -,
smitsom, har vores medlem brug for et toilet straks. w 5
TAK for hjaelpen
Colitis-Crohn Foreningen - www.ccf.dk

Kontakt: info@ccfdk - TIf 35 35 48 82 e
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CCF HAR STYRKET VORES
POLITISKE INTERESSEVARETAGELSE

OFFENTLIGE FORSKNINGSMIDLER
FORDELES "SK&EVT”

Det tegner et skaevt billede af danskernes sundhed, at sa
udbredte og til tiderinvaliderende sygdomme - under feel-
lesbegrebet tarmsygdom - ikke er en del af Sundhedspro-
filen. Seerligt i lyset af at mange sundhedspolitiske beslut-
ninger er bygget pa dette fundament af viden.

CFF mener derfor, at kroniske tarmsygdomme b&indgé
som indikatorer i Den Nationale Sundhedsprofil og anbe-
faler derfor en kortleegning af, hvordan offentlige midler
til sundhedsforskning fordeles, og en gget malretning af
midler pa baggrund af sygdomsbyrden i Danmark, sa of-
fentlige forskningsmidler malrettes sygdomsomrader med
storst udbredelse, varighed, alvorlighed og gkonomiske
konsekvenser.

Kilde: CCF’s politikkatalog "12 anbefalinger, der gavner bade sundhedsvesen,
mennesker med tarmsygdom og andre kronisk syge” (2024)

CCF har prasenteret danske regioner for
vigtige data om tarmsygdomme.

AF NASTFORMAND BENTHE BERTELSEN, CCF 0OG
PATIENTAMBASSAD®R VERA SLYK

Med op imod 1 million danskere, der har en eller flere kroni-
ske tarmsygdomme, er det afggrende vigtigt, at CCF far gjort
omverdenen opmarksom pa, at tarmsyge personer og deres
folgesygdomme faktisk er naermest usynlig i den offentlige
sundhedsdebat, eller nar der skal uddeles nationale forsk-
ningsmidler.

Derfor bad CCF om et mgde med Danske Regioner, hvor vi
gnskede at informere dem om de reelle tal for sygdomsgrupper,
som vi repraesenterer, og dermed saette en dagsorden for at fa
tarmsygdomme op i hierarkiet af sygdomme, som prioriteres
bade med midler og ikke mindst forskningsmidler.

I august mgdtes vi derfor med blandt andre Helene Probst,
leegefaglig direkter i Danske Regioner. Mgdet var planlagt til
at vare en time. Med til mgdet var professor i gastroenterolo-
gi Johan Burisch, Landsformand Jakob Hansen, naestformand
Benthe Bertelsen og sekretariatschef René Skau Bjornsson. Vi
argumenterede for, hvorfor tarmsygdomme burde vare blandt
de 19 nationale eller maske forhabentlig snart de 20 nationale
sygdomme, og deraf blandt de 15 mest sygdomstunge sygdomme
i Danmark. Det blev til naesten 2 timers konstruktiv dialog, hvor
Danske Regioner kvitterede for vores argumenter og data, som
CCF praesenterede for dem pa mgdet (se eksempler nedenfor).

Diagnoser, der er svaere at overse

I forbindelse med de kommende kronikerpakker er udfor-
dringen, at tarmsygdomme end ikke er medtaget i de under-
sggelser, der bliver foretaget som beslutningsgrundlag. Tarm-
sygdomme er slet ikke medtaget blandt de nationale og siden
sygdomstunge sygdomme i DK.

Derfor er det vigtigt, at vi som CCF, medlemmer af CCF, pa-
rgrende til tarmsyge, sundhedsprofessionelle og gvrige stgtter,
italesaetter tarmsygdom som den oversete folkesygdom og vi
blandt de forskellige tarmsygdomme, der er pa omradet, for-
mar at holde sammen om at f& dette budskab ind pa den poli-
tiske arena. Herefter kan vi for alvor forbedre vilkarene for
tarmsyge og gge forskningsmidlerne til et omrade, som ikke
har staet forst i kgen i mange ar. Med 1.0 mio. mennesker med
tarmproblemer er vi sveere at overse, hvis vi star sammen.
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Nar vi har styrket den politiske indsats, ogsa her i magasinet, sa er det fordi, at CCF skal vaere den stzerke stemme i
overfor bade dem, der har ansvar for sundhedsvaesenet og beskzeftigelsessystemet. Laes mere herom i dette afsnit.

19 nationale sygdomme — maske 20!

@Alergi @Angst

@Hjerneblodning  @KOL

@Depression @ Diabetes
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Til trods for, at der er 1 million dansker, der lider af en tarmsygdom, er sygdommene
desverre endnu ikke at finde blandt de nationale sygdomme.

Multipel sklerose (MS)
Regnbuehindebetzndelse

Sensorisk hpretab _

Sar i munden
Astma
Irritationstilstand i — »

skjoldbruskkirtlen — Vaskulitis, betandelse i blodarerne

Primzer bilizer Immun trombocytopeni (ITP)
cholangitis (PBC)

ACOS (Astma, COPD Over-
lap Syndrome)

Autoimmun hepatitis
- Hiertehindebetzendelse (perikarditis)
—— Cgliaki

Autoimmun bugspytkirtel

_ betendelse (AIP)
“~._Type | diabetes

Psoriasis =~

- Bleresten
~ : Nyresten
Rygsojlegigt
Inflammatorisk rygsygdom

Leddegigt

Osteoporose,

Sygdomsbyrden i Danmark 2022
Sygdomme og risikofaktorer

De 15 sygdomme er:
1. Depression (350.000- 400.000 om &ret)

De g risikofaktorer er:
1.Rygning

2.Alkohol

3.Stillesiddende fritidsaktivitet

4.Lav score pa den
mentale helbredsskala

5.Sevnbesvaer

6.0fte uonsket alene
7.Usundt kostmanster
8.Sveer overvaegt
9.Luftforurening

https:// . o

Top 10 sygdomsbyrder

1. Ryg og nakkesmerter

2 waemisk Nertesygdom

3 Lungesygdom

A

S Dibetes

6 Blodpeopper of Mernebledninger
7. Bke-migrane hovedpine

2. Angst (ca. 55.300) 8. Alzheimers o adre former for
N ; demens

3. Skizofreni (ca. 40.000) ) 9 Tarmismft og endetarmskrandy

4. Leenderygsmerter (ca. 35-50% af befolkningen) 10 Migramne

5. Nakkesmerter (ca. 13% af befolkningen)

6. Slidgigt (ca. 400.000)
7. Brystkreeft (ca. 48.500)

Top 10 storst andel af
forskningsmidler

8. Lungekreeft (ca. 5.000 pr. ar)

9. Tyk- og endetarmskreeft (ca. 5.000 ny hvert ar)
10.(ca. 322.000)

11.KOL (ca. 200.000)

12.Iskaemisk hjertesygdom (ca. 150.000)
13.Apopleksi (ca. 12.500)

14.Alkoholrelateret sygelighed

(ca.
0g 585.000 har et skadeligt alkoholforbrug.) 9
15.Demens (ca. 99.000)

1. Owbetes

2 Bopthraft

3. Graviditetsrelaterede sypdomene
4 lkaemisk bjertesygdom

5. Hudsygdomme
6.

1

8

Malaria
Mavehseft
Modermarkekrat og aadre
former for hudkraeft H
Nyrelidelser

0. Kraefti hjerne og nervesystem

¥
1

140.000 danskere er afhaengige af alkohol

ae e

Danske Regioner har spillet ud med deres top-10 af de 15 "tunge” sygdomme i Danmark,
og det til trods for, at det ikke er de 10, der far den starste andel af forskningsmidler!

Bprneleddegigt

Lussingesyge

Pyoderma gangraenosum (PG)

Extra-intestinal manifestations rammer
ca. halvdelen af alle IBD-patienter!

Lo B, Vind I, Vester-Andersen MK, et al.
Direct and Indirect Costs of Inflammatory
Bowel Disease: Ten Years of Follow-up

in a Danish Population-based Inception
Cohort. J Crohn’s Colitis 2020;14:53-63.
Data er fra 2013/14.

HVILKE TYPER OMKOSTNINGER ER DER VED IBD?

rologiske symptomer

osv.), som formentlig ligger hgjere.

Kilde: Lo B, Vind I, Vester-Andersen MK, et al. Direct and Indirect Costs of Inflammatory
Bowel Disease: Ten Years of Follow-up in a Danish Population-based Inception Cohort. J
Crohn’s Colitis 2020;14:53-63. Data er fra 2013/14.

