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Colitis-Crohn Foreningen
Foreningen for tarmsyge

CCF har et landssekretariat, en hovedbestyrelse og lokalafdelinger over hele landet. For-
eningen arbejder for oplysning, forskning og bedre vilkar for personer, der lider af Crohn's
sygdom, Colitis Ulcerosa, mikroskopisk kolit, galdesyrediarre, irritabel tyktarm og andre
tarmsygdomme. Vi tilbyder bl.a. vores medlemmer socialradgivning, patientradgivning og
kurser i at mestre situationen som et menneske med en tarmsygdom. | 2017 var ca. 52.000
danskere ramt af inflammatoriske tarmsygdomme. Tallet stiger i gennemsnit med ca. 2 pct.
om dret. Tallet antages i 2025 at veere steget til ca. 60.000. Det er en af de hpjeste fore-
komster i verden. Sammen med irritabel tyktarm og galdesyrediarre har op imod 1.000.000
danskere sygdomme i tarmene.

CCF's kerneomrader er primaart:

- At forbedre forholdene for mennesker ramt af Colitis og Crohn i alle henseender. Det-
te geelder ogsa andre tarmsygdomme, mikroskopisk kolit, patienter med galdesyrema-
labsorption, irritabel tyktarm og felgesygdomme heraf. Det er vaerd 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
for 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 funktionsnedsattelser som folge af at vaere kronisk tarmsyg. CCF's
stemme skal kunne heres 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 serligt 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 netveerk og evrige relevante tilbud, der kan for-

bedre medlemmernes viden og hverdag.

- At CCF bliver en national anerkendt politisk akter, der kan flytte hegnspzele for
tarmpatienter i hele Danmark.
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AF LANDSFORPERSON JAKOB HANSEN, CCF

Ved arsskiftet star CCF Klar til fglge imple-
menteringen af sundhedsreformen og zel-
drereformen hele vejen. 2025 bliver et ar, der
kalder pa ansvar, nyteenkning og samarbejde.
For os er det afggrende, at det hele menneske,
og ikke kun patienten kommer i fokus, nar
der treeffes politiske beslutninger, som raekker
mange ar frem i tiden.

Vi har et godt sundhedsvaesen i Danmark.
Gennem arene er der arbejdet malrettet for
at sikre bedre behandlinger, flere gode levear
og et mere tilgaengeligt sundhedsvaesen. Alt
sammen til inspiration for lande verden over.
Det skal vi vaere stolte af og trygge ved. De
fleste af CCF’'s medlemmer er selv patienter,
som sammen med deres pargrende oplever
bade sygdom og sundhedsvaesen pa egen krop
og ved selvsyn oplever, hvor fantastisk vores
sundhedsveesen kan vaere, nar det er bedst.
Nogle har desveerre ogsa oplevet, hvordan
sundhedsvaesenet i dag ikke altid er gode nok
til at tage hand om mennesker med komplice-
ret tarmsygdom - maske endda med en eller
flere folgesygdomme - blandt andet pga. ar-
bejdskraftmangel.

Man kan fa et godt liv med tarmsygdom
For mange er det afggrende, at patient og
pargrende bliver inddraget i samtalen og be-
slutningerne, nar patienten gnsker det. Der
er sjeeldent tid til lange forklaringer, sa jo flere
grer, der herer, jo stgrre sikkerhed for, at bade
patienter, pargrende og sundhedsprofessio-
nelle far planlagt et godt behandlingsforlgb,
hvor alle informationer er delt og husket. Det
er ikke mindst vigtigt i forhold til den stigen-
de gruppe af bgrn og unge, der rammes af en
tarmsygdom.

Pa magasinets midterste sider fortzeller
Mads pa 12 ar og hans familie om, hvordan de
har oplevet et behandlingsforlgb, og hvordan
deres hverdag ser ud. Der skal veere langt
stgrre bevdgenhed pa bgrn og unge med
tarmsygdomme i forhold til behandling, me-
dicin, forskning og konsekvenser i hverdags-
livet. Tarmsygdomme er som oftest livslange,

men man kan fa et godt liv alligevel. Heldigvis
er vi kommet langt i udviklingen af behand-
lingsmulighederne fra tidligere tiders mas-
sekirurgi til nutidens forfinede teknikker og
moderne medicin. Der kan ga lange perioder,
hvor man intet maerker til sygdommen. Det
skaber grobund for hab - bade i forhold til be-
handling og i forhold til at forblive pa arbejds-
markedet i leengere tid. I dette magasin beskri-
ver vi, hvordan nutidens arbejdsmarked i
stigende grad bliver rummeligt for mennesker
med et usynligt handicap.

Tarmsygdomme overses for ofte

CCF's politikkatalog med 12 anbefalinger til
politikerne, som vi har beskrevet i de sidste
tre magasiner, er ogsa vores fundament i 2025,
hvor vi vil fokusere endnu mere pa at gge
offentlighedens opmaerksomhed pa tarmsyg-
domme.

Selvom hundredtusindvis af danskere lider
af tarmsygdomme, sa fylder den gruppe
stadig for lidt i offentligheden og dialogen
om, hvordan vi forbereder fremtidens sund-
hedsvaesen. Det er bade uheldigt og uhen-
sigtsmaessigt! Det skyldes blandt andet, at
tarmsygdomme endnu ikke anerkendes for
at veere en decideret folkesygdom - og det ri-
sikerer at vaere en gkonomisk "bombe” under
sundhedssektoren og dermed ogsa samfunds-
gkonomien.

Der bliver blandt andet talt om, at egen
praktiserende laege skal spille en stgrre rolle
i forbindelse med tarmsyge mennesker. Det
koster flere ressourcer, mere specialiseret
viden og erfaring. Vi kommer heller ikke
udenom, at alle de seniorer, der er blevet
opereret adskillige gange i deres liv, vil krae-
ve mange varme haender i bade aldre- og
sundhedsplejen, nar de far brug for hjeelp
til skift af stomiposer, affgringsinkontinens,
skylning af tarm, fistler og medicinsk be-
handling. Mange zeldre tarmsyge frygter
for fremtiden, hvis der ikke er haender eller
hjeelpere nok. Her star vi med endnu en vig-
tig opgave.

Fremgang og fornyelse fortszetter i
2025

2024 var et travlt ar i CCF med flot fremgang
og fornyelse. I 2025 fortsaetter vi vores missi-
on om at stgtte tarmsyge, deres pargrende og
deres levevilkar, gennem oplysning, netveerk
og kampagner. Vi gnsker saerligt at sl et slag
for, at bagrn, unge og deres familier kommer
med i vores faellesskab, sa vi sammen far mere
viden og handlekraft.

For at understgtte arbejdet mod nye mal gen-
nemfgrte vii efteraret en stor medlemsunder-
sggelse. Jeg vil gerne takke for alle jeres mere
end 1.500 besvarelser. Det er virkelig veerdi-
fuldt for os at vide, hvad I som medlemmer
gnsker mere eller mindre af, og hvad vi kan
gore bedre. Stor tak for den massive opbak-
ning til CCF og den positive holdning til vores
arbejde. Det giver ekstra energi og motivation
til at fortseette og forsteerke indsatsen.

Jeg haber, at I ved leesning af magasinet kan
se, at vi lytter til de gode rad. Mange af jer er
meget glade for magasinet, og mange gnsker
det suppleret med et digitalt nyhedsbrev. Det
bliver lanceret i lgbet af det nye ar, ligesom
vilancerer en ny hjemmeside i foraret og nye
informationspjecer - som altid i samarbejde
med Det Laegelige Rad i CCF, der radgiver og
vejleder os om den nyeste forskning i og viden
om tarmsygdomme. 1000 tak til dem for deres
utreettelige engagement i at forbedre livskva-
liteten for mennesker med tarmsygdomme!

Godt nytar - og stor tak til alle

I CCF gar vi til opgaven med ydmyghed og
stolthed over det fundament, der allerede er
lagt for de kommende ars indsats. Stor tak til
alle vores medlemmer, frivillige, ansatte og
samarbejdspartnere for jeres opbakning og
stgtte i 2024. Den feelles indsats er afggrende
for, at vi kan fortszette arbejdet og bevare
habet for en bedre fremtid til de mange med
tarmsygdomme.

Jakob Hansen, Landsformand



LANDSGENERALFORSAMLING 2025

Hovedbestyrelsen indkalder hermed til ordinaer generalforsamling:

Lordag den 22. marts 2025 kl. 12.30

Sted: Borgernes Hus, @stre Stationsvej 15, 5000 Odense C, Lokale 3.5

Kl. 11 - 12 finder uddeling af forskningsmidler sted. Alle er velkomne.

Der vil i henhold til vedtagternes §6, stk. 2 vaere folgende dagsorden:

1. Fremleeggelse af hovedbestyrelsens beretning om foreningens virksomhed i den forlpbne periode
til godkendelse.

2. Fremlaeggelse af det reviderede regnskab til godkendelse og meddelelse af decharge.
3. Hovedbestyrelsens forslag til handlingsplan for det naeste ar.
4. Behandling og godkendelse af budget.
B Fastseettelse af kontingenter.
6. Indkomne forslag.
1. Valg.
b. Hovedbestyrelsesmedlemmer.
Der skal vaelges 3 medlemmer for 3 ar.
8. Valg af suppleanter. Der skal vaelges 3 suppleanter.
9. Valg af 2 interne revisorer.
10. Beslutning om stedet for naeste ordineere generalforsamling.
11. Eventuelt.

Adgang: Medbring medlemsbevis i form af blad nr. 137 medlemskort/toiletkort eller kontingentkvittering.

Ad. Pkt. 5: Forslag. som gnskes behandlet pa den ordinaere generalforsamling, skal vaere hovedbestyrelsen i
hende senest 1. marts 2025.

Ad. Pkt. 6 og 7: Forslag vedr. kandidater til hovedbestyrelsesmedlemmer og suppleanter skal veere hovedbesty-
relsen i haende senest 1. marts 2025.

Forslag til hovedbestyrelsesmedlemmer, suppleanter og revisor, samt regnskab og budget vil kunne rekvireres
fra foreningens sekretariat efter d. 11. marts. 2025. Informationerne udsendes automatisk til alle lokalformand.

Vedtaegter for Colitis-Crohn Foreningen kan findes pa foreningens hjemmeside www.ccf.dk
| forbindelse med generalforsamlingen bydes pa et let maltid. @nsker du at deltage i spisningen, bedes du til-
melde dig senest 10. marts 2025 til sekretariatet pa telefon 35 35 48 82 eller info@ccf.dk — ensker du vegetar-

mad / gluten- og laktosefri skal dette angives ved tilmelding.

OBS! Tilmelding er kun nedvendig for deltagelse i spisning.
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ARSBERETNING 2024

2024 har veeret et ar med betydelig fremgang og fornyelse
i Colitis-Crohn Foreningen - foreningen for tarmsyge (CCF).
Vi er fortsat pa vores mission om at stgtte mennesker med
tarmsygdomme og deres pargrende gennem oplysning, net-

vaerk og politisk arbejde.

Sekretariatet

Vi fik i starten af aret ansat René Skau
Bjornsson som ny sekretariatschef, sa CCF
nu har ca. 3 arsveaerk ansat pa kontoret. René
er allerede godt i gang med at styrke forenin-
gen, og der arbejdes lgbende pa at overdrage
ansvar og opgaver, der tidligere har hgrt un-
der hovedbestyrelsesmedlemmer, til sekreta-
riatet. Det gar rigtig godt med overdragelsen,
og det frigiver ressourcer hos hovedbesty-
relsesmedlemmer til at veere aktive pa andre
mader for foreningen. René er ogsa kommet
langt med at szette sig ind i det komplekse
fagomrade og mgde bade frivillige og sam-
arbejdspartnere, sa han pa kort tid har faet
et indgadende kendskab til det landskab, vi
bevaeger osi.

Medlemsvakst og engagement

Der er selvfglgelig en ambition om at gge an-
tallet af medlemmer. Med en lille stigning pa
150 nye medlemmer i 2024 har vi nu rundet
5.200 medlemmer. Det er vi stolte over. Langt
de fleste patientforeninger har et faldende
medlemstal, sa det er flot, at vi har en lille
fremgang. Der er lagt et stort og afggrende
forarbejde i 2024 fra Hovedbestyrelsens side,
og vi vili begyndelsen af 2025 laegge sidste
hand pa foreningens kommende 3-arige
strategi, der skal understgtte arbejdet med at
fa nye medlemmer samt udvikle vores med-
lemstilbud, sa vi lever op til medlemmernes
forventninger og gnsker.

For at understgtte arbejdet med den nye
strategi, gennemfgrte vi i november en
medlemsundersggelse. Her spurgte vi bla.
til, hvilke medlemstilbud, der vaerdsaettes,
og om der er andre medlemstilbud, vi bgr
have fokus pa at udvikle. Det har veeret
en meget positiv oplevelse, at sa mange
medlemmer har prioriteret at deltage i

undersggelsen. 1.532 af vores medlemmer
svarede pa undersggelsen, sa det er ca. 30%
af medlemsskaren. Det er vi utroligt glade
for, sa stor tak skal lyde til alle jer, der deltog.

Det vidner om et keempe engagement og
et stort gnske om at stgtte arbejdet med

at styrke vores forening. Ogsa tak for den
store opbakning til foreningen, vi kunne
se i svarene! Den overvaldende positive
holdning til foreningens arbejde og formal
giver bade medarbejderne og Hovedbesty-
relsen ekstra energi fremadrettet.

Mange foreslog, at CCF bgr udgive et di-
gitalt nyhedsbrev, sa det har hgj prioritet i
det nye ar. I et nyhedsbrev vil vi kunne ori-
entere om nyt fra foreningen, ny forskning,
aktiviteter i lokalafdelingerne og andre
aktuelle emner. Nyhedsbrevene vil blive
et supplement til Magasinet, som stadig er
meget populeert, og som fortsat vil blive ud-
givet 4 gange om aret.