Ca. 10% af alle konsultationer hos en

praktiserende leege skyldes gastroente-

Iflg. en engelsk undersggelse af de direk-
te og indirekte omkostninger i forbin-
delse med Crohn’s sygdom og Colitis Ul-
cerosa “koster” en patient med Crohn’s
ca. 8.600€ (64.500 DKK) per dr og en o
patient med colitis Ulcerosa ca. 5.600€
(42.000 DKK) per ar i direkte omkost-
ninger. Dertil kommer de indirekte om-
kostninger (fx udgifter til sygedagpenge

VIDSTE DU,

o At CCF som patientforening re-
praesenterer og varetager interes-
ser for mere end én folkesygdom

« At hvis en sygdom skal tilhgre ka-
tegorien "folkesygdom', skal min.
1 pct. af befolkningen vaere ramt
af den pagzeldende sygdom.
Danmark har ca. 5.9 million ind-
byggere

At 60.000 mennesker har kro-
niske inflammatoriske tarmsyg-
domme, Crohn’s sygdom og
Colitis Ulcerosa

At 100.000 - 120.000 mennesker
har diagnosen galdediarre i
Danmark

At 800.000 mennesker har irrita-
bel tyktarm i Danmark
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CCF HAR STYRKET VORES
POLITISKE INTERESSEVARETAGELSE

AF LEDELSESKONSULENT HELLE ECKEROTH, CCF

Tilbage i marts 2023 nedsatte regeringen en sundhedsstrukturkommission,
der havde til formal at komme med forslag til et mere naert og sammenhaen-
gende sundhedsvaesen. Regeringen har pa baggrund af kommissionens arbej-
de fremlagt sit udspil til en ny sundhedsreform den 18. september i ar.

CCF er enige i, at der er behov for at se naermere pa strukturerne i det dan-
ske sundhedsvaesen, sa det ikke ender med, at der er for mange afbrudte og
usammenhaengende forlgb for patienter og deres pargrende. Det kan syge
mennesker ikke holde til.

Antallet af kronikere og eeldre stiger markant i disse ar. Det seetter krav til
bade kvalitet og effektivitet i fremtidens offentlige sundhedsvaesen. Og des-
veerre oplever alt for mange i dag forvirrende og usammenhaengende patient-
forlgb. Hvem skal tage stafetten i den nye struktur, si der er sammenhaeng i
behandling og patientforlgb. Hvem tager ansvaret for ssmmenhaeng mellem,
nar vi indleegges eller sendes hjem til vores lokale kommune? Hvad ger vi s3,
hvis vi ikke er helt pa toppen? Der mangler laeger - szerligt i mange yderomra-
der i Danmark. Det er katastrofalt for kronisk multisyge og tarmsyge patien-
ter og deres pargrende. Mange er pa arbejdsmarkedet og ma give fortabt. Det
gdr ikke. Hverdagen skal kunne haenge sammen - ogsa hvis man har flere
sygdomme. Naturligvis!

CCF arbejder for lighed i adgang til sundhedstilbud

Som borgere har vi danskere hgije forventninger til vores sundhedsvaesen.
Ofte tror vi, at vi har verdens bedste sundhedsvaesen. Nok er det uden faktu-
ra fra gang til gang, men nar adgangen til sundhedstilbud oftest er udfordret
ide dele af landet, hvor sundhedsbehovet er sterst, sa er det uholdbart. Der

er stor ulighed i sundhed i Danmark og det er vi ikke tilfredse med. Ulighed i
adgangen til sundhedstilbud gar stik imod lige adgang for alle patienter i det
danske sundhedsvaesen og det vil vi som patientforening insistere pa i alle po-
litiske fora, hvor vi arbejder for bedre vilkar.

Med den nye sundhedsreform vil CCF derfor i samarbejde med Danske Pa-
tienter og Danske Handicaporganisationer arbejde for at sikre, at alle borgere
far/har en leege i deres naeromrade. Vi gnsker et sundhedsvaesen, der er staer-
kest der, hvor folk er mest syge. Og vi bakker derfor konkret op om en leegere-
form, som skal gge incitamenterne og adgangen til en laege teet pa, hvor man
bor. Der mangler bade specialleeger og praktiserende laeger i mange danske
"yderomrader”.

Derudover foreslar Regeringen, at der indfgres kronikerpakker, som skal
forbedre sammenhaengen og kvaliteten i kronikernes forlgb og forebygge
besgg pa sygehuset og mere kan klares hjemmefra. Sidst men ikke mindst
leegges der op til, at der etableres én Region @stdanmark, som erstatter de nu-
veaerende regioner pa Sjeelland og samtidig oprettes der 17 nye sundhedsrad.
Det er meningen, at sundhedsradene skal drive udviklingen mod mere lighed
og naerhed i sundhed. CCF haber, at den nye struktur tilgodeser patienterne
fremfor mere bureaukrati. Vi hadber ikke mindst, at sundhedsprofessionelle
og patienter bliver en del af de nye sundhedsrad.
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Nar vi har styrket den politiske indsats, ogsa her i magasinet, sa er det fordi, at CCF skal vaere den stzerke stemme i
overfor bade dem, der har ansvar for sundhedsvaesenet og beskzeftigelsessystemet. Laes mere herom i dette afsnit.

CCF OG DE AUTOIMMUNE
HAR HAFT FORETRADE
FOR HOSPITALSUDVALGET
| REGION MIDTJYLLAND

AF SEKRETARIATSCHEF, RENE SKAU BJORNSSON

CCF - Foreningen for tarmsyge - gnsker at bevare NCAS, som er permanent finansiering af centret, fordi mange kroniske multi-
det Nationale Center for Autoimmune Sygdomme. Vi har derfor syge autoimmune patienter, heriblandt mange tarmsyge perso-
sammen med alliancen "De Autoimmune” haft foretraede her i ef- ner, allerede har haft en stor gavn af centrets ekspertise.
teraret for hospitalsudvalget i Region Midtjylland. Professor Christian Vestergaard fra NCAS, Projektsygeplejer-
Formalet med foretrzedet var at saette fokus pa alle de gode ske NCAS Louise Faurskov Mgller, direktgr Bo Bredsgaard Lun-
erfaringer, der indtil nu er gjort med NCAS i Midtjylland. Det vil  de, landsformand for CCF Jakob Hansen og undertegnet deltog i
veere en fejl ikke at fortseette dette arbejde. foretraedet for hospitalsudvalget, hvor der var en god og positiv

Det er derfor afggrende for os at forsgge at sikre en gget og sporgelyst.
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CCF HAR STYRKET VORES
POLITISKE INTERESSEVARETAGELSE

DANSKE HANDICAP-
ORGANJSATIONER
KOM PA BESQG

AF SEKRETARIATSCHEF, RENE SKAU BJORNSSON

Danske Handicaporganisationers (DH) formand, Thorkild
Olesen, og direktgr Katrine Tang har veeret pa besgg i CCF’s
sekretariat i oktober i forbindelse med DH’s rundtur til sine 36
medlemsorganisationer, som DH repraesenterer.

Og der er ingen tvivl om, at DH ggr en kaempe forskel for en
lille patientforening som CCF. CCF’s interesser bliver styrket
via DH’s politiske arbejde pa forskellige handicapomrader og
bidrager samtidig med vigtige sociale aktiviteter.

Pa mgdet informerede vi DH om, hvad vi arbejder med og
hvilke planer, som vi har fremadrettet i foreningen. Vi kvitte-
rede ogsa for det gode samarbejde og udtrykte stor tilfredshed
med de mange ting, som vi har til fzelles, sarligt i forhold til
tarmsyge personer og deres usynlige handicap.

Samarbejdet med DH er afggrende for CCF i fremtiden i ar-
bejdet med at forbedre vilkarene for mennesker med fysiske,
psykiske og usynlige handicap - og deres pargrende - i Dan-
mark. Tak for besgget!

Kilde: DH LinkedIn og CCF.

MO@DE | NORDISK
SAMARBEJDS-
FORUM |
STOCKHOLM

CCF'’s landsformand har deltaget sammen med de gvrige forper-
soner i vores nordiske patientforeninger for tarmsyge i Nordisk
Samarbejdsforum, hvor vores svenske sgsterorganisation var
veerteriar.