Ny hjemmeside og nyt
medlemssystem

Vores medlemssystem har rigtig mange ar
pa bagen, og det kan ikke laengere leve op
til vores behov som en moderne forening.
Dertil kommer, at et nyt medlemssystem er
en vigtig brik i arbejdet med at fa flere med-
lemmer. Hovedbestyrelsen har derfor be-
sluttet, at der skal investeresi et nyt frem-
tidssikret medlemssystem, som ogsa kan
handtere mange flere medlemmer. Det nye
medlemssystem er fundet, der er indgaet
aftale med leverandgren af det nye system,
og vi tager medlemssystemet i brug samti-
dig med lancering af den nye hjemmeside
istarten af 2025. Hjemmesiden har veeret
leenge undervejs, men har det seneste halve
ar afventet afklaring pa medlemssystemet.
Nu ser det hele ud til at falde pa plads, og

vi gleeder os til at praesentere hjemmesiden
pa arets landsgeneralforsamling 21. marts
iOdense. Det er fremover en meget vigtig
opgave at fa tiltrukket flere indteegter til
CCF i den gode sags tjeneste, og at fa flere
medlemmer, er afggrende for, at det lykkes.
Det kraever bade de rette kompetencer og
investeringer i de kommende ar.

Oplysningskampagner

2024 blev ogsa praeget af succesfulde kam-
pagner. Under overskriften 'det rullende
budskab’ har vi faet skabt opmaerksomhed
omkring vores forening og den gode sag -

og ikke mindst pa de sociale medier. Vi har
mange forskellige grupper pa bl.a. Facebook,
hvor gruppernes medlemmer har veeret vir-
kelig gode til at dele nyheder, vi lgbende far
lagt op. Et af de mest delte opslag blev histo-
rien om den oplyste Storebeeltsbro. I forbin-
delse med den internationale tarmuge i maj
2024, havde to hovedbestyrelsesmedlemmer
faet lavet en aftale med Storebeeltsbroen om,
at den skulle oplyses i lilla pa den internatio-
nale IBD-dag den 19. maj. Det sa imponeren-
de ud og gav bade en masse opmaerksomhed
og aktivitet pa de sociale medier, sa vi vil for-
sgge at fa oplyst broen igen i Tarmugen 2025.

Opslaget med den oplyste Storebaeltsbro
fik ca. 950 likes pa CCF's officielle side. Rigtig
mange af vores fglgere er gode til at like og
dele vores opslag - det er guld vaerd for arbej-
det med at skabe opmaerksomhed pa tarmsa-
gen. Det opslag, der er blevet delt mest fra vo-
res officielle gruppe, er vores nylige GO-Card
kampagne, der blev delt 232 gange!

Det var ogsa i 2024, at kunstneren Ba-
stian Svendsen designede en ny plakat for
foreningen. Den farvestralende plakat er
blevet en keempesucces. Den haenger pa
rigtig mange sygehuse rundt om i landet, og
vi far lavet nye tryk i 2025, s medlemmer
og andre interesserede kan kgbe plakaten i
stor udgave. Mange roser plakatens positive
udtryk, og forzeldre bruger den som ud-
gangspunkt for en snak med deres bgrn om
sygdom i tarmene.

I efteraret 2024 blev plakaten ogsa brugt
som blikfang pa det postkort, der er blevet
sat op pa stativer pa cafeer rundt om i landet
via firmaet 'GO-Card.. Der blev lavet 66.000
postkort, og seneste melding er, at de blev
revet vaek pa rekordtid. Vi er pa vej med et
genoptryk, der vil blive sat op pa cafeerne i
forbindelse med tarmugen i maj 2025.

Kampagnerne i 2024 er det lykkedes at
gennemfgre for et minimalt budget og med
hjeelp fra mange gode frivillige kreefter, sa vi
har indtil videre ikke brugt penge pa f.eks.
at reklamere pa de sociale medier. I de kom-
mende ar vil vi arbejde videre med en kon-
kret og ambitigs kommunikationsstrategi,
sa vi far skabt endnu mere opmarksomhed




omkring vores forening, og det vil kreeve
bade investeringer og hardt arbejde.

Forskning og innovation

CCF uddelte igen i ar 300.000 kr. til forsk-
ningsprojekter, der som altid blev udvalgt

i samarbejde med Det Laegelige Rad. Den
statte og det samarbejde har vi stor gleede af.
Stgttemidlerne blev overrakt lige for lands-
generalforsamlingen i Odense, hvor mod-
tagerne fortalte om deres kommende forsk-
ning. De understregede ogsa vigtigheden i at
fa stotte, sa forskningen kan gennemfgres.
Sundhedsudvalget har desuden haft opgaver,
der har fordret leegelige kompetencer, og
hvor medlemmer af Det Laegelige Rad har
veeret meget fleksible og hjeelpsomme.

[ CCF seetter vi en stor zere i altid at kunne
radgive og vejlede vores medlemmer med
seneste nye viden og anerkendte behand-
lingsmetoder, s& ogsa derfor er samarbejdet
med Det Laegelige Rad vigtigt. Vi er meget
taknemmelige for, at laegerne stiller sig til ra-
dighed for at stgtte vores gode og vigtige sag.

12025 skal de fleste af vores informations-
foldere opdateres. I den sammenhaeng traek-
ker vi bade pa medlemmerne af Det Laegelige
Rad og andre leeger med specialviden inden-
for vores sygdomsomrader, sa vi kan henvise
til den nyeste forskning og viden i folderne.

Samarbejde og politisk
interessevaretagelse

Under udarbejdelsen af CCF’s politikkatalog
med 12 anbefalinger til politikerne, blev der
ogsa trukket pa leegelig ekspertise fra bla.
leeger i Det Laegelige Rad. De 12 politikan-
befalinger var startskuddet til en politisk
interessevaretagelse, hvor CCF konsekvent
seetter fokus pa alle de udfordringer, som en
patient med tarmsygdomme og fglgesyg-
domme oplever i sin dagligdag. KL (Kommu-
nernes Landsforening), Danske Regioner,
Folketingets partier og Regeringen skal have
langt sterre fokus pa og prioritering af vores
sygdomme bade i forhold til behandling,
forskning og konsekvenser i hverdagslivet.
Et af vores delmal bgr og skal veere, at tarm-
sygdomme kommer hgjere op pa den politi-
ske og faglige dagsorden, s tarmsygdomme
forhabentlig ogsa snart far den rette status og
fokus pa sundhedsomradet.

Vi har stor gavn af samarbejdet med vores
kolleger i de gvrige patientorganisationer
igennem vores medlemskaber af henholds-
vis Danske Patienter og Danske Handicapor-
ganisationer. Vi bidrager lgbende med input
til feelles hgringssvar til de lovforslag, der
bliver fremsat i Folketinget.

CCF sidder stadig med i Medicinradets
forudvalg, der indstiller medicin til tarm-
sygdomme til godkendelse i Medicinradet.
Der er selvfglgelig fortrolighed mht. indhol-
det af mgderne, men det er vigtigt at poin-
tere, at CCF har meget kompetente reprae-
sentanter i forudvalget, og at de bliver taget
serigst af de gvrige udvalgsmedlemmer.

Vi skal blive meget bedre til at sgge
fondsmidler til at finansiere en forstaerket
indsats for mennesker med tarmsygdomme.
12024 sggte vi Helsefonden om 750.000
kr. til et projekt "Ny med inflammatorisk
tarmsygdom”, og sundhedsdonationer.dk
om knap 2 mio. kr. til et projekt malrettet
mennesker med irritabel tyktarm (IBS). Det
sidste i teet samarbejde med Dansk Cgliaki
Forening. Desvaerre blev ingen af bevillin-
gerne tildelt os i denne omgang, men det
har givet erfaringer og mod pa at prgve igen
idetnyear.

En gruppe leeger med speciale i inflam-
matoriske tarmsygdomme, og med Vibeke
Andersen som projektleder, har til gengeeld
modtaget 5 millioner kr. fra sundhedsdo-
nationer.dk til et sterre projekt "Forbedring
af diagnostik og behandling af kronisk
tarmbetaendelse - IBD". CFF har faet repree-
sentanter med i arbejdsgruppen og vil fglge
projektet teet.

Internationalt samarbejde

CCF’s internationale udvalg er lgbende i
dialog med relevante samarbejdspartnere
- herunder paraplyorganisationen for euro-
paeiske Colitis-Crohn foreninger, EFCCA
(European Federation of Crohn’s and Ulce-
rative Colitis Associations). CCF var reprae-
senteret ved arets EFCCA-generalforsam-
ling, hvor vigtige projekter pa verdensplan
blev gennemgéet bl.a. "miGut-projektet”,
som vi kommer til at hgre mere om.

IECCO-regi har der bl.a. veeret samlet
ca. 50 tarmlaeger og 4 patientrepraesen-
tanter, hvor CCF’s repraesentant var den
ene, og hvor der blev arbejdet med kost og
ernzering til IBD-patienter. Det er EACCME
(European Accreditation Council for Conti-
nuing Medical Education), der er ansvarlig
for projektet. Projektet frigives i februar
2025 pa ECCO messen i Berlin.

Ogsa blandt de nordiske lande er der
kommet gang i samarbejdet igen efter en
pause i corona-arene. Jeg deltog som lands-
formand i arets mgde i Stockholm, og vi har
lovet at facilitere mgdet i 2025 her i Dan-
mark. Det er selvfglgelig ogsa et udtryk for
det overskud, der begynder at veere i vores
forening.
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Lokalaktiviteter

En seerlig stor tak skal der lyde til alle de fri-
villige, der har ydet en ekstraordinaer indsats
idet forgangne ar. Rigtig mange er aktive i
lokalafdelingerne, og jeres bidrag er vigtige
bidrag til, at CCF har et hgijt aktivitetsniveau
rundt om i landet. Der bliver afholdt mange
arrangementer med alt fra foredrag, webina-
rer, generalforsamlinger og udflugter til jule-
bingo - uden de frivilliges hjeelp ville det ikke
kunne lade sig gore.

Vi har i udvalget for "Samarbejde mellem
lokalafdelingerne, hovedbestyrelsen og se-
kretariatet” drgftet, hvordan vi kan fa tiltruk-
ket flere aktive i lokalafdelingerne. Vi har
ikke fundet enkle lgsninger, men vi vil bl.a.
samarbejde om at beskrive mulighederne for
at stille op til bestyrelsen pa arets generalfor-
samlinger, og hvad arbejdet i en lokalafde-
lings bestyrelse gar ud pa.

Hovedbestyrelsen

Hovedbestyrelsen fik nye medlemmer ved
arets landsgeneralforsamling. Vi har nu en
god kombination af unge og erfarne kreaefter,
herunder ogsa de relevante kompetencer for,
at CCF kan fortszette den rivende udvikling i
de kommende ar. Det er virkelig en forngjelse
og stor tak til jer alle for at stille op og vaere
med.

Vi har fuldt fokus pa mennesker med
tarmsygdomme, men vi er ogsa meget bevid-
ste om, at deres pargrende er udfordrede. De
udfordringer bliver ikke mindre i de kom-
mende ar, hvor sundhedssystemet kommer
mere under pres, og gget brug af hjemmebe-
handling vil vaere et konstant tema. Vi prio-
riterer arbejdet med pargrende og har derfor
valgt at indszette vores pargrendeambassadgr
som kommitteret medlem af Hovedbestyrel-
sen. Dermed deltager hun i alle Hovedbesty-
relsens mgder og kan bedre stgtte Hovedbe-
styrelsens intention om, at der i alle relevante
sammenhaenge ogsa er fokus pa de pargren-
des situation og perspektiv.

Tak

Stor tak til alle vores medlemmer, frivillige og
samarbejdspartnere for jeres engagement og
stgtte i 2024. Jeres indsats er afggrende for, at
vi kan fortsaette arbejdet med at sikre et bed-
re liv for mennesker med tarmsygdomme.

Tak til alle for aret der gik og pa gensyn i 2025.
Pa vegne af Hovedbestyrelsen

Jakob Hansen
Landsforperson
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CCF’'S MEDLEMSUNDERSQ@GELSE

Resultater og masser af feedback

I perioden den 23. oktober til den 4. november 2024 sendte CCF en spgrgeskemaundersg-
gelse ud til alle jer medlemmer. 1.532 besvarede undersggelsen - og det er vi meget glade
for. Det er jeres synspunkter, som er med til at gare os bedre. Tak for det.

dersggelsen er tilfredse/meget tilfredse
med medlemskabet i CCF. Kun 1 procent
er utilfreds, sa alt i alt et meget positivt
resultat, som vi vil arbejde videre med.

Kommunikation

Der er en stor procentdel, som er meget
tilfreds/tilfreds med CCF’s kommunika-
tion. 22 procent svarer dog hverken/eller
eller ved ikke. De yngste medlemmer i
CCF seetter hgijere krav til kommunikati-
onen, sa det er vi meget opmaerksomme
pa. Alle vil gerne have mails, og de unge
vil seerligt gerne have kommunikation
pa de sociale medier. 39 procent gnsker
medlemsmagasinet fysisk.