Pa mgdet blev der blandt andet drgftet medlemsudviklingen
i hele Norden, som forventeligt ligner hinanden pa flere om-
rader. I Sverige har man lavet en stor medlemsundersggelse,
hvor man har spurgt ca. 6.000 medlemmer om deres oplevelser
som tarmsyge og om vardien af at veere medlem af en patient-
forening har stor betydning.

Den svenske medlemsundersggelse viser blandt andet, at
der er store forskelle mellem de forskellige medlemsgrupper,
seerligt relativt store forskelle mellem "unge” og "gamle” med-
lemmer. For de yngste (op til 45 ar) geelder, at de bade har faet
tilbudt psykolog, rddgivere og psykiater og er i stand til at del-
tage i egen behandling og drgfte medicinske mal. Dette star
ikke overraskende i klar kontrast til de zldre (71 ar og aldre),
som i hgj grad lader hovedansvaret for deres behandling veere
hos deres praktiserende laege og hverken har faet tilbudt psy-
kologbehandling eller er i stand til selv at varetage og drefte
medicinske forhold i forhold til deres behandling.

I Danmark har vi nu sendt en medlemsundersggelse rundt
til alle medlemmer. Vi er spaendte pa resultatet, som giver CCF
en retning for, hvor vores aktiviteter og indsatser skal ligge de
kommende ar.

Der blev desuden udvekslet erfaringer organisationerne imel-

lem - og CCF’s landsformand kom hjem med ny inspiration.
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RAD OG VEJLEDNING LIGE VED HANDEN
— du er desveerre ikke den eneste, der ma keempe

Det er hardt at vaere alvorligt syg - men for mange kan det vaere naesten lige sa hardt at slas med myndighederne om at fa sin sygdom anerkendt.

NAR KRONISK
SYGDOM RAMME
ARBEJDSLIVET

AF SOCIALRADGIVER MALENE HOLM, CCF

For mange tarmsyge er livet med en kronisk sygdom ikke kun en
kamp mod fysiske symptomer, men ogsa en daglig kamp for at op-
retholde en stabil tilveerelse pa arbejdsmarkedet. Mange oplever, at
de ikke leengere kan arbejde det antal timer, de plejede, hvilket fgrer
til betydelige udfordringer, bade personligt og professionelt.

Nar arbejdslivet bliver uholdbart

Nar medlemmer ringer til vores radgivning, hgrer vi ofte om,
hvordan arbejdet, som tidligere har veeret en kilde til identitet,
gkonomisk sikkerhed og socialt samveer, er blevet en byrde. De
forteeller om deres kamp for at opretholde en fuldtidsstilling, selv
nar kroppen siger fra. Mange ignorerer advarselssignalerne og
haber pa forbedring, men ender ofte med at blive alvorligt syge og
ma tage lange sygemeldinger.

Disse sygemeldinger fgrer desveerre ofte til, at de ikke kan vende
tilbage til deres job pa fuld tid, hvilket kan resultere i afskedigelse.
Dette tvinger dem ind i jobcentrets system, hvor de, efter en lang
sygemelding, begynder en udredningsproces, der kan tage mange
maneder. Denne opslidende proces har alvorlige konsekvenser, ikke
kun for dem selv, men ogsa for deres familier og sociale netveerk.

Manglen pa mellemlgsninger

Et af de spgrgsmal, vi oftest far, handler om muligheden for at
blive i deres nuveerende job med fzerre timer. Mange medlemmer
er opmaerksomme pa § 56-ordningen, men erkender, at denne ord-
ning ikke giver den stabile lgsning, de har brug for. Det er frustre-
rende at matte forteelle dem, at der i gjeblikket ikke findes en flek-
sibel ordning, der kan hjzelpe dem med at fastholde deres arbejde
pa reduceret tid.

Ofte kontakter medlemmer os fgrst, nar deres situation er ble-
vet uholdbar. Fgrst nar de star over for lange sygemeldinger eller
truslen om afskedigelse, sgger de hjeelp. Pa dette tidspunkt kan det
veere sveert at radgive dem i at finde en hurtig og tilfredsstillende

lgsning, hvilket forveerrer deres situation yderligere. Vi hgrer
desveerre alt for ofte, hvordan medlemmerne bruger al deres
energi pa at arbejde og hvile, hvilket gar ud over livskvalite-
ten, der reduceres til et minimum.

Fleksjob: en lgsning med ulemper

Efter lange udredningsforlgb ender mange medlemmer i et
fleksjob. Vi radgiver ofte om mulighederne for et fastholdel-
sesfleksjob, hvis arbejdsgiveren er villig til at indga i en udred-
ning. Dette kan forkorte processen og sikre, at medlemmet kan
blive pa sin arbejdsplads under andre vilkar.

Dog er fleksjob ikke uden udfordringer. Mange medlemmer
udtrykker bekymring over den reducerede pensionsopsparing
i fleksjobsystemet, hvor der kun opspares pension for de timer,
man arbejder. Dette skaber en usikker gkonomisk fremtid, som
mange frygter vil have alvorlige konsekvenser.

Udfordringer med at finde fleksjob

Vi hgrer ogsa fra medlemmer, der har sveert ved at finde en virk-
somhed, der vil anszette dem i fleksjob. Mange arbejdsgivere er
tilbageholdende med at ansaette personer med nedsat funktions-
evne, hvilket skaber frustration og usikkerhed hos de medlemmer,
der allerede er blevet godkendet til fleksjob. De gnsker blot at blive
pa arbejdsmarkedet, men star over for betydelige udfordringer.

Behov for bedre lgsninger

Det er tydeligt fra vores samtaler med vores medlemmer-
ne, at der er behov for bedre og mere fleksible lgsninger for
tarmsyge, der gnsker at fastholde deres arbejde, men som
ikke laengere kan klare en fuldtidsstilling. En mellemlgsning,
hvor man kan supplere sin lgn og arbejde feerre timer, ville
vere en stor hjeelp for mange og kunne forbedre deres livs-
kvalitet markant!.
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DANMARK MANGLER HANDER 0G
HOVEDER - MEN VI ER JO LIGE HER!

AF HELLE ECKEROTH, HAR CROHN'S SYGDOM, UDDANNET CAND. SCIENT. POL.,
ANSAT | FLEKSJOB | CCF MED PLADS TIL HIEMMEARBEJDE OG VARIERENDE ARBEJDSTIDER.

Vi hgrer det sa tit. Der mangler hander og hoveder pa det

danske arbejdsmarked. Og der gar ikke en dag uden, at vi hg-
rer forskellige politiske bud pa, hvordan vi kan skaffe mere
arbejdskraft fx ved at afskaffe helligdage, forkorte uddannel-
ser, kigge til udlandet for at importere arbejdskraften til fx
hotel- og restaurationsbranchen eller revidere adgangskrav og
kvotienter. Der er ogsa meget stor mangel pa faglaerte, men 50
pct. af alle med et handicap fuldfgrer aldrig deres erhvervsud-
dannelse. Det er helt galt.

Hvorfor hgrer vi ikke om de mange, som lige nu er klar til
at tage et arbejde. Danske Handicaporganisationer estimerer,
at der er over 40.000 ledige personer med handicap, der er
klar til at tage et job inden for de naeste 14 dage. Nogle af dem
kan arbejde fuld tid pa ordineere vilkar, mens andre kan ar-
bejde 5-10 timer om ugen med noget stgtte. De braender for at
komme ind pa arbejdsmarkedet og give en hand med. Hvorfor
overses den gruppe konstant?

Personligt har jeg haft flere fleksjob efter, at jeg ikke leengere
kunne arbejde som Djgf’er med en arbejdsuge pa 50 timer, men
mine fleksjob, som jeg anser for ansaettelser pa lige fod med
andre, har jeg selv matte skaffe via mit netveerk. Ikke et ledigt
fleksjob er slaet op. Det er jo ulogisk al den stund, at Danmark
i mange fag mangler arbejdskraft. Det er selvfglgelig ikke en
lgsning for arbejdspladser, der kun har plads til raske personer,
der star parat dggnet rundt, men udviklingen - efter nedluk-
ningen i forbindelse med Covid-19 - gar heldigvis ogsa mere og
mere hen imod agile ansattelsesformer.

Sa hvad blev der af det rummelige arbejdsmarked?

Der er allerede flere hundrede tusinder med handicap og flek-
sible ansattelser, der bidrager pa de danske arbejdspladser.
Men der er desveerre store kommunale forskelle pa, hvor man-
ge der er i fleksjob, alt efter hvilken kommune, som man bor i.
Tal fra 2023 viser, at de kommuner, der er lzengst nede pa listen
sammenlignet med toppen, ligger 4 gange hgjere blandt yder-

kommunerne i bunden.

Drgmmen om en proaktiv

beskaeftigelsesindsats med fleksjob

Selvom der cirkulerer rygter om en ny fleksjobreform, sa er
der ikke kommet nogen endnu, men det bgr ikke forhindre de
offentlige og private arbejdsgivere i at vove sig ud i andre for-
mer for anszettelse.

Personligt giver mit arbejde mig et meningsfuldt og produk-
tivt liv. Min kroniske tarmsygdom definerer ikke, hvem jeg er
og hvad jeg kan. Den begraenser mig, men jeg har fortsat en
masse at komme med. Det samme geelder for de mange tusind-
vis af ligesindede, som keemper hver dag. Det er faktisk ikke i
orden, nar vi er lige til at fa gje pa!

Skriv gerne forslag til CCF pa omradet og/eller forteel din
historie til min mail: he@ccf.dk

Kilde: DH Beskzftigelsesudspil (2024), KL/Momentum (2023)
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Det er hardt at vaere alvorligt syg - men for mange kan det vaere naesten lige sa hardt at slas med myndighederne om at fa sin sygdom anerkendt.
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Uddrag af artikel fra DSR, Kreds Nordjylland, den 1. oktober 2024

AF CARSTEN LORENZEN, DSR, KREDS NORDJYLLAND

Det er hardt at veere alvorligt syg - men for mange kan det veere
naesten lige sa hardt at slas med myndighederne om at fa sin sygdom
anerkendt. Det kan Helle skrive under pa.

"Til salg” star der pa skiltet ved Helle og mandens hus i Biersted.
Planen er at flytte i bofeellesskab med noget familie for at fa mere
overskud i hverdagen. Men det bliver naeppe i Jammerbugt Kommu-
ne, som Helle har mistet tilliden til.

- Min sag er gaet i sta, fordi der mangler sagsbehandlere i kommu-
nens Jobcenter. De er langsomme til at indhente oplysninger, lang-
somme til at sende oplysninger videre og i det hele taget ggre noget i
min sag, forteeller Helle Aagaard Petersen. Hun forsgger at fa samlet
de ngdvendige oplysninger til en ansggning om fgrtidspension.

Hun er uddannet sygeplejerske i 2007 og blev ansat pa Reumatolo-
gisk Afdeling i Aalborg. Skaebnens ironi ville, at hun selv blev ramt af
alvorlig gigt i rygsgilen, og i 2014 fik hun ret til fleksjob.

Hun kunne ikke fa ansaettelse som fleksjobber i Region Nordjylland,
sa hun fik job i Jammerbugt Kommune. Her har hun arbejdet i naesten
ti ar pa neer en kort afstikker til SIND, hvor hun var sekretariatsleder i
Aalborg. I kommunen arbejdede hun ikke med direkte sygepleje, men
med administration, it og procedurer.

- Jeg er god til at organisere ting, overskue store datamaengder og
putte ting i kasser. Sa jeg har ryddet op i it, tilrettet procedurer, lavet
pjecer og vejledninger. Det er ikke alle vores sygeplejersker, der er
lige gode til at finde ud af en iPad, griner Helle Aagaard Petersen.

Helbred forveerret
Desveaerre blev helbredet varre. Gigten har i en periode tvunget
hende i kgrestol, som hun dog har traenet sig ud af. Der er kommet

flere autoimmune sygdomme til - fagrst Colitis Ulcerosa, bladende
tyktarmbetaendelse, der giver voldsomme smerter og en masse
toiletbesgg. Og for to ar siden fik hun konstateret Angiogdem -
naermest en form for dybtsiddende nzeldefeber.

- Mit sidder i halsen og betyder, at jeg har lufthunger mange
gange. Mange far angst, nar de far et anfald, men jeg ved heldig-
vis, hvem jeg skal ringe til, og hvilken medicin jeg skal tage.

Bureaukrati
Helle Aagaard Petersen bruger mange timer pa at samle informa-
tioner, sende mails og rykke for svar.

Aleneiaugustiar er hun pa grund af vejrtreekningsproblemer-
ne tre gange blevet tilbudt akut indlaeggelse, som hun dog har
afslaet.

- Jeg har vurderet, at jeg med inhalation af adrenalin, brug af
auto-c-pap-maskine og opstart af prednisolon har kunnet handtere
situationen hjemme, fortzeller Helle Aagaard Petersen.

Hun har ogsa adrenalininjektioner liggende, som familien er in-
strueret i at bruge. Men arbejdet har hun veeret ngdt til at opgive.

- Mine kolleger var utrygge - det skal de selvfglgelig ikke vaeere.
Min chef ville egentlig gerne beholde mig de timer, jeg nu kunne
arbejde. Men det kunne ikke fungere, at hun aldrig vidste, hvor-
nar jeg kunne arbejde, eller hvornar hun kunne kontakte mig.

Teenk pa dig selv
Samtidig forsggte alle omkring hende at overtale hende til at teen-
ke lidt mere pa sig selv og sit helbred.
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- Jeg var for syg, jeg ville
bare ikke selv indse det. Men
mange - bade leder, sagsbe-
handler, tillidsrepraesen-
tant, leege, psykologer og
venner og familie - slog ring
om mig for at fortzelle, at jeg
skulle szette mig selv fgrst, si-
ger Helle Aagaard Petersen.
Idag kan hun godt se, at de har
ret, og de egentlig bare forsggte at give hende omsorg. Derfor
har hun nu opgivet dremmen om at vende tilbage til arbejds-
markedet i bare nogle fa timer. I stedet ma det hedde fgrtids-
pension.

I dag er hun pa ledighedsydelse for fleksjobbere. Det er 89%
af dagpenge. Men det er en belastning hele tiden at skulle
forholde sig til Jobcentret, ga til mgder, sende dokumentation
og samtidig leve med risikoen for igen at skulle i jobprgvning
eller andre afklaringsforlgb.

- Jeg ma ikke blive stresset. Det risikerer at forvaerre min
tilstand. Jeg har brug for ro, sa jeg kan tage mig af mit helbred,
min familie og mig selv. Som min lzaege siger, sa skal jeg fokuse-
re pa livskvalitet, siger Helle Aagaard Petersen.

Den kringlede vej stresser

Men det kraever, at hendes sag flytter sig. Hun har brug for, at
sagsbehandleren i Jammerbugt Kommune far samlet alle oplys-
ninger sammen. De skal sa sendes til sundhedskoordinatoren i
Socialmedicinsk Enhed i Region Nordjylland. Her skal det vur-
deres, om der er noget arbejdsevne tilbage at hente - eller ma-
ske behandlingstilbud, der endnu ikke er afprgvet. Det er der
ifglge Helles laeger ikke. Sa for hende er der ikke nogen tvivl.

Socialmedicinsk Enhed skal derefter sende sagen tilbage til
kommunen, hvor rehabiliteringsteamet sa skal indstille til fgr-
tidspension, inden Pensionsnaevnet kan vurdere, om grundla-
get er pa plads. Der sker bare ikke rigtig noget.

- Nu har de siden april lovet at sende oplysningerne til sund-
hedskoordinatoren. Men der er en ubesat stilling i teamet i
jobcentret, sa min sagsbehandler har dobbelt sa mange sager.
Og der kommer tidligst en ny medarbejder naeeste ar, fortaeller
Helle Aagaard Petersen.

Hun har talt op, at hun pa et tidspunkt matte ringe 15 gange pa
tre uger, fgr det lykkedes at komme igennem til sagsbehandleren.

- Det presser mig og gor det sveert at passe pa helbredet. Be-
kymringerne fylder, og det bliver svaert at se fremad.

Fa professionel hjaelp

I et neermest desperat forsgg pa at fremme sin sag har Helle nu
brugt en undtagelsesbestemmelse og sggt om det, der hedder
"Fertidspension pa det foreliggende grundlag”. Men det kan jo
ogsa tage tid - og udfaldet er mere usikkert, end hvis alle op-
lysninger er samlet pa korrekt vis.

Nu har hun et rad til andre, der star overfor en sygemelding,
der risikerer at blive langvarig:

- Fa professionel hjeelp til din sag!
I skrivende stund ser det ud til, at sagen efter mere end fem
maneder netop er blevet sendt videre fra Jammerbugt Kom-
mune. Nu venter sa Socialmedicinsk Enhed, kommunen igen
og endelig Pensionsnavnet. Det er hardt arbejde at veere syg.