Mere end 9 ud af 10 kender CCF-Ma-
gasinet og toilet- og medlemskortet
bedst - og nar vi spgrger, hvilke tilbud i
CCF, som besvarelserne har anvendt, sa

vinder CCF-Magasinet pa tveers af alle
grupper. Facebook-grupperne, hjemme-

Der er flest kvinder over 50 ar, som har be- bekraefter, at 87 procent har fglgesygdom- siden og informationshafter bliver ogsa

svaret undersggelsen, men ogsa ca. en tredje- me, heraf teet pa 50 procent med fatigue/ benyttet i stor grad.

del yngre fra 18 ar op til 49 ar. Ca. 47 procent sveer traeethed og smerter. Derudover slar

har Colitis Ulcerosa og 42 procent Crohn’s vaegtproblemer og tandudfordringer ogsa @nsker til fremtiden

sygdom. Herudover repraesenteres irritabel ud. Der er dog 13 procent, som ingen symp-  Forskningsstgtte, folkeoplysning og

tyktarm (mest udbredt blandt de unge) og tomer har. Det gaelder hver fjerde mand, politisk arbejde vurderes af lidt under

galdesyrediarré m.fl. Det fleste pargrende i men kun 9 procent af kvinderne. 90 procent af alle besvarelser, som det

undersggelsen er forzeldre til en tarmsyg ung. vigtigste CCF fortsat skal arbejde med.
Hvorfor medlem af CCF? Derudover vurderes informationer af

Faolgesygdomme 61 procent har valgt CCF, fordi de selv er medlemmerne meget hgjt, hvor CCF-Ma-

CCF magasinet har tidligere beskrevet et ramt af sygdommen. En anden gennem- gasinet og nyhedsbreve vurderes som

udvalg af fglgesygdomme, der fglger med gaende arsag er behovet for information, meget vigtigt. 78 procent efterspgrger i

af at veere kronisk tarmsyg. Undersggelsen  stgtte og feellesskab. 84 procent af alleiun-  gvrigt generel viden om kost og dizet.

. N\AGP\S\NE-‘ é} CCF MAGASINET
,é) gg§ TARMSYGDOM
VIL DU KUN L/ESE CCF-MAGASINET DIGITALT? = OB KN TARMEN
Hvis du foretraekker at lzese CCF-Magasinet digitalt, sa kan du blot ;

afmelde papirversionen.

Det gor du ved at sende en mail med dit navn, adresse samt fedselsdato
til info@ccf.dk. CCF-Magasinet udkommer 4 gange om aret. Du kan al-
tid finde tidligere udgivelser af bladet online pa https://ccf.dk/medier/
ccf-magasinet
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AF REDAKTIONEN

et er ingen hemmelighed for
CCF og vores medlemmer, at
flere og flere danskere har
ondt i tarmene. Det rammer
som oftest allerede som barn eller ung med
potentielt livslange konsekvenser.

De primeere tarmsygdomme er Crohn's
sygdom, Colitis Ulcerosa, mikroskopisk
kolit, galdesyrediarre (GSD), divertikler
(udposninger pa tyktarmen) og irritabel
tyktarm (IBS). Crohn’s sygdom og Colitis
Ulcerosa er kroniske inflammatoriske
tarmsygdomme (IBD). Desuden bliver
mange tarmsyge mennesker udover deres
grundsygdom ogsa ramt af diverse fglge-
sygdomme.

Forskning viser, at antallet af IBD-pa-
tienter stiger med ca. 2 procent per ar,
hvorfor det antages, at der i dag pa teersk-
len af et nyt ar er ca. 60.000 IBD-patienter i
Danmark. Danmark er et af de lande i ver-
den, som har den starste forekomst af IBD.

Den oversete folkesygdom

Selvom hundredtusindvis af danskere

lider af tarmsygdomme, fylder tarmsyge
mennesker meget lidt i de politiske beslut-
ninger om, hvordan vi reformerer sund-
hedsvaesenet bedst muligt til at rumme den
stgt stigende "belastning” fra flere zldre,
kroniske, multisyge patienter med kompli-
cerede sygdomsforlgb. For danskere med

tarmsygdomme skyldes det nok desveerre,
at tarmsygdomme i Danmark ikke anerken-
des for, hvad de er - en overset folkesygdom
ingen taler om. I hvert fald ikke, som vi taler
om fx hjerte-kar-sygdomme.

Sa nar Regeringens sundhedsreform
nu skal til at indfere sygdomsspecifikke

DE 15 SYGDOMME ER:

1. Depression

2. Angst

3. Skizofreni

4. Laenderygsmerter

5. Nakkesmerter

6. Slidgigt

7. Brystkraeft

8. Lungekraeft

9. Tyk- og endetarmskraeft
10. Type 2-diabetes

11. KOL

12. Iskeemisk hjertesygdom
13. Apopleksi

14. Alkoholrelateret sygelighed

15. Demens

(Note: Sygdomsbyrden opggres i form

af dedelighed, kontakter i sundhedsvee-
senet, fraveer fra arbejdsmarkedet samt
samfundsgkonomiske konsekvenser ved
omkostninger i sundhedsvaesenet og tabt
produktion. Derudover undersgger rap-
porterne den sociale ulighed for hver risi-
kofaktor og sygdom ved at sammenligne,
hvad byrden er for tre forskellige uddan-
nelsesgrupper).

kronikkerpakker til personer med kronisk
sygdom, er det bemaerkelsesvaerdigt, at
tarmsygdomme end ikke er udpeget som et
vigtigt sygdomsomrade, hvor der skal saettes
ind, set i lyset af, at ca. hver sjette dansker
har en tarmsygdom.

15 sygdomme, som har betydning for
sundhedstilstanden i Danmark

I Sundhedsstyrelsens seneste rapport "Syg-
domsbyrden i Danmark” fra 2022 listes 15
sygdomme, som siges "at have vaesentlig
betydning for sundhedstilstanden” i Dan-
mark, nar man ser pa faktorer som incidens
(tilbagefald), dedelighed, indleeggelser, kon-
takt til sundhedsveesenet, sygefraveer, for-
tidspension, produktionstab og gkonomiske
konsekvenser.

Tarmsygdomme navnes heller ikke her
til trods for, at op mod 1.000.000 danskere
lever med en tarmsygdom. Det ma veere et
udtryk for, hvor lidt tarmsygdomme og de-
res fglgesygdomme fylder i den sundheds-
politiske bevidsthed.

I direkte omkostninger koster tarmsyge
ca. 4 mia. (IBD) og i indirekte omkostninger
(dagpenge, produktionstab, etc.) forventes
belgbet at veere langt hgjere. Det skyldes
det store antal tarmsyge, som alle skal til
laege ofte for at blive visiteret videre i sund-
hedsvaesenet til fx speciallaeger, hudleeger
og lignende. Det skyldes ikke mindst, at vi



med alderen har behov for varme haender

til at skifte stomi, ble, sengetaj, medicin og
en fortsat lang rackke leegebesgg. Der er her
tale om alenlange og stgt stigende udgifter
til tarmsyge patienter. Overses vi som en
folkesygdom, der blot stiger og stiger, sa
kan det veere en "bombe” under vores sund-
hedsveesen, som allerede nu er under pres.

Der er tale om, at tarmsyge i hgjere grad
og mere systematisk skal tilknyttes deres
praktiserende leege, det kraever bade, at der
er praktiserende leeger overalt i Danmark
og at disse far en specialistviden, som vi
kender det fra hospitalsvaesenet. Det traek-
ker mange ressourcer. Derudover er der
fortsat arbejdskraftsmangel seerligt i om-
sorgssektoren, hvor der er brug for mange
flere varme haender, nar vi nar en vis alder
fx til skift af stomiposer, affgringsinkonti-
nens, skylning af tarm, fistler, medicinsk
behandling mfl. Der er ingen viden om det
reelle behov endnu, men mange tarmsyge
seniorer frygter for fremtiden.

Tarmsygdomme risikerer at skubbe
til samfundsgkonomien

Det manglende fokus pa tarmsygdomme
som en sygdomsbyrde, i kombination med
den generelt voksende kronikerbelastning,
truer med at skubbe til gkonomi, kapacitet og
effektivitet i et travlt og kompliceret sund-
hedsveaesen, der bestar af mange aktgrer og
sektorer.

Nogle tarmsyge mennesker klarer sig
fint og er ikke sa ramt i hverdagen, men i
takt med alderen ser vi dog et fremskre-
dent sygdomsbillede, der kan vaere staerkt
behandlings- og plejekraevende. Forekom-
sten af tarmsygdomme taget i betragtning,
star vi derfor overfor en stor udfordring,
som vores samfund og sundhedsvaesen
skal forberede sig pa at lgfte.

Den samfundsgkonomiske byrde er i
forvejen stor pga. omkostninger til behand-
ling. Nar alene 60.000 mennesker kan
koste 4 mia. i direkte omkostninger - og i
indirekte livslange omkostninger sasom
sygdom, indlaeggelser, ledighed, dagpenge,
fleksjob, fgrtidspension, koste langt mere
end 4 mia. kr., ja sa bliver det en dyr om-
gang. Til sammenligning indgik Regeringen
og Danske Regioner en aftale om et sakaldt
markant lgft af regionernes gkonomi for
2025. paialt 2,1 mia. kr., sa der er et stykke
vej endnu til et maske to-cifret milliard-
belgb. Danske studier viser, at en patient
med Crohn’s Sygdom i gennemsnit koster
samfundet ca. 83.000 kr. om aret mere end
den generelle befolkning. For Colitis Ul-
cerosa er det tilsvarende tal ca. 73.000 kr.
og for IBS ca. 5.000 kr. I alt belgber det sig
til ca. 8 mia. kr. om aret for alle tre naevnte
patientgrupper. Og legger man de gvrige
sygdomsgrupper til, sa taeller taxameteret
for alvor.

Kilder:

 https://ugeskriftet.dk/videnskab/udtalt-stigning-i-forekomst-af-inflammatorisk-tarmsygdom-pa-verdensplan

e Rapporten er en del af serien 'Sygdomsbyrden i Danmark' fra Sundhedsstyrelsen. I 2015 og 2016 gennemfgrte
Statens Institut for Folkesundhed for Sundhedsstyrelsen et stgrre studie af sygdomsbyrden i Danmark. Som
resultat af studiet blev der udgivet tre rapporter, heraf den sidste i 2023.

© https://www.ism.dk/Media/638682281997250085/01-Aftale-om-sundhedsreform-2024_TILG.pdf

KORT OM SUNDHEDSREFORMEN
Med sundhedsreformen laegges der op
til, at der etableres fire regioner ledet
af folkevalgte regionsrad, herunder en
ny region @stdanmark. Det skal mod-
svare, at Region Sjeelland pa en raekke
punkter er udfordrede. Samtidig opret-
tes der 17 nye sundhedsrad, som skal
samle folkevalgte fra bade regioner og
kommuner, der har lokalkendskab og
indsigt i, hvor sundhedsbehovene er
stgrst. Det er meningen, at sundheds-
radene skal drive udviklingen mod
mere lighed og nzerhed i sundhed. De
nye sundhedsrad far egne ressourcer,
og med deltagelse fra bade region og
kommuner skal de vaere drivende i om-
stillingen af sundhedsvaesenet og styr-
kelsen af det neere sundhedsvaesen. Re-
formen baserer sig pa den nuvaerende
sygehusstruktur med 21 akutsygehuse.
Der planleaegges derfor ikke sygehus-
lukninger.

Patienters og pargrendes perspek-
tiver inddrages ogsa i udviklingen af
et "'nyt” sundhedsvaesen. [ hver region
etableres der et patient- og pargren-
deudvalg, som skal bidrage med pa-
tienternes og pargrendes perspektiver
bl.a. i forbindelse med stgrre politiske
planer i regionen.

Det sidste ord er ikke sagt!

Det er derfor ikke en overdrivelse, nar CCF
raber vagt i geveer. Tarmsyge mennesker
er alt andet lige ofte i den arbejdsdygtige
alder, og det er derfor ikke kun udgifterne
ovenfor, der er bekymrende, men ogsa den
tabte arbejdsevne for den enkelte i en tid,
hvor Danmark mangler arbejdskraft mere
end nogensinde. Hvis vi derfor allerede

nu veelger at lgfte og fremtidssikre tarm-
sygeomradet i Danmark, afbgder vi store
konsekvenser, ikke blot for tarmsyge og
deres pargrende, men ogsa for samfunds-
gkonomien.

CCF’s anbefalinger er derfor, at der bli-
ver skabt ensartede tilbud til alle tarmsyge,
uanset hvor man bor i landet, med et tilbud
tilpasset den enkelte, sa indsatsen starter
sa tidligt som muligt. Vi gnsker samtidig, at
tarmsygdomme bliver nr. 16 pa listen i bok-
sen pa side 10 over sygdomsomrader, hvor
der saettes systematisk ind.

Derfor vil CCF i vores kommende kam-
pagner skabe endnu mere opmarksomhed
om tarmsygdomme. Vi er i arbejdstgjet.
Det sidste ord er ikke sagt i denne sag. Vi
folger op med nyt i det neeste magasin i
foraret.
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Handlcappolltlsk topmede

pa Christiansborg

Har vi stadigvaek et dybt rodfaestet syn pa mennesker med handicaps som anderledes?

AF REDAKTIONEN [ARTIKLEN ER BASERET PRIMART PA OPLAG AF MOGENS LINDHARD, FORMAND FOR DET CENTRALE HANDICAPRAD. PA TOPM@DET]

eskaeftigelsesminister Ane

Halsboe-Jgrgensen, Social-

og Boligminister Sophie

Haestorp Andersen og Folke-
tingets Beskeeftigelsesudvalg inviterede
den 21. november 2024 til Handicappo-
litisk Topmade, hvor det centrale tema
var, hvordan far vi flere unge med han-
dicap i beskaeftigelse?

38 procent af de unge, der hverken er
i job eller uddannelse, har et handicap.
Budskabet var klart: "Vi ma og skal tage
et stgrre ansvar for at skabe et arbejds-
marked og et samfund, hvor der er bedre
plads.”

Hvordan ser vi pA mennesker med
handicap? Holdninger og fordomme be-
tyder nemlig noget for, om mennesker
med handicap far en ligeveerdig plads
i samfundet. Derfor blev der kvitteret
for, at Regeringen havde afsat penge til
en handicapuge, som skal veere med til
at aflive myter, fordomme og misforsta-
elser, udtalte Formand for Det Centrale
Handicaprad, Mogens Lindhard under
sit opleeg.

Men alt er ikke lutter rgde roser. De
tilstedeveaerende ansvarlige politikere og
ministre fik ogsa en lgftet pegefinger:
"Det er vigtigt, at I griber denne mulighed
nu. Vi har brug for en malrettet indsats,
der sikrer, at Danmark begynder at leve
op til sine internationale forpligtelser og
skaber reelle forbedringer for mennesker
med handicap.”