ANS@GNING OM FORTIDSPENSION

Helles ansggning om fertidspension bygger pa flere autoimmune
sygdomme, der mere eller mindre pavirker hinanden:

o Rygsgjlegigt - med udstraling til nakke, baekken, haender og fad-
der. Giver steerke smerter og en overgang betgd det, at Helle sad i
kerestol

o Colitis Ulcerosa - en kronisk betzendelsestilstand i tyktarmen.
Symptomerne kan veere: Blodige og hyppige afferinger (diarré),
almen utilpashed, ubehag i maven, blodmangel (anaemi), traethed.
Operation og stomi kan blive ngdvendig. Kan medfgre bl.a. andre
beteendelsestilstande, leversygdom, knogleskgrhed og nyresten.

e Angiogdem - viser sig som haevelser under huden eller under
slimhinden. Angiogdem svarer til "nzeldefeber dybere i huden”.
Symptomer er haevelser pa hovedet og halsen, serligt ansigt,
leeber, mund, tunge og strube. Advarselstegn er en fglelse af en
"klump i halsen”, haeshed, synkebesveer og andedraetsbesveer. Da
sygdommen hurtigt kan udvikle sig, er det vigtigt hurtigt at sgge
leegehjeelp.

Kringlet vej til fartidspension

For at fa fgrtidspension skal din arbejdsevne veere varigt nedsat.
Inden du kan fa fertidspension, skal kommunen finde ud af, om
du ved hjeelp af ressourceforlgb, revalidering eller andre beskaef-
tigelsesrettede tilbud kan komme tilbage til arbejdsmarkedet.

Den kommunale sagsbehandler sidder som "edderkoppen i
spindet”. Herfra koordineres og samles sagen.

Kommunens tveerfaglige rehabiliteringsteam skal give ind-
stilling i alle sager om ressourceforlgb, fleksjob og fartidspensi-
on. Kommunen kan i disse sager alene benytte sundhedsfaglig
radgivning og vurdering fra en regional klinisk funktion og
den praktiserende leege.

Den praktiserende laege skal lgbende inddrages og oriente-
res i patientens sagsforlgb i kommunen.

Kommuner og regioner har etableret et samarbejde - sundheds-
koordinatorfunktion i Socialmedicinsk Enhed, som repraesen-
terer regionen i teamet. Sundhedskoordinator er oftest en leege.
Formalet er at sikre kommunen en entydig og koordineret adgang
til radgivning og vurdering i det regionale sundhedsvaesen.

Kommunen treeffer afggrelse i sagen pa baggrund af rehabi-
literingsteamets indstilling.

Pa www.sundhed.dk kan du leese en mere udferlig gennemgang

af regler og den kringlede vej til at soge om fortidspension.
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AF LEDELSESKONSULENT HELLE ECKEROTH, CCF

NAR MAN ER I KRISE, ramt af kronisk sygdom, sygemel-
des og straks bliver indkaldt til mgde i kommunen om,
hvordan man snarest muligt skal vende retur til arbejdet,
kan det for de fleste opleves som noget af en knockout.
Kroppen er syg. Man er fortvivlet og har mest lyst til bare
at ligge hjemme i sin seng og pludselig skal man kunne
redeggare for alt. Alle, der har veeret til mgde i jobcentret,
kan fortaelle om den disharmoni, som der er i hele syste-
met, hvor sagsbehandleren i virkeligheden blot vil ggre
sit arbejde ved at fglge servicelovgivningen og borgeren
sidder midt i en krise og gnsker, at man kunne knipse med
fingrene og blive rask igen. Sa let er det ikke med kronisk
- og oftest multisyge - tarmsyge personer.

Danske Handicaporganisationer har i en ny rundspgrge
blandt mennesker med handicap, herunder usynlige
handicap, spurgt dem om deres mgde med jobcenteret. 41
procent af respondenterne, der har veeret i kontakt med
jobcenteret indenfor de sidste fem ar, svarer, at kontakten
med jobcenteret har haft en negativ betydning for deres
livskvalitet. Ud af dem mener 88 procent, at kontakten
har veeret en bade psykisk og fglelsesmaessig belastning,
for 68 procent har det gget deres gkonomiske bekymrin-
ger, og for 60 procent har kontakten betydet forringet
selvveerd.

CCF gnsker at medvirke til, at vores medlemmer kan kom-
me forberedt til mgdet pa deres lokale jobcenter, gerne
altid med en bisidder, som CCF desveerre ikke kan tilby-
de, sa det i videst muligt omfang undgas, at mgdet far en
negativ betydning, men at man er forberedt pa at skulle
redeggre og dokumentere, hvad kronisk tarmsygdom kan
fore til i en tarmsyg persons hverdag (se Gode Rad ne-
denfor). Det er selvfglgelig altid forskelligt fra person til
person, men det er altid en god idé at veere forberedt, evt.
tage et eller flere CCF-Magasiner med eller vores pam-
flette om fx fglgesygdomme til sagsbehandleren. Vi har
ogsa materiale pa vores hjemmeside www.ccf.dk, som kan
medbringes og sa har vi naturligvis vores socialradgiver,
som kan kontaktes pa mail socialccf@proton.me.

Kilde: DH-undersggelsen fra 2024 - www.handicap.dk
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GODE RAD, NAR DU SKAL TIL SAMTALE I
JOBCENTERET I DIN LOKALE KOMMUNE:

e Forbered dig pa samtalen med sagsbehandleren i kom-
munen. Skriv dine spgrgsmal og bekymringer ned in-
den mgdet. Tag evt. denne liste med til dit mgde, sa du
er sikker pa, at du kan seette hak ved alle nedenstaende
punkter.

o Tag gerne en bisidder med til mgdet. En bisidder kan
veere din tillidsrepraesentant, men det kan ogsa veere en
ven, en aegtefelle, sgskende eller anden person, som del-
tager i mgdet for at stgtte dig ved at lytte med og maske
stiller opklarende spgrgsmal. Bisidderen kan hjeelpe dig
med bade forberedelsen af m@det og de naeste punkter.

e Pamgdet er det vigtigt, at du far at vide, hvilke krav, der
bliver stillet til dig, og at du forstar begrundelserne for
dem. Med andre ord skal du vide 'hvad’, der kraeves og
gnskes af dig, og 'hvorfor’ det sker. Derfor er det ogsa helt
iorden, at du sperger ind til 'hvad ’ og "hvorfor.

o Afggrelser skal du have skriftligt, og der skal fglge en
klagevejledning med. Sker det ikke, ma du bede om det.

o Nar samtalen slutter, skal du sikre dig, at der er en klar af-
tale om, hvornar I skal snakke sammen igen, hvad naeste
mgde drejer sig om, og hvad der forventes af dig indtil
da. Du ma ogsa gerne have gnsker selv og udtrykke dine
behov og forventninger.

e Foler du dig presset til at genoptage dit arbejde for tid-
ligt, ma du sige fra. Det er vigtigt, at din sagsbehandler
ved, hvor du star, og om det er realistisk, at du kan genop-
tage arbejdet pa et bestemt tidspunkt. Alle former for do-
kumentation fra egen laege, hospital m.v. er godt at have.

e Hvis du synes, at der sker for lidt fra kommunens side,
skal du blot tage initiativ til samtaler om stgtte, som kan
hjeelpe dig og bringe dig hurtigeretilbage til arbejdsmar-
kedet.

e Du har ret til at se, hvad der bliver skrevet om dig og
din sag. Du kan begaere aktindsigt mundtligt eller skrift-
ligt, f.eks. ved at sende en mail. Du kan ogsa ga ind pa
Borger.dk og leese, hvad kommunen har noteret i din sag.

e Du er ikke forpligtet til at opholde dig pa din bopael
under sygdom, men som hovedregel skal du opholde dig
her i landet, og du har ansvaret for, at du kan modtage
e-post og du skal have mulighed for at mgde op til samta-
ler, som du bliver indkaldt til. Du har ikke ret til at holde
ferie, mens du er sygemeldt, men skal raskmeldes, fgr du
eventuelt holder ferie. Det er altid en god idé at tale med
en sagsbehandler om ferie, fgr du gnsker at holde den.

Kilde: Samtale med sagsbehandleren fra jobcentret - Syge-
guide.dk
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CeraPlus™ soft konveks klaeberen® med ceramid
er designet til at hjeelpe med at forhindre laekage

CeraPlus™ soft konveks klaeberen har:

e et fleksibelt design
e giver et blidt tryk omkring stomien
¢ tilpasser sig dine former og folder

ce == CeraPlus
Ostomy Products

. Ostomy Care
% HOlllStQI' Healthy skin. Positive outcomes.
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VARD AT VIDE OM CCF,
FORSKNING OG MEDLEMSTILBUD

CCF arbejder for at fremme forskningen, at der forskes i den stigende udvikling af IBD/IBS blandt bgrn og unge. Vi
gnsker samtidig at give vores medlemmer den bedst mulige service i form af viden, gode arrangementer og netveerk.

-

SIDEN SIDST | HOVEDBESTYRELSEN |

AF CCF'S LANDSFORMAND, JAKOB HANSEN .

» M@DE MED HOSPITALSUDVALGET » ARBEJDSGRUPPEN FOR OPTIMALT SAMSPIL MELLEM

I REGION MIDT LOKALAFDELINGER, SEKRETARIAT OG HOVEDBESTYRELSE
CCF samarbejder med fire andre patientforenin- Der er blevet holdt flere produktive mgder i arbejdsgruppen, og det er bl.a.
ger om at stgtte udviklingen af Nationalt Center mundet ud i et idekatalog, der blev debatteret pd landsmgdet (se artikel her-
for Autoimmune Sygdomme (NCAS). Centeret om). Gruppen er blevet enig om, at samspillet fungerer sa godt, at ordningen
tilbyder koordineret behandling for patienter gores permanent i CCF. Der er plads til flere repraesentanter i gruppen fra de

med flere autoimmune sygdomme. Det er en af
CCF’s politiske maerkesager at fa NCAS etableret
som et fast tilbud til denne hardt ramte patient-

lokalafdelinger, der endnu ikke er repraesenteret.

gruppe, og at der bade skal vaere et center gst og

vest for Storebaelt. » LANDSM@DET
Udover idekataloget, beskaeftigede landsmgdet sig med den altid inspireren-

de udveksling af ideer og erfaringer mellem lokalafdelingerne. Det sidste
» M@DE MED EMBEDSMZEND FRA store tema var lokalafdelingernes input til Strategi 2025-28, som Hovedbesty-
DANSKE REGIONER relsen skal godkende med henblik pa fremlaeggelse til godkendelse pa CCF’s

Danske Regioner udsendte tidligere pa aret et landsgeneralforsamling, den 22. marts 2025.

udspil om sundhedsforskning, hvor man bl.a.

naevnte deres liste over "Top 10 sygdomsbyrder”
i Danmark og herved demonstrerede, at der ikke

ngdvendigvis er sammenhaeng med fordelingen > MEDLEMSUNDERS@GELSE

af forskningsmidlerne. Fra CCF'’s side mener vi, Forhabentlig har alle leesere af CCF-magasinet allerede modtaget en eller
at tarmsygdomme glimrer ved sit fraveer pa Top- flere mails med opfordring til at besvare den fremsendte medlemsunder-
10. Sygdomme, som har en lang reekke fglgesyg- spgelsen. Resultaterne herfra vil ogsa vaere vigtig inspiration til indhold og
domme. CCF bad derfor om et mgde med Danske prioriteringer i Strategi 2025-28. Vi takker for de mange besvarelser, som vi
Regioner om dette vigtige tema. @get fokus pa har modtaget i CCF.

forskning i vores sygdomme er endnu en af vores

politiske maeerkesager.
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Il NYT FRA INTERNATIONALT UDVALG N

Nedenfor kan du laese om epokeggrende international forskning, som CCF venter os meget af.

AF VERA SLYK OG BENTHE BERTELSEN

MyGut; WORKSHOP ON HEALTH ENGAGEMENT
AND NUTRITION-RELATED BEHAVIOURS IN IBD

Dette projekts formal er at styrke mennesker, der lever med
IBD ved at skabe "state-of-the-art” strategier til tidlig syg-
domsforudsigelse, forebyggelse og sundhedsovervagning.
Dette vil opnas gennem datadrevne tilgange, personalisere-
de forebyggende interventioner (sdsom ernaeringsmaessige
andringer) og innovative e-sundhedslgsninger. Det ultimati-

ve mal med projektet er

at kickstarte et skift fra

sygdomshandtering til E—Fﬁ?ﬁ@\

forebyggelse. \ G’L} }
miGut-Health
Personalised blueprint of

estinal health

GeneGut; EFCCA ACADEMY TRAINING PROGRAM
ON RNA-BASED THERAPIES IN CD (Crohns Diseases)
GENEGUT

Projektet har til formal at transformere behandlingen af ileal CD
(crohns sygdom) ved at udvikle en fgrsteklasses oral (indtagelse
via munden) RNA-baseret behandling, der tackler inflammati-
on lokalt i tarmvaevet, samtidig med at systemiske bivirkninger
undgas. Pa trods af fremskridt inden for nye immunmodulatorer
og biologisk behandling responderer 30 % af patienterne ikke.
Desuden er tarmfibrose en betydelig udfordring ved Crohns syg-
dom. Der er desvaerre begraenset effekt.

GENESGUT
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o M E T H Y L 0 M I c Imm Univers; CALL FOR UC PATIENT
L ) ® PARTICIPATION IN INTERACTIVE WORKSHOP

® Targeting hope

ImmUniverse-projektets hovedmal er at forbedre diag-
Methylomic; WORKSHOP ON ARTIFICIAL nostiske og terapeutiske muligheder for patienter, der le-
INTELLIGENCE (AI) IN IBD METHYLOMIC. ver med colitis ulcerosa og atopisk dermatitis. Ny indsigt
i sygdommens sveerhedsgrad og progression vil muligga-
Projektet bygger pa flere tidligere undersggelser, der bekrafte- re personlig terapi for hver enkelt patient.

de epigenetiske biomarkgrer (specifikt DNA-methylering) som
den mest stringente forudsigelse af respons pa biologisk terapi
ved at zoome ind pa Crohns sygdom.

Glucan Trigger; PATIENT SYMPOSIUM ON

PREDICTION AND PREVENTION IN IBD I mm Un iverse

GlycanTrigger-projektet foreslar en grundig og innovativ
tilgang til bedre at forsta den helbreds-til kroniske inflam-

mations-overgang, der forekommer hos patienter med CD
(Crohns Diseases/Crohns sygdom) og som vil blive oversat til
forbedret sygdomsforudsigelse og -forebyggelse. CCF deltog pa ECCO konference om
kost og ernzering i Wien, Ostrig.

Kost og ernzering. Der har det sidste ca. 11/2 ar kert et

I l I ' G n stgrre internationalt projekt vedr. kost og ernaering til
L ]

kroniske inflammatoriske tarmsyge.

& t r | e r Arbejdsgruppen bestar af 50 personer; heriblandt er der
L] . . .
P 4 patientambassadgrer i gruppen; en fra henholdsvis
: Rumeenien, Graekenland, Malta og Danmark. Projektet
forventes at kunne fremlaegges i foraret 2025.

Fibrotarger; Horizon Europe

Projektet har til formal at validere nye immunterapeutiske
mal mod fibrose i inflammatorisk tarmsygdom for at opna
patienter og regulatorisk godkendelse til implementering
af disse nye ikke invasive billeddannelsesmodaliteter som
diagnostiske og prognostiske varktgjer til fibrotisk IBD.

2
©)= fibrotarget
(=7 Conssondtherapies
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Forskningsleder indenfor om-
radet angives ved navn og

FORSKNINGSSTQ@TTE

- Colitis-Crohn Foreningen uddeler midler
| !‘I til stotte for specifikke forsknings-
l -

e-mailadresse, og ansggningen
signeres af forskningsleder og

afdelingsleder (eller dokumenta-
tion fra disse medsendes).

e 1 i 1 . .
G, Me=n : projekter inden for sygdommene Der kan ikke sgges til deekning
i ' EaE Wim===  colitis ulcerosa, Crohns sygdom, af rejseudgifter, lon og indkeb
(o irritabel tyktarm (IBS) og andre af EDB-udstyr. Ansggningerne

relaterede tarmsygdomme.

ANS@GNINGS
PROCEDURE:

e Ansggning modtages elektronisk
pa info@ccf.dk.

Ansggningen SKAL fremsendes
som 1 samlet pdf-fil.

Ansggning SKAL indeholde:
- Short-form CV, hgjst 4 sider

- Protokol, hgjst 5 sider

- Laegmands rapport, hgjst 1 side
i klart og letforstaeligt sprog

- Budget, hgjst 1 side

vurderes af foreningens "Det
Laegelige Rad", laes mere om Det
Laegelige Rad pa www.ccf.dk.