Det handler om tusinder af danskere.
Og det handler om Danmarks efterlevel-
se af FN’s Handicapkonvention. Det er
naeppe gaet manges naese forbi, at komi-
teen i sin seneste evaluering kritiserer
Danmark for manglende fremskridt - og
sagar tilbagegang pa nogle omrader i
at sikre mennesker med handicap lige
vilkar i samfundet. Det er alvorlig kri-
tik fra en komité, der har til opgave at

sikre, at konventionens principper bliver

overholdt.

Pa trods af, at Danmark er et rigt land,
star vi stille - eller veerre, vi gar tilba-
ge - nar det kommer til levevilkar for
mennesker med handicap pa vigtige sam-
fundsomrader - bade de fysiske, psyki-
ske og usynlige handicap. Komitéen har
blandt andet udtrykt bekymring over, at
Danmark endnu ikke har en bred nati-
onal handlingsplan for mennesker med
handicap. Den planlagte strategi deekker
kun beskaftigelse og uddannelse. Men
FN'’s Handicapkonvention handler ogsa
om lige ret til sundhed, tilgeengelighed,
inklusion og lige deltagelse
i samfundet.

Dette er alle problem-
stillinger, som former hver-
dagen og virkeligheden for
mange mennesker. Derfor
blev Regeringen opfordret til
pa topmgdet at udarbejde en
bred national handlingsplan,
der blandt andet adresserer

ulighed i sundhed og manglende tilgaen-
gelighed, sikre permanent finansiering
af data til at male udviklingen, evaluere
udviklingen systematisk og sikre det
fortsatte arbejde om holdninger til men-
nesker med handicap.

Mogens Lindhard afsluttede blandt
andet med at sige: "Problemerne, vi star
overfor, stammer fra et dybt rodfeestet syn
pa mennesker med handicap som varende
anderledes - et syn, som vi stadig ikke har
formaet at udfordre grundlaeggende”. FN'’s
Handicapkomité anbefaler derfor ogsa,
at Danmark udvikler en national hold-
ningsstrategi for at bekeempe stereotyper
og forbedre forstaelsen
af handicap, bade blandt
befolkningen og i den of-
fentlige sektor. Det er et

spgrgsmal om menneske-
rettigheder og om vores
grundleeggende veerdier
som samfund. Det kan
CCF kun give ham ret i.



DET RUMMELIGE ARBEJDSMARKED
OG INKLUSION BREDER SIG

80 procent af alle handicap er usynlige. Virksomheder som Grundfos, Novo Nordisk,
Hotelkaeden Comwell, Sgstrene Grene og en lang raekke sma og mellemstore virksomhe-
der i Danmark saetter i stigende grad fokus pa inklusion af personer med usynlige han-
dicaps med Solsikken. Med solsikkesnoren ggr man sit usynlige handicap synligt. ®

AF REDAKTIONEN FOTO: BY HIDDEN DISABILITIES SUNFLOWER

P4 Grundfos kan ansatte med usynlige
handicap fx velge at baere Solsikken,
hvis de gnsker at signalere til kolleger,
at de kan have behov for ekstra tid, tal-
modighed eller hjeelp. For personer med
tarmsygdom, kan der veaere tidspunkter,
der fgles szerligt belastende for medar-
bejderen, nar denne skal pa toilettet ofte
- og der bliver kigget efter dig. Det kan
veere en ekstra barriere pa ens arbejds-
plads, at udover at skulle forklare sine
treengsler, ogsa at skabe forstaelse for
dem.

Derfor har en virksomhed som Grund-
fos tilsluttet sig Solsikkeprogrammet glo-

balt. Mange virksomheder er fulgt med.
Det betyder i al sin enkelthed, at de virk-
somheder, der tilslutter sig solsikkepro-
grammet, treener sine medarbejdere til at
vide, hvad et usynligt handicap er, hvad
Solsikkesnoren betyder, og hvordan man
bedst mgder en person, der barer den.

Solsikkesnoren kan baeres, nar man
med et usynligt handicap gnsker at ggre
sit usynlige handicap synligt. Det er helt
frivilligt, om man gnsker at baere den.
Det giver ingen szerlige fordele at have
Solsikkesnoren pa. Man viser blot andre,
at man kan have behov for noget ekstra
tid eller hjeelp.

Kilde:

e https://hdsunflower.com/dk/insights/post/grundfos-joins-the-sunflower
o https://www.cabiweb.dk/cases/fra-virksomhed-til-virksomhed/

o https://www.pdjf.dk/inklusion/

Vimangler arbejdskraft i Danmark. Vi
mangler ogsa et falles sprog, der afskaffer
pinligheder og lange forklaringer. Solsik-
kesnoren medvirker til denne positive
udvikling - uden en lyd! En rigtig solstra-
lehistorie.

Cabi er et landsdzekkende non-profit
videnshus, som arbejder malrettet
for et socialt ansvarligt arbejdsmar-
ked, hvor mennesker og virksomhe-
der lykkes. Du kan lzese mere om de

enkelte virksomheders arbejde med
solsikkesnoren, star du og mangler
svar pa spgrgsmal eller nye mulighe-
der. Du kan lzese mere her: https://
www.cabiweb.dk/cases/fra-virksom-
hed-til-virksomhed/
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Nar man fylder 18 ar skiftet ansvar og
statteordninger

At fylde 18 ar markerer en vigtig milepael
imange unges liv, men for unge med
funktionsnedsaettelser kan denne overgang
til voksenlivet veere szerligt udfordrende.
Det er ikke kun en zendring i alder, men ogsa
et skift i ansvar og stgtteordninger, som kan
foles bade forvirrende og overvaeldende.

Nar man er barn, er det typisk forseldrene,
der tager sig af de gkonomiske og praktiske
aspekter af livet, herunder ogsa eventuelle
ekstraudgifter som fglge af sygdom eller
funktionsnedsattelse - som for eksempel en
tarmsygdom.

Foreeldrene kan have faet hjeelp til
at deekke disse udgifter via offentlige
stgtteordninger som "merudgifter" (ekstra
udgifter pa grund af sygdom), men nar man
fylder 18 ar, sa overgar ansvaret til en selv,
og det er ens eget ansvar at handtere disse
udgifter, herunder medicin, behandlinger og
eventuelle hjelpemidler.

Denne overgang kan medfgre bade
gkonomiske og praktiske forandringer, da
den stotte, foraeldrene tidligere kunne £3,
stopper. Et centralt tidspunkt, hvor man skal
begynde at navigere i voksenlivets systemer
og seette sig ind i regler, som kan veere meget
forskellige fra de bgrnesystemer, man har
veeret vant til.

Hvorfor er overgangen ikke
automatisk?

Nar man fylder 18 ar, overgar man fra
bgrnelovgivningens rammer (som blandt
andet reguleres gennem Barnets Lov § 86) til
voksenlovgivningens system, der primeert er
reguleret gennem Serviceloven.

Dette skift betyder, at den stgtte, man
har modtaget som barn, ikke automatisk
fortsaetter, og at man skal igennem en ny
ansggnings- og vurderingsproces.

Bgrnelovgivningen og /

o

voksenlovgivningen er to vidt
forskellige systemer, og derfor
er det ngdvendigt at ansgge
pa ny for at fa den ngdvendige
stgtte som voksen.
Denne proces kan fgles

uoverskuelig, da det ikke er
sikkert, at kommunen

!

vurderer ens

fra socia

AF MALENE HOLM, SOCIALRADGIVER | CCF

4

radgiveren

behov pa samme made som tidligere. Der kan

veere forskel pa, hvordan ens behov bliver

vurderet, og derfor kan det veere en god idé at

forberede sig grundigt pa den nye vurdering.
I den forbindelse er du som medlem altid
velkommen til at kontakte mig (se nederst).

Hvordan starter man
ansggningsprocessen?
Det forste skridt i denne overgang er at
ansgge kommunen om stgtte som voksen.
Du skal kontakte kommunen og bestille en
tid hos en socialradgiver. Dette ggres ved
at skrive til kommunen via Digital Post pa
Borger.dk og bede om at fa kontakt til en
radgiver.

Nar du far kontakt til kommunen, kan
der startes en ansggningsproces, hvor de
vil lave en individuel vurdering af, hvilke
stgtteordninger, der er ngdvendige for dig.
Det kan veere stgtte til hjeelpemidler, bolig,
arbejde og gkonomisk bistand - alt afhaengigt
af din individuelle situation og behov.

Veer opmaerksom pa, at denne proces
ikke er automatisk. Kommunen vurderer
ikke ngdvendigvis hvilke hjeelpemidler eller

stgtteordninger, du har brug for, selvom du
tidligere har modtaget hjeelp.

I nogle kommuner findes der
overgangsforlgb eller vejledning til unge,
der star overfor denne overgang, men det
er ikke noget, kommunen ngdvendigvis
tilbyder automatisk. Det er derfor vigtigt
selv at tage initiativ og veere opmaerksom
pa, at du kan fa hjeelp til at forsta og ansgge
om de rette ydelser.

Hvornar skal man starte
ansggningsprocessen?

Det er vigtigt at starte
ansggningsprocessen i god tid. Jeg
anbefaler at starte ansggningsprocessen
flere maneder fgr, at du fylder 18 ar, da det
kan tage tid at fa godkendt ansggningerne
og sikre, at al stgtte er pa plads, nar du
bliver voksen.

En god tommelfingerregel er at kontakte
kommunen senest 3-4 maneder, for du
fylder 18, sa der er tid til at fa afklaret
eventuelle spgrgsmal og sikre, at stgtten er
pa plads i tide. Vaer ogsa opmaerksom pa, at
kommunen maske fgrst opretter din sag,
nar du er fyldt 18 ar, sa du skal selv sgrge
for at ggre opmeerksom pa overgangen og
aktivt folge op pa processen. Det er vigtigt
at veere proaktiv for at undga forsinkelser.

Hvad hvis kommunen vurderer, at
du ikke er berettiget til statte?

Skulle kommunen vurdere, at du ikke er
berettiget til at fa stotte, kan du kontakte
mig for vejledning. Jeg kan hjeelpe dig med
at forsta processen og guide dig videre, hvis
du har brug for det.

Jeg kan kontaktes pa mail socialccf@pro-
ton.me og vejlede dig i, hvordan du bedst
kan navigere gennem hele processen.
Mine kontaktoplysninger finder du ogsa
pa CCF’s hjemmeside www.ccf.dk

Hilsen Malene
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Sygeplejerske Ida Hansen far CCF's patientpris

AF IDA GULDBORG H@YER OG VERA SLYK PEDERSEN

Ida er lige gaet pa pension, og hun er allerede MEGET savnet. Som kronisk tarmsyge var
vi begge pa fornavn med Ida. Ida har vaeret pa mange afdelinger pa Esbjerg Universitets

hospital, hvor hun har passet pa os pa sengeafsnittet, og med en venlig, men bestemt
stem me fik os ud af sengen og gerne tog en "runde"
Ida holdt os i handen pa treelse dage og tgrrede tarer bort.

Ida har ogsa veeret forbi Esbjerg Universitetshospitals stomidepot, hvor hun sgrgede

for, at stomister fik det, som de manglede og til sidst endte Ida med at styre "receptionen"

pa mave- og tarmambulatoriet. Hun kendte patienterne og var altid klar til en snak om
lgst og fast, nar vi kom til vores aftaler.

Som kronisk tarmpatient har man sin vanlige gang pa mave- og tarmafdelingen - og
Ida var altid god til at fa os til at slappe af og naesten fgle sig hjemme. Hun var altid den
forste vi mgdte, nar vi "tjekkede ind" pa afdelingen - og hun havde altid tid til en snak.

Vi oplever, at omsorg, medmenneskelighed og varme er 1das mottoer. Derfor har vi
indstillet Ida til at modtage CCF's patientpris. Vi savner hende virkelig.

*Til dem, der ikke kender Esbjerg Universitetshospital. sa er hospitalet bygget op, sa senge
afsnittene ligger som en cirkel rundt om midten med depoter, baderum, kakkener, kontorer
m.fl., hvor man kan ga rundt udenom.

SPSKENDEDAG PA OUH

Den 15. oktober var Caroline
Christiansen og Morten West-
fall fra CCF Fyn til stede pa
Odense Universitetshospitals
berneafdeling til det nye initia-
tiv "Bliv hospitalsklog.”

Det var en fantastisk dag. hvor
vi fik lejlighed til at deltage

i inspirerende og larerige
samtaler med mange sode born,
foraeldre og parerende til tarm-
syge. Vi er glade for at have
veeret med til at repraesentere
Colitis-Crohn Foreningen og
skabe pget opmeaerksomhed om
tarmsygdomme.

Caroline og Morten

med os, sa der kom gang i kroppen.

|

NYE TILTAG STYRKER
SPSKENDE TIL
HOSPITALISEREDE B@RN

P3 H.C. Andersen Bgrne- og Ungehospi-
tal, OUH, har en projektgruppe sggt og
faet tildelt midler til at udvikle og facili-
tere 2 apps og afholde abent-hus-arran-
gementer malrettet sgskende til bgrn og
unge, der er tilknyttet hospitaler.

Szet derfor allerede nu x i kalende-
ren den 15/4 2025 kl. 13.00-16.00, hvor
sgskende savel som pargrende til en syg
sgskende inviteres sammen med deres
familier til at gd pa opdagelse og blive
klog pa den hgijtspecialiserede verden,
som syge bgrn og unge er en del af. Der
bliver sat masser af plads af til at lytte,
stille spgrgsmal og undersgge det medi-
cinske udstyr med sanserne.
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Om at vaere frivillig ung pa CCF’s ungekursus

AF MICHELLE. 26 AR

Jeg har haft forngjelsen af at veere frivillig ved CCF's ungekur-
sus i november 2024, hvor jeg hjalp med at tilretteleegge akti-
viteter og fungerede som en relaterbar stgtte for alle de andre
unge kursusdeltagere.