CCF uddeler forskningsstgtte en
gang om aret.

ANSOGNINGSFRIST til
forskningslegat er den
31. december.

Ansggningen sendes til:
info@ccf.dk eller
Colitis-Crohn Foreningen
Kongensgade 66-68. 2.th.
5000 Odense C

Mrk. Forskning

Neermere oplysninger kan
indhentes ved info@ccf.dk

PATIENTSTOTTE 2024

- EN MULIGHED FOR DIG SOM MEDLEM, DER ER PKONOMISK TRZENGT!

Igen i ar uddeler Colitis-Crohn Foreningen
- forening for tarmsyge - midler til med-
lemmer med behov for gkonomisk stgtte.

De grundlaeggende kriterier for at kunne
sgge er fglgende:

Legatet kan sgges, hvis ansggeren er
diagnosticeret med - eller har veret i
behandling for Crohns sygdom, Colitis
Ulcerosa,

Mikroskopisk Kolit, galdesyrediarré eller
IBS inden for de seneste to ar.

Ansggeren og eventuel egtefeelle/sam-
lever ma ikke have en samlet likvid for-
mue over 15.000 kr.

Ansggeren og eventuel aegtefelle/samle-
vers manedlige radighedsbelgb (eksklu-
siv faste udgifter til husleje, lys, varme
og sa videre) ma maksimalt udgere 3.000
Kkr. pr. person.

Der skal vzere tale om stgtte, der ikke

kan opnas via anden offentlig hjeelp.

o Har du faet patientstgtte i 2023 eller tid-
ligere i ar, kan du IKKE komme i betragt-
ning.

Oplysninger dokumenteres med en kopi af
seneste arsopggrelse fra Skat. De laegelige
oplysninger pa ansggningen skal udfyldes
af en leege.

Mangler ansggningen bilag, vil den des-
veerre ikke komme i betragtning.

Ansggningsskemaet kan downloades ved
at klikke her!

Ansggningen sendes enten pa mail til
info@ccf.dk eller per brev til Colitis-Crohn
Foreningen, Kongensgade 66-68. 2.th. -
5000 Odense C, mrk. "patientstgtte”.

Ansggningen skal veere foreningen i
haende senest den 1. december 2024.
Der kan forventes svar i uge 50. Kun
bevilligede ansggninger far svar.

OBS! Husk, at medlemmer pa kontanthjeelp
ogsa kan sgge. Legatet bliver ikke fratruk-
ket i ydelsen.

Alle fremsendte dokumenter vil blive
makuleret, nar behandlingen er afsluttet.




BIRTHE STUBBES MINDELEGAT

Kender du en person, der har ydet en helt speciel indsats for for-
eningen, sa kan du som medlem af CCF indstille den eller de per-
soner til at modtage Birthe Stubbes Mindelegat?

CCF’s hovedbestyrelse besluttede i 1990 at etablere en pris - Birthe Stubbes Mindelegat - til
aere for Colitis-Crohn Foreningens stifter, Birthe Stubbe.

Birthe Stubbe var af den faste overbevisning, at CCF kan vaere med til at yde et veerdi-
fuldt arbejde for de mange personer i Danmark, som er ramt af tarmsygdomme.

Det er blandt andet takket vaere hendes indsats, at vi i dag har et CCF, som bliver natio-
nalt anerkendt bade som en troveerdig samarbejdspartner og som modtager af stgtte fra pri-
vate og offentlige puljer til at skabe mere opmaerksomhed pa de vilkar, som tarmsyge perso-
ner lever med. Og ikke mindst i Birthe Stubbes and altid sgge at informere om og forbedre
vilkarene for kroniske tarmsyge, som desveerre er blevet en stor del af manges hverdag.

Gennem inspiration, ildhu og et uselvisk gnske om at ggre en forskel, formaede Birthe
Stubbe at give og seette andre i gang. ZLre veere hendes minde.

Alle med tilknytning til og medlemskab af CCF kan indstille en person. Indstillingen med
begrundelse skal sendes til mail til: info@ccf.dk senest den 15. december 2024.

COLITIS-CROHN
FORENINGEN HAR BRUG
FOR DIT GAVEBIDRAG!

Gavebidrag er af stor betydning
for foreningens arbejde, og gar til
kampagner, informationshaefter
og foreningens gvrige
aktiviteter.

Sa hvis du har mulighed for at
stgtte foreningens arbejde, med
mere end dit kontingent, vil vi
saette stor pris pa din hjeelp!
Det kan ogsa veere at din fami-
lie, venner, kollegaer eller andre
har lyst og mulighed for at stotte
foreningens arbejde - al hjeelp er
med til at ggre en forskel!!

KZARE BORN OG FORZALDRE

Er du barn eller forzelder til et barn med
tarmsygdom, og leder du efter erfaringsde-
ling, faglig oplysning og/eller et socialt feel-
lesskab? Sa kan det veere, at dette kursus er
noget for dig og dit barn?

GAVEBIDRAG KAN NEMT IND-
BETALES via webshoppen pa
www.ccf.dk. Ved bankoverfgrsel
til reg.nr.: 1551, kontonr.:

4 666 666. Oplys CPR-numme-
ret i kommentarfeltet, hvis du

HVAD KAN DU FORVENTE?

CCF’s kursus vil preesentere dygtige fagper-
soner, der deler den viden om tarmsygdom-
me og giver veerdifulde indsigter i, hvordan
I bedst kan handtere udfordringer, der ud-
springer af tarmsygdom.

gnsker at fa skattefradrag for dit
bidrag.

Sjove og relevante aktiviteter: Der planleeg-
ges aktiviteter, der vil give dig og dit barn
brugbare redskaber, som I kan tage med
hjem og afprgve i privaten. Malet med ak-
tiviteterne er at forbedre livskvaliteten for
hele familien syg som pargrende.

Sammenhold og Erfaringsudveksling:
Kurset laegger stor vaegt pa at skabe et
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KURSUSINVITATION

STYRK HVERDAGEN! — FAMILIEWEEKEND FOR TARMSYGE B@RN OG FAMILIEN

Fredag den 28. februar kl. 18.00 til sendag 2. marts 2025 kl. 13.00
Weekenden finder sted pa Brogaarden, Abelonelundvej 40, 5500 Middelfart

steerkt socialt band. I vil fa mulighed for at
dele erfaringer, lytte til andre bgrns og for-
aeldres oplevelser og opbygge et netveerk,
der kan stgtte jeres hverdag.

Vi ser frem til at byde jer velkommen til

en weekend med viden, hygge og samvaer.
Sammen kan vi styrke hinanden og skabe et
trygt rum for veerdifuld erfaringsudveksling.

CCF og de kursusansvarlige Benthe, Vera og
Jeppe,

Tilmelding kan allerede nu ske © @
pa flg. link: https://ccf.dk/kur- 4
ser/foraeldre---boernekursus o)

Seskende er ogsa meget velkomne til at
deltage i kurset (dog max. 1 sgskende pr
familie).

Har du spergsmal i gvrigt, er du velkom-
men til at sende en mail til: info@ccf.dk



Bornholm - stiftet 1995

Mail: nordsjaelland@ccf.dk

Fyn - stiftet 1992

Forperson:
Lone Hemmingsen Mail: Fyn@ccf.dk

Afholdte arrangementer:

Den 1. september 2024 afholdt CCF-Fyn
cafémgde pa Restaurant Carlslund i det
hyggelige skovomrade, Fruens Bgge. Vi blev
ialt 18 deltagere, og vi spiste og hyggede os
omkring bordet et par timer. Derefter blev
maden fordgjet - fornogles vedkommende -
med en gatur rundt om skovsgen. Vejret var
helt sommeragtigt trods at kalenderen var
gaet over i efterar.

Feergrene - stiftet 1997

Jeg vil ogsa benytte lejligheden til at takke
jer, der har stgttet op omkring vores arran-
gementer i 2024. Jeg haber at se mange af jer
til generalforsamlingen den 5. februar 2025
kl.17.30, hvor foreningen er veert for lidt
godt til ganen - sa st allerede nu et kryds i
kalenderen.

Til slut vil vi gnske jer alle en gleedelig jul
samt et godt nytar.

Kommende arrangementer

Lgrdag den 23. november 2024 vil der blive
afholdt julebanko.