Det har veeret en utrolig givende oplevelse at veare en del af
et sddant arrangement, hvor unge som mig selv med vidt for-
skellige baggrunde, historier og sygdomsforlgb mgdes i lgbet
af en weekend - og nogle for allerfgrste gang - der fra starten
abent deler deres erfaringer og tanker om livet med en tarm-
sygdom.

Det kraever mod at abne op om tabubelagte emner, og delta-
gernes rlighed, engagement og abenhed har rgrt mig dybt.
Weekenden var fyldt med speendende aktiviteter og inspire-
rende foredrag, som har givet mig nye perspektiver pa bade
sygdommen og livet generelt. Kombinationen af det faglige
indhold og det staerke feellesskab gjorde oplevelsen i hele
weekenden helt unik.

Jeg er taknemmelig og stolt over at have veret en del af den-
ne weekend. Selvom jeg deltog som frivillig, har jeg ogsa selv
faet utrolig meget ud af det. Jeg har leert af deltagerne, fore-
dragsholderne og de andre frivillige - bade om mig selv og om
betydningen af abenhed.

Efter denne kursusweekend er jeg blevet endnu mere be-

vidst om, hvor vigtigt det er at tale hgjt om usynlige kroniske
sygdomme for at bryde tabuer, skabe abenhed og styrke fael-
lesskabet. Samtidig sidder jeg tilbage med en steerk fglelse af, at
jeg aldrig er alene.

Jeg kan pa det varmeste anbefale andre at melde sig som frivillig
hos Colitis-Crohn Foreningen - Foreningen for tarmsyge. Det er en
meningsfuld og berigende oplevelse pa utrolig mange mader.

Du kan altid kontakte sekretariatet pa info@ccf.dk eller un-

geansvarlig Jeppe Rasmussen pa jr@ccf.dk

: I'w., W G; @3 I'rlﬂ'a:!
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Jeg deltog i CCF’s Voksenkursus i november 2024 for ferste gang

AF ANNETTE MUNK NIELSEN

pakket kursusprogram, men det var i den
grad velorganiseret og blev gennemfgrt
med hensyn til vores szerlige behov.

Min forhabning om spsendende indhold
fra oplaegsholderne (en tarmlaege, en dieetist
og en psykolog) blev til fulde indfriet. De var
virkelig gode pa hver deres felt. Udbyttet af
de sociale aktiviteter og muligheden for at
tale med andre tarmsyge, kom helt bag pa
mig.

Vi var en blandet flok af unge og mere
modne voksne, af nydiagnosticerede og
‘gamle i garde’ af tarmsyge og pargrende, og
pa trods af det, eller maske netop pa grund
af det, blev de sociale aktiviteter langt
mere givende, end jeg overhovedet havde
drgmt om. Alene af den grund deltager jeg

I dagene inden, at jeg skulle deltage i
CCF’s Voksenkursus pa Brogarden i Mid-
delfart i november, var jeg noget skep-

tisk. Det var fgrste gang, at jeg skulle
deltage i kurset, som varede fra fredag
aften til sendag efter frokost.

Selvom jeg jo selv havde tilmeldt mig,
teenkte jeg, at jeg egentligt kun var in-

teresseret i at hgre opleeggene med den
nyeste viden og forskning. I kursuspro-
grammet kunne jeg leese, at der var en hel
del sociale aktiviteter, som jeg var usikker
pa, om jeg havde lyst og overskud til at
deltage i.

Jeg tog dog sa grueligt fejl og havde ikke
behgvet bekymre mig. Vel var det et teet-

gerne igen. Det var virkelig givende.

Jeg haber at fa mulighed for at deltage
sammen med min mand naeste gang kurset
afholdes.

Seet allerede X i kalenderen nu.
Naeste kursus afholdes den 24. til den
26. oktober 2025.
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ads blev diagnosticeret
med Colitis Ulcerosa i 2021.
Det er szerligt i den gverste

del af hans tarm, der ram-
mes af kraftig inflammation. "Det gor meget
ondt lige nedenunder ribbenet”, siger Mads
pa naesten 12 ar. Om 13 dage har han nemlig
fodselsdag.

En hverdag med masser af kzerlighed -
og bump pa vejen

Det rammer hele familien, nar et barn bli-
ver sygt. Omveeltningen kan fgles sorgfuld
og uoverskuelig, og mange foraldre og
sgskende kan opleve tvivl og darlig samvit-
tighed, nar der skal prioriteres og de andre
barn maske "fraveelges” for en stund.

Og det kan familien Rendboe alle godt
nikke genkendende til. Vi mgdes rundt om
deres kgkkenbord, hvor hele familien er
samlet. Mads sidder for bordenden under
interviewet som hovedpersonen og det ta-
ger han i stiv arm. Familien bestar desuden
af foreeldrene Kristina og Johnny, Maja pa
16 ar og Mathilde pa 9 ar.

Familien bor til daglig i Sendersg i Nord-
fyns Kommune, som ligger ca. 15 km fra
Odense og Odense Universitetshospital.
Johnny er landsmand pa en svindebedrift
og Kristina gar ledig for gjeblikket, da hen-
des sidste job som kok blev nedlagt i takt
med, at ejeren ville noget andet. I september
2024 blev Mads dog sa darlig, at Kristina
matte sygemelde sig som jobsggende for at
kunne passe sin sgn pa fuldtid, da han kun
kunne klare at veere i skole fa timer.

Johnnys arbejde som landsmand er sze-

sonbetonet og i mange perioder kan det ske,
at han kommer sent hjem om aftenen, hvor-
for Kristina ofte star med hovedansvaret
for, at hverdagen haenger sammen for dem
alle. Draben flgd dog over for Johnny i for-
bindelse med, at Mads fik et nyt udbrud sid-
ste ar, som kraevede begge foraeldres fulde
stgtte i forbindelse med, at Mads ikke kunne
ga iskole, eller kun enkelte dage kunne hol-
de til en time eller to i skolen. Det kraevede
mindst en foraelder hjemme, som kunne
veere der for deres treette barn, der havde
steerke smerter i sine tarme.

Af samme arsag har Johnny set sig ngd-
saget til at sgge et andet arbejde, der tager
mere hensyn til familien, som han starter
den 1. februar 2025. Johnny ser nu frem til
sit nye arbejde, der passer bedre ind i fami-
liens hverdag med et kronisk sygt barn, to
gvrige sgskende, skole, husholdning og alt,
hvad der ellers sker i en moderne familie
anno 2025.

Som Kristina siger: "Man kan ikke veere pa
sygeorlov med et sygt barn, og det betyder, at
jeg skal sgge job i neerheden af vores hjem, sa
jeg kan komme hurtigt hjem, hvis Mads bliver
darlig i skolen”. Kristina bliver dog kompen-
seret for tabt arbejdsfortjeneste af hjem-
kommunen (se faktaboks nedenfor).

Hensynet til de andre sgskende
Derudover er der ogsa hensynet til de andre
spskende i familien. BAde Maja og Mathilde
er begge piger med ben i naesen, der kan
udtrykke sig flot og samtidig vise god forsta-
else for familiens udfordringer.

Samtidig er de begge ogsa meget zerlige

om, at det er hardt at have en syg sgskende,
nar der ikke altid er overskud til andre end
Mads. Pa hver deres made udtrykker de sa
fint dilemmaet med en syg sgskende, som
de bade er meget bekymrede for, nar han er
syg, men som ogsa satter begraensninger for
deres egne behov.

Mathilde pa 9 ar var velforberedt til inter-
viewet og havde skrevet ned pa en seddel:
"Det er sveaert at veaere lillesgster, ndr Mads er
syg. Jeg er bade bekymret for ham, men han
kraever ogsd meget af min Mors og Fars tid".
Og sa simpelt kan det egentlig siges. Det er
bare sveert at veere pargrende til en syg og
folelser kan fgles forkerte, nar man egentlig
bare har lyst til ogsa at fa omsorg.

Maja, som er den ldste i sgskendeflok-
ken med sine 16 ar, fortalte, at hun i forbin-
delse med udfordringerne i familien havde
brugt tilbuddet headspace inde i Odense,
som er et gratis tilbud til unge mellem 12-25
ar og deres pargrende om stgtte. Maja ud-
trykte: "Jeg var meget glad for at kunne tale
med dem om det, som jeg gik og sloges med pa
det tidspunkt og kan anbefale andre at gore
det samme”.

Det vigtigste er, at man far talt en masse
sammen i familien pa kryds og tvaers. Det er
de enige om alle sammen i familien Rend-
boe. Og det synes de at vaere rigtig gode til i
Sendersg.

Venner, fritid og skole

Familien har et godt samarbejde med den
lokale skole, hvor Mads gar i 5. klasse. Sko-
len har for eksempel sgrget for, at der stilles
et ekstra toilet til radighed til Mads. Klasse-

19
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leererne har ogsa haft arrangeret, at Kristina
kom over pa skolen og fortalte om Mads’
sygdom.

Det har vist sig at veere seerdeles gavn-
ligt, da Mads i forbindelse med udbrud i sin
sygdom tit ma blive hjemme fra skole, ofte
flere maneder ad gangen. Fordi skolen har
veeret sa dben omkring Mads’ sygdom, sa
bliver han modtaget med lethed, nar han
vender tilbage igen. Spgrgsmal om, hvorfor
han ikke er i skolen, er ryddet af vejen. Det
ved kammeraterne og klassen allerede i
forvejen.

Nar Mads ikke er syg, og det er han hel-
digvis ikke altid, sa er han bare en glad og
frisk dreng pa Fyn, som har masser af ven-
ner og lege- og soveaftaler, som alle andre
barn. "Godt nok blev kammeraterne lidt for-
skreekkede, da Mads fik meget ondt i maven
under en soveaftale, men de kom altsa igen
og vil fortsat stadig gerne overnatte”, siger
Johnny.

Desveerre betyder Mads’ sygdom ogsa,
at han tit er meget traet og har ondt. Hans
treethed, som ogsa kaldes fatigue, gor, at
hans overskud ikke er stort i dagligdagen.
"Han dyrker desveerre ikke idreet. Det kan
veere svert, nar kroppen gor ondt og man er
treet”, siger Kristina og fortsaetter: "Det er en
udfordring, ndar man gerne vil, men ikke kan.
Til gengeeld har Mads en god forstaelse for

Har du brug for nogen at tale
med - eller kender du én, der
har? Book en gratis og anonym
samtale hos headspace Family
centre!

headspace Family hjalper bgrn og
unge i alderen 12-25 ar ved at til-
byde deres pargrende gratis statte
og vejledning, som de har brug for.
Der er plads til alle, der oplever et
behov for at tale med nogen om de
bekymringer, der fylder i hverda-
gen hos den unge og i familierela-
tionen.

headspace Family centre tilbyder
bade fysiske samtaler, telefonsam-
taler og videosamtaler i et af deres
5 centre i Danmark. Der er ogsa
mulighed for individuelle og ano-
nyme samtaler og meget mere.

Du kan lzese om alle tilbud her:
https://headspace.dk/headspace-
family/headspace




Maske synes du,

at du allerede kender Mads? Det
kan skyldes, at du bl.a. ser Mads pa

CCF'’s Roll ups, hvor han siger, at:

"han vil bytte hans tarme for en
pose slik" og i CCF's politikkatalog

"12 anbefalinger der gavner bade

sundhedsvaesen, mennesker
med tarmsygdom og andre
kronisk syge".

sine begraensninger og finder sa andre gore-
mali sin fritid.

Mads’ gjne lyser for eksempel helt op, nar
han forteeller, at nar han er syg, eller ikke
har det sa godt, at sa far han nogle gange
lov til at komme med Far pa arbejde og kere
traktor eller mejeteersker.

Indlzeggelse og dialog med lzeger og
sygeplejersker

12022 blev Mads meget syg pga. influenza
og havde det generelt ikke sa godt. Han hav-
de et stort fraveer pa skolen og keempede
ogsa med ordblindhed, manglende over-
skud, smerter og udpraeget traethed.

Familien tog til modtagerafsnittet pa
Odense Universitetshospital (OUH) og efter
nogle undersggelser var der en snarradig
leege pa gastroenterologisk afdeling, som
tog affeere og lagde to og to sammen. Han
indlagde Mads i to uger sammen med en af
hans forzeldre pa Berne- og Ungeklinikken
pa OUH.

Mads siger selv om sin indlaeggelse: "Det
var et keempe boost for mig. Jeg blev bare gla-
dere og gladere. Alle var sa venlige og jeg leerte
mange at kende, seerligt var der en lille pige pa
6 dr, som jeg var meget sammen med og tog
mig af. Hun betad meget for min indlaeggelse”.
Foraeldrene stemmer i og bekraefter, at det
var en keempe hjeelp for Mads og hele fami-
lien, at OUH tog sig af ham i trygge kompe-
tente rammer.

Generelt er Mads og familien meget til-
fredse med modtagelsen og dialogen med de
sundhedsprofessionelle pa hospitalet. Mads
siger: "Jeg lytter bare til, hvad laegerne siger og
forstar maske en lille smule”.

Det er foraeldrene, der tager dialogen og
stiller relevante spgrgsmal. Og der er altid
plads til, at alle bliver hgrt. "Mads er bare sa
glad for "sin” afdeling”, siger familien. Han
siger selv smilende: "De kender mig alle sam-
men - og der en sygeplejerske, som altid stiller
en juice eller kop kakao og en pose chips til
mig. Jeg foler, at alle kender mig”. Han siger
samtidig ogsa: "Jeg er ikke sa glad for den me-
dicin, som jeg skal tage lige nu, fordi den skal
op bagi, men den hjalper, sa det er jeg vist
alligevel glad for”.

Mads afsluttede interviewet med at an-
noncere: "Jeg skal altsd pa toilettet nu” - og
veek var han! En afrunding af interviewet,
som i virkeligheden siger alt.

CCF takker Mads og hele hans familie for at
dele deres historie. Det kraever mod at turde
fortzelle om sveere ting, som andre kan leere af.
Det er virkelig flot.
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TABT ARBEJDSFORTJENESTE
TIL FORALDRE TIL BORN
MED HANDICAP

Tabt arbejdsfortjeneste gives til fa-

milier med bgrn og unge op til 18 ar,

hvor barnet eller den unge har:

e betydelig og varigt nedsat fysisk
eller psykisk funktionsevne eller

e en indgribende, kronisk eller lang-
varig lidelse.

Det er en betingelse, at det er en
ngdvendig fglge af barnets eller den
unges nedsatte funktionsevne, at
barnet passes i hjemmet, og at det

er mest hensigtsmaessigt, at det er
en af forzeldrene, som varetager den
opgave.

Det kan for eksempel veere, fordi
barnet eller den unge:

o har et stort behov for pleje, over-
vagning og tilsyn

skal deltage i mange behandlinger
og undersggelser

har en sygdom, der ggr barnets til-

stand meget varieret med hensyn
til kreefter, smerter og anfald, og
det derfor ma vurderes fra dag til
dag, om det kan veere i dagtilbud
eller skole

ikke kan veere i et dagtilbud eller
skole pa grund af nedsat immun-

forsvar eller stor sygdomsrisiko.

For at komme i betragtning til at
modtage tabt arbejdsfortjeneste skal
en forzelder helt eller delvist veere
holdt op med sin beskaftigelse for
at passe barnet eller den unge i
hjemmet.

Personkredsen omfatter begge for-
aldre, selvom de ikke bor sammen,
og den ene part ikke har del i foreel-
dremyndigheden.

Kilde: https://www.sm.dk/arbejdsomra-
ader/handicap/oekonomisk-stoette/tabt-ar-
bejdsfortjeneste
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De sundeste grontsager
er dem, som du far spist!

AF CCF'S SUNDHEDSUDVALG

Det er ikke kun tarmsyge, der bgr spise
sundt og varieret, men der er meget, der
tyder pa, at tarmsyge med fordel kan veaere
ekstra opmaerksomme pa deres kost, er-
neering og veeskeindtag.

Derfor seetter vi i dette magasin fokus
pa, hvad Sundhedsstyrelsen egentlig an-
befaler, at vi spiser.

Madpyramiden

Mange husker nok madpyramiden, som
COOP fgrste gang fremviste i 1976 og har
udviklet pa gennem arene i takt med, at
sundhedsradene sendrede sig.

Fadevarestyrelsen giver 7 officielle

kostrad, som tarmsyge godt kan fglge,

hvis ens laege ikke direkte har givet

kontrainformationer til fx bgrn, der

er pa 8 uger astronautkost:

1. Spis planterigt, varieret og ikke for
meget

2. Spis flere grgntsager og frugt

3. Spis mindre kgd
- veelg balgfrugter og fisk

4. Spis mad med fuldkorn

5. Velg planteolier og magre
mejeriprodukter

6. Spis mindre af det sgde, salte
og fede

7. Sluk tgrsten i vand

Kostcirklen er ikke taenkt som, at du
skal spise alt pa en enkelt dag eller i et
maltid, men er en guide til, hvordan og
hvad du kan spise i gennemsnit over en
uge eller to uger. Det er et billede af, hvor
du skal leegge vaegten af dit indtag af fgde-
varer. Du ser fx ikke sgde sager, som soda-
vand og slik i kostcirklen, men det skyldes,
at der netop anbefales mindre af det s@de.

Man kan ikke skeere alle tarmsyge over
en kam. Selvom tarmsyge baerer ens diag-
noser fx Crohn eller divertikler, reagerer
vi vidt forskelligt og vi er ikke ens, men
vil have individuelle reaktioner og behov.
Der vil bade veere raske og tarmsyge, der

har fgdevarer, krydderier eller vasker,
som de ikke trives med. Dem skal man
selvfglgelig tage vaek fra sin kost, men sta-
digvaek vaere opmeerksom pa at fa varieret
kosten.

Generelt anbefales det, at du ikke spiser
ultra-forarbejdede fgdevarer, dvs. at du i
stedet laver maden fra bunden eller spiser
ravarerne, som fx avokado m/ rejer eller
et par grontsager eller frugt.

Hvis tiden er knap eller energien er lav,
kan du med fordel maske lave store porti-
oner, som du evt. kan fryse ned eller lave
aftensmad, sa du kan spise "rester” til fro-
kost naeste dag.

Hvad kan familien hjzelpe med?

Vores pargrende spgrger tit, om der er no-

get, som de kan ggre for os? Maske kan du

gnske dig, at der laves 3-5 retter mad, som

kan opbevares pa frost til darlige dage.

Nogle oplever, at det kan vaekke deres ap-

petit, hvis andre laver maden for dem.

Du kan hjalpe din fordgjelse ved at:

e Spise sma maltider ad gangen

e Findele maden med kniv og gaffel

e Tygge maden godt (det ggr ikke noget
det tager en % time at spise)

e Grove grgntsager kan evt. blendes.
Kogte, bagte eller stegte grgntsager er

ofte nemmere at fordgje.

e Det er en fordel ikke at spise et for stort
maltid, inden du skal sove (kan give ro-
ligere naetter)

De officielle Kostrad
Godt for sundhed & klima

Manglende appetit

Prgv selvom appetitten er lille at f3 lidt at
spise og drikke alligevel. Gerne sma mal-
tider, da sma maltider kan medvirke til at
stimulere din appetit, men ogsa holde din
tarm i gang. Hvis du er udfordret af kval-
me, kan du maske blive mindre forkvalmet
ved at drikke rigelig med veeske, sut pa en
isterning (evt. Sun Lolly etc.), spis sukker-
fri bolsjer, pastiller eller tyggegummi, drik
danskvand med lidt saft eller en citronskive
m.fl. Undga fed, stegt og krydderet mad.
Undga ogsa at std i mados, sa hellere spis
koldt mad. Og start dagen med knaekbrgd,
ristet brgd eller en kiks uden noget - bedre
at spise lidt end ingenting.

Slas du med luft i tarmene og maven, er

der nogle, der har fordel af:

e Pebermynteolie (et par draber i et glas
vand)

e Te, der indeholder en eller flere af disse:
pebermynte fennikel, salvie, kamille, in-
gefzer og anis.

e Cool Mint te eller blande en kamille te
med lidt frisk ingefeer og evt. 1/3 del
pebermynte.

o Surmeelksprodukter i moderat maengde
kan ogsa vaere en mulighed for nogle.



Vi skal ngdig ende som en torret svamp.

Manglende vaske kan give fordgjel-
sesudfordringer fx forstoppelse.
Treethed, slavhed, kvalme, hovedpine,
mundterhed, prikken og snurren i fingre-
ne og forstoppelse m.fl. kan veere tegn pa,
at du mangler vaeske. Man kan godt havde
diarré, selvom man er forstoppet. Diar-
revaesken kan flyde udenom "knold eller
omrade, hvor affgringen har samlet sig”.
Vaeske, gerne vand, er derfor vigtig, dag-
ligt gerne 1-1 % liter pr. dag, fordelt over
hele dagen. Er du fysisk aktiv, har feber
eller sveder meget, skal du huske at drikke
ekstra meget.

OBS! Skru ned for de sgde drikkevarer,

bade sukkersgdende og light produkter,

som fx sodavand, iste, energidrikke og

saftevand m.fl.

Man anbefaler, at du hgjst bgr drikke

sodavand:

e Bgrn 4-6 ar: Hgjst 25 cl om ugen

e Bgrn 7-10 ar: Hgjst 33 cl om ugen
(svarer til 1 cola pr. uge)

o Stgrre bgrn og voksne: Hgjst 50 cl. om
ugen

Hvad kan ggre affgringen bliver tynd?
Igen skal huskes, at tarmsyge er ikke ens
og reagerer derfor heller ikke ens.

Hvis du oplever, at du har tynd affgring,
kan du maske se, om der er en sammen-
heeng mellem, at du indtager fed mad,
frugtjuice, fuldkorn, ra grentsager, ra
frugt i store maengde, svesker, figner, ki-
wifrugter og kunstige sgdemidler fx Sor-
bitol, maninitol.

Fra tarmradgivningen, tarmkursuser, men
ogsa opslag pa sociale medier hgres det tit,
at tarmsyge deler deres erfaringer om, at

nar de har drukket alkohol, sa far
de en dag til et par dage med tynd
"mave”, dvs tynd affgring.

Du har maske hgrt din bedste-
forzeldre fortzelle om, at hvis du
har haft hard affgring, maske
endda forstoppelse, at du sa kun-
ne prove dig frem med svesker,
dadler, figner eller kiwifrugter.
Bedsteforaeldrenes rad: "En sve-
ske om dagen - og huske at drikke
- holder din tarm i gang”.

Det anbefales, at hvis du over
leengere tid har tendens til tynd
affgring og/eller forstoppelse,

at du taler med din praktiserende laege
eller tarmlaege om dine symptomer. Det
er ikke altid kosten i sig selv er nok til at
styre en situation. Nogle kan havde behov
for medicin, der kan afhjeelpe den tynde
affgring.

Og sa de bergmte grgntsager!!
Mange tarmsyge far nervgse traekninger,
nar der tales om 600 gram grgntsager

og frugter om dagen ogsa kendt som "6

om dagen”. Men det anbefales alle - ogsa
tarmsyge - at spise grgntsager, gerne 100
gram af de mgrkegrgnne grgntsager og
100 gram rgde og orange pr. dag. Hvis man
kan fordgije det!

Grgnne grgntsager fx spinat, grgnkal,
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broccoli og pak choi m.fl., kan suppleres
med grgnne salater. Rgde og orange grognt-
sager fx tomater, gulergdder, rgde og oran-
ge peberfrugter, butternut squash m.fl.
anvendes i mange forskellige retter.

600 gram spinat eller salat, som fx ruco-
la fylder meget, men mindre kan ggre det,
hvis du supplerer med andre grgntsager
eller frugter fx en stor gulerod, et godt
stykke agurk, et aeble eller en peere, det
svarer til 100 gram pr. enhed.

Bgrn mellem 2-10 ar anbefales at spise
300 - 500 gram grgntsager og frugter om
dagen.

Men som artiklen her startede med, sa
er de sundeste grgntsager dem, som du far
spist! Sa maske hvis grgntsager og frugter
ikke ligger lige for, fordi du helst fore-
traekker noget andet pga. af din tarm, eller
ikke er sa meget for dem, sa er der utrolig
meget inspiration til frugter og grgntsager
pa nettet, madprogrammer, maltidskasser
etc.

Fodevarestyrelsen har ogsa ideer til
varierende og alsidige hverdagsopskrifter
med inspiration fra hele verden, der kan
tilberedes pa ca. 30-45 minutter (evt. lav
store portioner).

Velbekomme!

Kilder: fgdevarestyrelsen.dk, www.auh.dk, www.sst.dk

23



24

CCF MAGASINET | FEBRUAR 2025

TOILETTER OG TRIVSEL

En samtale om sanitet, sundhed og institutioner - arrangement med paneldebat

med udvalgte eksperter.

AF CCF'S SUNDHEDSUDVALG

Forsker "Adam Linde Nielsen”, ved det Kongelige Akademi for Arkitektur, Design og Konservering inviterede eksperterne Jakob Knudsen,
Dekan v. Kogelige Akademi; Sidse Grangaard, Seniorforsker v. Aalborg Universitet; Anton Ryslinge (CEO v. AUG) og Jesper Holck (Team-
lead v, Roskilde Festival), Hengameh Chloé Lauridsen (HCL), Formand for CCF-KBH.

EKSPERTERNE HOLDT OPLZAG om
folkesundhed, offentlige toiletter, lige
adgang og sanitet i det globale syd. HCL
praesenterede de udfordringer, som pa-
tienter med tarmsygdomme oplever i
det offentlige rum i forhold til saniteere
forhold. Disse udfordringer inkluderer:
manglende adgang til toiletter, utilstraek-
kelige hygiejnestandarder, begreenset
privatliv pa offentlige toiletter, manglen-
de tilgeengelighed for personer med han-
dicap samt behovet for toiletpas til pa-
tienter med tarmsygdomme/ handicap.
HCL tilfgjede, at CCF's medlemskort
giver adgang til handicaptoiletter og
henviste samtidig til appen Toilet Finder,

der viser offentlige toiletter i neerheden.
Til mgdet deltog to eksperter fra Kgben-
havns Kommune med ansvar for de of-
fentlige toiletter i kommunens regi. HCL
benyttede lejligheden til at opfordre kom-
munen til at indga brede aftaler med virk-
somheder og restauranter, sa disse ogsa
kan give personer med handicap adgang
til deres toiletter ved behov.

Desuden opfordrede HCL til bedre ad-
gang til de offentlige toiletter, herunder de
toiletter, der lases om natten for at undga
herveerk. Der blev diskuteret muligheden
for, at patienter med handicap kan kgbe
en "Europanggle" hos Danske Handicapor-
ganisationer for 300 DKK. Denne nggle

giver adgang til aflaste handicaptoiletter
bade i Danmark og i udlandet/EU. Det
blev ogsa naevnt, at personer med et han-
dicap parkeringsskilt kan fa udleveret en
Europanggle uden yderliger omkostnin-
ger. Derudover blev der drgftet behovet
for at undersgge brugernes gnsker og
behov for toiletter, sa beslutningstagere
bedre kan planlaegge fremtidens offentlige
toiletfaciliteter. Med de ord afsluttedes
paneldebatten, og HCL tilbgd Kgbenhavns
Kommune, at CCF vil bidrage med en bru-
gerundersggelse med det mal at forbedre
de offentlige toiletforhold for patienter
med tarmsygdom.



Patienter med inflammatoriske
tarmsygdomme (IBD, fx Crohns
sygdom og Colitis), mikroskopisk
kolit, galdesyrediarré, divertikler og
irriteret tyktarm kan opleve flere
udfordringer i offentlige rum i for-
hold til saniteere forhold. Nogle af
de hyppigste oplevelser og bekym-
ringer inkluderer:

Manglende adgang til toiletter:
Mange patienter med tarmsygdom-
me kan fa akut behov for toiletad-
gang pa grund af hyppig og uforud-
sigelig affgringstrang. Manglen pa
tilgeengelige, rene toiletter i offent-
lige rum kan veere en stor kilde til
stress og angst.