Onsdag den 5.februar k1. 17:30, generalfor-
samling.

Sydgstjylland - stiftet 1989

Mail: sydoesttjylland@ccf.dk

Forkvinde: Oluva Hermansen
Mail: ccf@ccf.fo

Kgbenhavn - stiftet 1989

Senderjylland - stiftet 1989

Mail: sydoesttjylland@ccf.dk

Afholdte arrangementer:

Forperson: Hengameh Chloé Lauridsen
TIf: 2384 0422
Mail: koebenhavn@ccf.dk

sulabulaplie|eymol ely 1AN

Midtjylland - stiftet 1995

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

Midtvestjylland - Stiftet 1991

Mail: midtvestjylland@ccf.dk

Midtvestsjeelland - stiftet 2021

Mail: midtvestsjaelland@ccf.dk

Nordjylland- stiftet 1992

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

Nordsjzelland - stiftet 1989

Kontaktperson: Anette Olivarius
Mail: nordsjaelland@ccf.dk

Storstram

Mail: storstroem@ccf.dk

Sydvestjylland

Kontaktperson: Ulla Arnum
Mail: sydvestjylland@ccf.dk

Kzere medlemmer, her kommer sidste nyt fra
Sydvestjylland inden jul, skrevet midt i sep-
tember, hvor vi maske ikke helt er begyndt at
teenke pa jul endnu - men alligevel! For vores
forening i Sydvestjylland kan i december fej-
re sit 30-ars jubileeum. Dette vil vi markere
ved vores julebanko den 23. november, sa
hold gje med invitationen i din mailboks.

Siden sidste blad har vi i lokalafdelingen
holdt en velfortjent sommerferie. Men vi har
stadig haft noget at se til som forening. Vi har
nemlig afholdt et stomiforedrag og haft et ca-
fearrangement for vores medlemmer.
Lordag den 7/9 havde vi et rigtig godt stomi-
foredrag, hvor vi havde tre dygtige oplaegs-
holdere til at forteelle om stomi ud fra deres
erfaring. De tre var Torge Surkus, der er sto-
misygeplejerske pa Sygehus Sgnderjylland,
Ellina Neertoft, der er sygeplejerske og ansat
ved Coloplast, og Vera Slyk Pedersen, tidlige-
re stomipatient.

Det var et speendende foredrag, hvor bade
folk med og uden stomi fik en god allround

viden om det at have/fa stomi. Der var en god

stemning i forsamlingen, sa folk var ikke til-
bageholdende med spgrgsmal eller med selv
at byde ind og forteelle om deres oplevelser
med stomi. Sa 1-2-3, sa var der pludselig gaet
tre timer med dette foredrag.

Mandag den 16/9 havde vi cafearrange-
ment. Det blev holdt pa Café Storm i Abenra,
hvor 11 medlemmer deltog.

Kommende arrangementer

Lgrdag den 30. november 2024 vil der blive
afholdt julebanko. Det plejer at veere en god
eftermiddag med mange gevinster og jule-
hygge blandt de fremmgdte. Sa husk allerede
nu at reservere denne dag, sa I kan blive en
del af hyggen.

Lgrdag den 22. februar 2025 vil den arlige
generalforsamling finde sted. Viibestyrelsen
vil opfordre vores medlemmer til at komme
og deltage og meget gerne melde sig ind i
bestyrelsen, hvis I gnsker, at der stadig skal
veere en lokalafdeling her i Sgnderjylland.
Vimangler staerkt at fa de tomme pladser i

bestyrelsen samt suppleanter fyldt op af gode
kreefter, der vil vaere med til at gare vores lo-
kalafdeling steerk.

Sydgstjylland - stiftet 1989
Forperson: Katrine Hauge Zeuner
Mail: oestjylland@hk.dk

Afholdte arrangementer:

@stjylland er kommet godt fra start efter
sommerferien. Sgndag den 18. august 2024
var en stor gruppe medlemmer og deres fami-
lier, sammen med flere fra bestyrelsen, en tur
i Randers Regnskov. Det var en spaendende
og god dag, hvor alle kunne tage det i deres
eget tempo.

Der var en god stemning og mange spaen-
dende dyr at kigge pa og leere om, bade inde
og ude, eksotiske savel som lokale. Til frokost
fik vi leekre sandwich fra caféen. Det var fedt
at se sa mange bade nye og velkendte ansigter
iRanders Regnskov, og vi gleeder os til flere

gode arrangementer i lgbet af efteraret.

Kommende arrangementer

Den 1. oktober 2024 har vi et opleeg med
overlaege Anders Dige fra afdelingen for Le-
ver-, Mave- og Tarmsygdomme og Nationalt
Center for Autoimmune Sygdomme (NCAS)
pa AUH pa programmet. Han kommer og for-
taeller om, hvad der aktuelt sker i forskningen
pa mave/tarm-omradet.

CCF @stjylland har 35-ars jubileeum dette
efterar, og i den anledning opgraderer vi
vores traditionelle julebanko i slutningen af
november til en festaften med spisning, hvor
vi selvfglgelig stadig skal spille banko om
speendende gevinster og julehygge til den sto-
re guldmedalje.

OBS! CCF Medlemmer er velkommen
til at deltage i alle lokalforeningers
arrangementer.
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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, Nordsjeelland

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
Jan Fallingborg, Overlaege dr.med

Jan Fallingborg, overlege

Jens Kjeldsen, professor, overleaege
Johan Burisch, professor, overlaege
Karsten Lauritsen, overlaege,

Katrine Winther, Specialleege

Niels Qvist, professor, overlaege

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

Anders Dige, leege

SOCIALRADGIVER .
Telefon: 5057 4982

Mail: socialccf@proton.me

(SIKKER MAIL)

Telefontider:

Mandag 9 - 11 og fredag 9 - 11
CCFTARMLINJEN .

www.ccf.dk/tarmlinjen

Mail: tarmlinjen@ccf.dk

REDAKTION e
Bladudvalg
Mail: brevspraekken@ccf.dk

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

FORKORTELSER:

mikroskopisk kolit m.fl.

CD Crohns disease

GSM

galdesyrediarre

IBD Inflammatory Bowel Disease.
Kronisk inflammatorisk tarmsygdom
bl.a Crohns sygdom, Colitis og

IBS Irritable Bowel Syndrome.
P& dansk irritabel tyktarm

Galdesyremalabsorption /

I Colitis-Crohn Foreningen - Foreningen for tarmsyge bruges der ofte mange forkortelser. Disse kan vere sveere 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 p3, sa send en mail til info@ccf.dk, sa kigger vi det pa.

CU Colitis Ulcerosa

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

CCF Colitis-Crohn Foreningen - Foreningen for tarmsyge
MC Morbus Crohn, Crohns sygdom HB

DP Danske Patienter

DH Danske Handicaporganisationer

Hovedbestyrelsen

... at melde flytning til sekretariatet ved at sende en mail til: info@ccf.dk
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YOGAFORLOB <7
FOR DIG MED [BD!

Har du IBD, og foler du indimellem, at de smerter og symptomer der kan vare forbundet med
sygdommen spander ben for dig i din hverdag? Har du problemer med at finde ro i kroppen ved
sengetid? Er dine IBD-symptomer mere intense og invaliderende, nar du feler dig stresset eller
overvaldet i hverdagen? Det er alt sammen meget naturligt.

Smerter kommer sjeeldent belejligt og kan veere meget uforudsigelige.
Og det er ikke altid til at vide, hvad der udlagser det neeste udbrud.
Inden laenge vil
Folg med i vores nye yoga forleb samme med Ene Ravn, som er psyko- de fm's?e to afs?it
terapeut og yogaleerer. Her vil Ene tage dig igennem yogaens univers, va:re tilgaengelig
og forteelle mere om det autonome nervesystem, og hvorfor i Lev Med IBD
yoga kan veere en hjzlp for lige netop dig, der lever med IBD. appen.

De 5 sekevenser tager udgangspunkt i

Kort introduktion til yoga forlgbet

En aktiv sekvens, hvor hele kroppen styrkes L )
En sekvens med fokus pa vejrtraekning

Fokus pa afspaending og smertelindring

Fokus pa velvaere i mave og tarm

vpob=

E L !lh'E Hvis du ikke allerede har appen

= pa din telefon, sa kan du oprette
- dig her via QR-koden.

Bk

Find mere information pa levmedibd.dk

C-ANPROM/DK/ENTCD/0028

Har du spgrgsmal eller ensker du mere information, er du velkommen til at kontakte os

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