Toiletternes hygiejnestandard: Of-
fentlige toiletter er ikke altid i en
hygiejnisk tilstand, hvilket kan for-
veerre sygdomssymptomer eller fgre
til infektioner, da nogle tarmsyge er
mere sarbare over for infektioner.

Social stigma: Mange tarmsyge fgler
sig stigmatiserede eller flove over at
skulle bruge toiletter hyppigt, iseer
hvis de oplever, at de selv er arsag
til lugtgener eller andre ubehagelige
symptomer i sociale sammenhaenge.

Begraenset privatliv: Offentlige toi-
letter tilbyder ofte ikke nok privat-
liv, hvilket kan ggre det vanskeligt
for tarmsyge at handtere deres syg-
dom i offentlige rum i en allerede
stressende situation.

Tilgeengelighed for personer med
handicap: Nogle tarmsyge kan have
brug for handicapvenlige faciliteter
pa grund af svaekket fysisk tilstand
fx folgesygdomme eller konsekvens
af deres tarmsygdom, sdsom smerte-
fulde led, stomi, der skal skiftes mm.
men sadanne faciliteter er ikke altid
tilgeengelige.

Angst og planleegning: Mange
tarmsyge planleegger deres daglige
aktiviteter og rejser ud fra, hvor let
det er at finde et toilet. Mangel pa
toiletter kan begrzaense deres livs-
kvalitet og sociale aktiviteter.

Lgsninger, som flere tilgeengelige
og hygiejniske offentlige toiletter,
toiletpasserordninger, eller "toilet-
pas'- initiativer for patienter med
medicinske behov kunne hjzelpe
med at adressere nogle af disse ud-
fordringer.
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For at imgdekomme de udfordringer, som tarmsyge oplever i det offentlige rum,
er der behov for en kombination af politiske, forskningsmaessige og arkitektoni-
ske lgsninger. Her er nogle forslag til, hvordan problemet kan adresseres:

. POLITISKE LOSNINGER

National og kommunal toiletpolitik:
Indfgr en national eller lokal strategi
for flere offentlige toiletter med hgje
hygiejnestandarder. Dette kan inklu-
dere krav om, at visse bygninger, trans-
portknudepunkter og parker skal have
tilgeengelige toiletter.

Toiletpas eller certificering: Implemen-
tér en ordning, hvor tarmsyge kan fa et
toiletpas, som giver dem adgang til per-
sonaletoiletter i butikker, restauranter
og andre offentlige steder. Solsikken

Tilskud til vedligeholdelse: Sgrg for
finansiering til opgradering og vedli-
geholdelse af offentlige toiletter, sa de
holdes rene, sikre og tilgaengelige.

Forbedret lovgivning om tilgeengelighed:
Skaerp lovgivningen for at sikre, at toiletter
ogsa er tilgaengelige for personer med
seerlige behov, herunder tarmsyge.

. FORSKNINGSMASSIGE LOSNINGER

Brugerinddragelse: Gennemfgr under-
sggelser, der kortlaegger patienters ople-
velser og behov for toiletadgang. Disse
data kan bruges til at informere beslut-
ningstagere og udvikle bedre lgsninger.

Hygiejne- og sygdomsforskning:
Undersgg, hvordan forbedrede sani-
tetsforhold kan reducere risikoen for
infektioner blandt tarmsyge og andre
sygdomme.

Teknologisk udvikling: Investér i
forskning og udvikling af intelligente
lgsninger, som f.eks. selvdesinficerende
toiletter, der minimerer risikoen for in-
fektion og forbedrer brugeroplevelsen.

. BYGGEDE L@SNINGER

Flere offentlige toiletter: Design og op-
for flere offentlige handicapvenlige
toiletter pa strategiske steder som trans-
portknudepunkter, parker og bymidter.

Selvrensende toiletter: Implementér
selvrensende toiletter, der automatisk
desinficerer efter hver brug for at sikre
hgj hygiejne.

o Modulzre toiletbygninger: Byg mobile
og modulere toiletter, der kan opstilles
midlertidigt ved store arrangementer eller
i omrader med mange mennesker.

e Adgang og privatliv: Design toiletter
med fokus pa privatliv og komfort, herun-
der tilstraekkelig lydisolering og plads.

o Skiltning og synlighed: Sgrg for tydelig
skiltning, der gor det let at finde offentlige
toiletter, ogsa gennem digitale lgsninger
som apps og kort.

4. DIGITALE LASNINGER

o Toiletfinder-apps: Udvikl apps, der gor
det muligt for brugere at finde naermeste
offentlige toiletter med information om
hygiejnestandarder og tilgeengelighed.

o Feedbacksystemer: Indfer et system,
hvor brugerne kan rapportere proble-
mer med hygiejne eller tilgaengelighed,
sa de hurtigt kan blive lgst.

5. KAMPAGNER OG OPLYSNING

o Offentlig oplysning: Gennemfgr kam-
pagner for at gge forstaelsen for tarm-
syge og deres behov for toiletadgang.

Samarbejde med private aktgrer: Skab
partnerskaber med detailhandlen og
virksomheder for at &bne deres toiletter
for offentligheden.

Ved at kombinere politisk engagement,
forskningsbaseret viden og innovative
designlgsninger kan vi forbedre forholde-
ne for patienter med tarmsygdomme og
andre, der har brug for bedre adgang til

saniteere faciliteter.
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Parprendeinitiativets Inspirationsdag:
Samarbejde og Lesninger for Fremtiden

AF ANETTE OLIVARIUS, PARGRENDEAMBASSAD®R | CCF

I november maned deltog jeg i en speendende inspirationsdag i regi af Pargrendeinitiativet, hvor fokus
var pa at skabe konkrete lgsninger og styrke indsatsen for pargrende i det danske sundhedsveesen.
Dagen samlede deltagere fra hele landet, herunder pargrende, fagfolk, beslutningstagere og andre in-
teressenter. Der var mange inspirerende oplaeg og engagerede diskussioner, som satte rammen for fire
arbejdsgrupper, der hver fokuserede pa et centralt omrade, som fglger:

Arbejdsgruppe 1:
Pargrendevejledere / ambassaderer
Gruppen tog fat pa udviklingen af en

model for parerendevejledere — og hvordan
kommuner og sundhedsvasenet bedst kan

understgtte pargrende i deres rolle som
omsorgspersoner. En central anbefaling fra

gruppen var at indfere lokale pargrendevejledere,

der kan fungere som bindeled mellem parerende,
patienter og det offentlige system. "Det handler
om at sikre, at pargrende har en fast kontakt-
person, der kender deres situation og kan
guide dem i det komplekse system,” lpd
det fra en af deltagerne.

FALLES VISIONER
FOR FREMTIDEN

Inspirationsdagen afsluttede med

Arbejdsgruppe 3:
Uddannelse 'Pargrende
pa pensum’
| denne gruppe blev der diskuteret, hvor-
dan viden om pargrendes udfordringer kan
integreres i uddannelsesforlgb pa sundheds- og

socialfaglige uddannelser. Deltagerne papegede,
at mange fagpersoner mangler de rette kompeten-
cer til at stotte pargrende. En vigtig anbefaling var
at inkludere “pargrende pa pensum” som en fast
del af uddannelsesplaner. Dette indebarer blandt
andet undervisning i kommunikation, netvaerk
og belastningsreaktioner hos parerende. "Det
er essentielt, at fremtidens fagfolk har en
bredere forstaelse af parerendes situa-
tioner og behov,” udtalte en af
gruppelederne.

en plenumdiskussion. En tydelig
konklusion fra dagen var, at der
er et stort behov for at styrke den

Arbejdsgruppe 2:
Arbejdsmarked
Balancen mellem arbejdsliv og pargren-
deansvar var omdrejningspunktet for denne
arbejdsgruppe. Diskussionerne kredsede om
fleksible arbejdsordninger, mulighed for orlov
og bedre anerkendelse af pargrendes behov pa
arbejdspladsen. Gruppen foreslog konkrete tiltag
som at tilbyde flere deltidsstillinger med fleksibi-

litet og at skabe en certificeringsordning for ar-
bejdspladser, der tager hensyn til pargrende.
Deltagerne fremhavede ogsa vigtigheden
af dialog mellem arbejdsgivere og med-
arbejdere for at finde individuelle
lesninger.

politiske og samfundsmaessige op-
marksomhed omkring parerendes
rolle og udfordringer.

Arbejdsgruppe 4:
Lovgivning
Den sidste arbejdsgruppe satte fokus
pa lovgivning og rammevilkar for pargrende.
Her blev det droftet. hvordan man kan sikre
bedre juridisk beskyttelse og rettigheder for
parprende. Gruppen fremhavede behovet for
at indfere en "parerendeparagraf” i relevant lov-

givning, der giver pargrende adgang til fleksible
ordninger og pkonomisk stgtte. Deltagerne pe-
gede ogsa pa vigtigheden af bedre regulering
af arbejdsmarkedet og stptteforanstaltnin-
ger til pargrende, der f.eks. tager sig
af syge eller zldre familiemed-
lemmer.

De fire arbejdsgrupper udarbejdede en raeekke anbefalinger, som nu bliver til en samlet rapport og preesenteres for relevante beslut-
ningstagere. "Vi har taget et vigtigt skridt mod en bedre fremtid for pargrende. Nu handler det om at omseette disse ideer til handling,’
opsummerede en af initiativets hovedarranggrer. Pargrendeinitiativets inspirationsdag viser, at der er en bred vilje til at finde lgsnin-
ger. Samarbejde mellem pargrende, fagfolk og beslutningstagere er ngglen til at skabe forandringer, der gavner bade pargrende og sam-
fundet som helhed.
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AF KAMPAGNEANSVARLIGE | CCF, BENTHE BERTELSEN OG VERA SLYK

NZASTEN 1 MILLION DANSKERE lever med tarmsygdomme, B
hvilket gor det til en overset folkesygdom. Trods omfanget er

"Det rullende budskab”

tarmsygdomme stadig ikke blandt de mest prioriterede omrader nrenenee T2
+ Region: Hele landet, 540 caféer o bicgrafer

i sundhedsvasenet, som betyder, at tarmsygdomme hverken + Periode: Ug 4748, 2024
er blandt de 19 nationale sygdomsomrader eller de 15 mest syg-
domstunge i Danmark. Kobenhavn&omegn  46.000 39.600 86%
. Aarh 10.000 8.700 87%
Der er derfor brug for endnu mere at gge bevidstheden og ==
Odense 5.000 4.400 86%
opmarksomheden omkring tarmsygdomme. Aalborg 5000 4300 86%
Total 66.000 56.900 86%

ST 1) s OF MONTIRS S0 AT o R it st

CCF lavede derfor en national GO-CARD-kampagne i uge 49 og
50 sidste ar i julefrokostperioden. Malet var, at 66.000 GO-Cards e s
skulle distribueres til mere end 540 caféer, biografer og restau-

ranter rundt om i Danmark.
Resultater i de forskellige landsdele.

En kampagne med succes
CCF - foreningen for tarmsyges “GO-CARD med et vigtigt bud-

Leading where ———
medici- _‘s | = ) . : :
going g % - L skab” kampagne gik over alt forventning og havde pa de to uger

et aftraek pa 86 %. Det vil sige, at der for hver 100. kort derude, er
der blevet taget 86 af CCF’s kort. Det gennemsnitlige aftraek lig-
ger som regel pa 76 %! Det er vi utrolig glade for.

GO-CARD tilbgd os i gvrigt, at CCF gratis matte havde de sidste
CCF’s GO-Cards ude i bade uge 51 og 52 og det takkede vi selvfgl-
gelig ja til, fordi nar man laver en GO-CARD-kampagne, investe-

' ' res der reelt i en form for langtidsmarkedsfgring, da et postkorts
Johnson & Johnson: Gitte Hessellund, Country Value Team lead &

In Field Brand Manager, Kari Stougaard Chu, Field Medical Advi-
sor, Christian Krogh Stenderup, Business Unit Lead Immunology
og Asbjgrn Lydert Hansen Kvist, HEMAR Manager opslagstavle m.fl. S3 med to ekstra uger uden beregning, betgd

det, at alle vores GO-Cards blev taget med hjem. Det er en stor en

levealder ikke har et udlgb, men kan blive fundet frem fra en
skuffe til en aktuel lejlighed, eller haengt pa et kaleskab og/eller

succes for mindre patientforening, der gnsker at skabe opmaerk-
somhed pa et vigtigt budskab!

CCF modtog dette
billede fra et med-
lem, der stod for
begravelsen af sin
far. Iden forbin-
delse sendte ved-
kommende CCF's
postkort og billede
med folgende tekst:
"Sa er "Bastian”
(kunstneren, red.)

. " delt ud til alle del-
Takeda Britta Smedegaard Andersen Patient Advocacy Lead MSC tagere ved min fars

Pharm. og Marcello Agosti, Gobal Business Development Officer. bisttelsesgravol”
CCF - Foreningen for tarmsyges patientambassader Vera Slyk og CCF har kondoleret
naestformand Benthe Bertelsen.

og takket for, at der
trods de triste om-

Kampagnen blev en realitet takket veere vores sponsorer: Johnson staendigheder, ogsa
& Johnson og TAKEDA, der hver sponserede 30.000 kr. til projek- var overskud til at
tet. En stor tak skal lyder til begge virksomheder fra os alle i CCF. udbrede kendska-

bet til tarmsyge.
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Peters laege skal made Peter 0g hans foreeldre pa legens kontor.

Hjeelp leegen med at finde Peter og hans foreeldre.
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CeraPlus™ soft konveks kleeberen® 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

e tilpasser sig dine former og folder

,'_ cf[@) Fa mere information p& www.hollister.dk eller bestil en
PRAS LT . R
-f-:?‘:& vareprove ved at kontakte kundeservice pa

% %
‘:7,}9 tif.: 8071 7240 eller maile til hollister.dk@hollister.com.

ce == CeraPlus
Ostomy Products

. Ostomy Care
% HOHlStCI’ Healthy skin. Positive outcomes.
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Nyt fra sundhedsudvalget og Internationalt udvalg

AF VERA SLYK OG BENTHE BERTELSEN, REDAKTIONEN

De sidste maneder af ar 2024 har CCF’s ar-
bejde og opmaeerksomhed bestaet primaert
at folge og deltage i igangveerende projekter
bade nationalt og internationalt (Projekterne
er beskrevet i de i tidligere magasiner fra
2024).

Her er et kort udpluk af nogle af vores sene-

ste aktiviteter:

e Der blev fgr jul udgivet en ny podcast om
patient og leege samtale lavet i samarbejde
mellem Johnson & Johnson og CCF - For-
eningen for tarmsyge. Podcasten blev fri-
givet 20.12.2024 og ligger pa SoMe, Spotify,
og bliver ogsa lagt ind pa CCF’s nye hjem-
meside, der kommer i den 1. marts 2025.

o Et stgrre projekt omhandlende IBD - For-
bedring af diagnostik og behandling af kro-

nisk tarmbetaendelse (IBD) - har modtaget 5
millioner kr. fra sundhedsdonationerCFF
vil fglge arbejdet teet og har repraesentan-
ter fra sundhedsudvalget med i arbejds-
gruppe, der er nedsat til at folge arbejdet.

e Det er nu et faktum, at projektet i EC-

CO-regi omhandlende retningslinjer for

. .
Patientambassader Vera Slyk og lege
Klaus Theede i dialog ved podcast

kost og erneering til inflammatoriske tarm-
syge (IBD) frigives pA ECCO-messen i Berlin
februar 2025. ECCO er den europeiske or-
ganisation; The European Crohn's and Coli- IBD-patienter. Det er the European Ac-

tis Organisation (ECCODer har deltaget ca. creditation Council for Continuing Medi-
cal Education (EACCME®), der er ansvarlig
for projektet.

50 tarmlaeger og 4 patientrepreesentanter,
hvor Vera Slyk fra CCF Danmark er den

ene patientrepreesentant, der har arbejdet
med kost og ernzerings retningslinjer til

VIBIS har undersegt patienter og parerendes
behov for at blive inddraget i dialogen med de
sundhedsprofesionelle

VIBIS (Danske Patienters videnscenter)
praesenterede den 28. november 2024
resultaterne af en stor undersggelse om
inddragelse og dialog med patienter og
deres pargrende i sundhedsvaesenet.
undersggelsen saetter patienter og parge-
rende - pa tveers af sygdomsgrupper, ge-
ografi, kgn og alder - deres egne ord p3,
hvad der er vigtigt for dem, nar de skal
inddrages i eget behandlingsforlgb.

Undersggelsen viser, at fglelsen af
at blive inddraget handler om mange
andre ting end blot dialog. Det handler
ogsa om, hvem der fx tager styringen i
behandlingsforlgbet, savel som de sund-
hedsprofessionelles kropssprog og to-
neleje. Helt overordnet peges der pa tre
ting: (1) deling af information og viden,
(2) den rette fordeling af ansvar og faglig
medmenneskelighed og (3) at patienter
oplever en fglelse af tryghed og tillid til,
at de far den rette behandling.

De mange patientforteellinger i under-
sggelsen viser, at der ikke findes én stan-

dardiseret tilgang til patientinddragelse.
Derimod ma de enkelte tilgange ses ind
i en inddragende kultur pa den eller de
steder, hvor sundhedsprofessionelle og
organisationen afstemmer med hver en-
kelt patient, hvad denne har brug for, og
hvor meget vedkommende gnsker at bli-
ve inddraget i behandlingsforlgbet?

Det centrale her er, at undersggelsen
bidrager med veesentlige indsigter, der
kan kleede sundhedsvaesenet endnu bed-
re pa til at praktisere brugerinddragelse,
der opleves meningsfuldt for patienter
og pargrende. Fx arbejder HovedOrto-
Centret pa Rigshospitalet pa en malrettet
indsats med at etablere en kultur, hvor
patienten altid skal veere i centrum hver

dag. Til gengeeld viser undersggelsen
ogsa, at det er en balance, hvis patienter
og pargrende far et for stort et ansvar.

Udviklingen med at inddrage pa-
tienter og deres pargrende gar i den
helt rigtige retning i det danske sund-
hedsvasen. Det er, nar alt kommer til
alt, patienten og deres pargrende, som
kender deres behandlingsforlgb bedst.
En uvurderlig viden for leeger og gvrige
sundhedsprofessionelle i dag, som bade
oplever travlhed, forskellige vagter, ud-
skiftninger og en lang raekke "forstyr-
relser”. Patienten er den rgde trad i alle
behandlingsforlgb. Det er derfor altid
godt at forberede sig, inden mgdet med
sundhedsvaesenet.

Kilde:

o https://danskepatienter.dk/files/media/document/Det%20er%20brugerinddragelse%20for%200s.pdf/2024

https://danskepatienter.dk/nyt-om-inddragelse/2024

.
o https://patientsikkerhed.dk/patienten-skal-i-centrum-hver-dag/2024
o https://danskepatienter.dk/politik-presse/nyheder/patienter-oensker-at-tage-del-i-egen-behandling-men-foeler-

sig-svigtet-naar
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+ Det kan vaere svaert at lave planer

Med et testamente bestemmer du selv, hvem der skal arve efter dig. Skriver du Colitis-Crohn
Foreningen (CCF) ind i dit testamente, er din arv med til at ggre en forskel for tarmsyge i fremtiden.

Hvis du laver et testamente, kan du veelge at testamentere et

bestemt belgb, en del af din arv eller hele din arv til CCF.
Testamente.dk

. . . . Testamente.dk er en del af mange netvaerk og medlemskaber, som
Du kan sikre dine arvinger en stgrre arv ved ogsa at lade CCF & g

arve: bl.a. har til formal at forbedre samfundet pa den ene eller anden

e Hvis du bade gnsker at beteenke din familie og
CCF, kan du overveje at bruge 30 %-lgsningen. Med 30 %-lgs-  du din arv til velggrende formal | Testamente.dk, der ogsa forklarer
ningen kan du indszette CCF i testamentet til at arve 30 % af mere om 30 pct. lgsningen, som kan medvirke til, at dine arvinger
boet pa betingelse af, at CCF betaler bo- og tillaegsboafgifter far udbetalt en starre nettoarv.
for dine gvrige arvinger. Da CCF er fritaget for at betale bo-
og tilleegsboafgifter, betyder det, at din familie far lidt mere i
arv, og der bliver samtidigt ogsa et belgb til CCF.

e Denne lgsning er kun relevant at overveje, hvis du gnsker at
beteenke arvinger, der betaler bade bo- og tillaegsboafgift pa et legat, sa kan du ogsa hente rad og vejledning hos Mine Arvinger,

ialt 36,25 %, dvs. f.eks. dine sgskende, nevger, niecer eller en hvor al radgivning kun foregar af en uddannet jurist. Deres fokus er

made. Du kan laese mere om disse ting pa denne side: Sidan donerer

Mine Arvinger
@nsker du at oprette et testamente, hvori du tildeler CCF arv eller

god ven. at give dig tryghed, overblik og klarhed, nar det kommer til dine ju-

. . . ridiske dokumenter, herunder vejledning i 30 pct. lgsningen.
Betaenker du CCF i dit testamente, hjeelper vi med at betale

advokatregningen op til 5.000 kr. Tilskuddet pa op til 5.000 kr.

er skattepligtigt. LegalHero
Du kan ogsa benytte dig af LegalHero, som er et online-vaerktgj, der
Du kan leese mere om mulighederne for en stgrre nettoarv, gor det nemt og hurtigt at udfylde et testamente. Det er en sikker og

hvor vianviser tre forskellige bud pa, hvordandukanfahjeelp ;o) m3de at oprette et testamente pa, og det tager kun fa minutter.

tili tilfeelde at tte et gratis test te. CCF bli
.1 Hmange tifteide a opfe ¢ cteratistestamente tver Det giver dig mulighed for at bestemme, hvordan du gnsker, at dine
ikke stgttet af nogle af virksomhederne. De er udelukkende ek-

sempler p4, hvor man kan £4 hjeelp online. ejendele skal fordeles efter din dgd.
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Bespg af diatist
Charlotte L. Rud i
lokalforening Sydvest-
jylland

! Foreningens formand
Stor interesse og del- ; Ulla Arnum takker
tagelse i oplaagget fra ; i ) : Charlotte for en god
dizetisten, som fortalte : N ¢ ; og laererig aften.
en masse relevant, med- 3
lemmerne kan ga hjem og
lade sig inspirere af.

30-ARS JUBILAUM

S Lokalforening Sydvestjylland fyldte
30 ar, sa der blev i pausen serveret
boller, kringle, lagkage og smakag-
er. Barnene fik aebleskiver og soda-
vand - og en slikdase med hjem.

Klar til 92
medlemmer til
julebanko og 30-ars
jubileeum, det storste
deltagerantal hidtil i
lokalforeningen.

Lokalforening SYDVESTJYLLAND | billeder

Gaver og sidegevinster i
massevis og stor aktivitet
til omvendt banko om,

e hvem der seetter

Ungekoret fra Esbjerg s sig sidst.
Musikkonservatorie,

sponsoreret af besty-

relsesmedlem Anne Marie
Boose i lokalforening
Sydvestjylland, til stor
glaede for alle
fremmodte.



Bornholm - stiftet 1995

Mail: nordsjaelland@ccf.dk

Fyn - stiftet 1992

Forperson: Lone Hemmingsen
TIf.: 2714 8865
Mail: Fyn@ccf.dk

Kzere medlemmer pa Fyn

Vi haber, at [ alle er kommet godt ind i 2025!
Vores generalforsamling bliver i ar afholdt
den 20.februar. I skrivende stund ved jeg
ikke, hvor vi kan afholde den, men hold gje
med mailboksen og meld dig til!

Viplanleegger foredrag ved CCF's socialrad-
giver, feellesspisning og fortzelle om mulig-
heder for, at du kan melde dig som kandidat
til vores bestyrelse. Det er meget vigtigt for
os, at vi far nye kreefter, sa vi kan lave spaen-
dende medlemsarrangementer fremover.

Vi har ogsa planer om at lave en udstilling i
Borgernes Hus (hovedbiblioteket i Odense)
imajmaned 2025. Til dette har vi brug for
en handfuld frivillige til at stgtte op om-
kring det. Kan du teenke dig at veere med i
planleegningen? Eller give et par timer af
din tid og komme og dele flyers ud, tale med
forbipasserende og pa den made bidrager til
at ggre opmaerksom pa tarmsygdomme og
Colitis-Crohn Foreningens arbejde, sa ring
til mig pa tlf.: 27148865 for at hgre mere!

Mange hilsener
Lone Hemmingsen, CCF Fyn

Fzergrene - stiftet 1997

Forkvinde: Oluva Hermansen
Mail: ccf@ccf.fo

Kgbenhavn - stiftet 1989

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

Kzere medlemmer i Kgbenhavn
Viholder Generalforsamling i CCF Kgben-
havn efterfulgt af et speendende foredrag med
overlaege Signe Wildt om mikroskopisk colitis.

Generalforsamlingen afholdes torsdag den
27. februar 2025, k1. 18.00 - 20:30 pa Hvidovre
Hospital, Auditorie 3 + 4 - Kettegard Alle 30,
2650 Hvidovre. Vi serverer sandwich, frugt
og lidt at drikke og der traekkes lod om 2 gave-
kurve til en veerdi & 300-500 kr.

Foredraget handler om mikroskopisk co-
litis, som er en sygdom, der er karakteriseret
ved kroniske beteendelsesforandringer i

tyktarmen og vandig diarre. Sygdommen er
ufarlig, men affgringsforstyrrelsen har hos
de fleste negativ indflydelse pa livskvalite-
ten, hvorfor medicinsk behandling ofte er
ngdvendig. De sidste ar har vi faet mere vi-
den om bade risikofaktorer og prognose.

Tilmelding kan ske pa NemTilmeld
(https://ccf-kobenhavn.nemtilmeld.dk/)
senest den 21. februar 2025.

Pa vegne af bestyrelsen i CCF Kgbenhavn
Hengameh Chloe Lauridsen

Midtjylland - stiftet 1995

Kontaktperson: Marianne Andersen
TIf: 3069 0056
Mail: midtjylland@ccf.dk

Midtvestjylland - Stiftet 1991

Mail: midtvestjylland@ccf.dk

Midtvestsjeelland - stiftet 2021

Mail: midtvestsjaelland@ccf.dk

Nordjylland- stiftet 1992

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

Kare medlemmer i Nordjylland

Vi holder generalforsamling tirsdag den 4.
februar 2025 k1. 18:00 i mgdelokalet pa 2. sal
i det gamle hgjhus pa Aalborg Sygehus Syd.

Her kan du traditionen tro ogsa deltage i
vores stgttelotto. Indteegten fra stgttelotto
giver os langt stgrre mulighed for at forgge
og forbedre vores lokale aktiviteter.

Den 13. marts 2025 k1. 19-21.30 afholder vi et
arrangement med foredrag af CCF's social-
radgiver, Malene Holm.

Bjarke Christiansen pva. bestyrelsen i
Nordjylland

Nordsjzelland - stiftet 1989

Kontaktperson: Anette Olivarius
Mail: nordsjaelland@ccf.dk

Kaere medlemmer i Nordsjeelland.

Aret 2024 gik ikke efter plan A for mit ved-
kommende, og det har desveerre ogsa smittet
af pa aktiviteterne. Jeg laegger mig fladt ned
og beklager. Dét er en af ulemperne ved en "en
mands heer” og rejser selvfglgelig spergsmalet,
om vi skal etablere en bestyrelse med flere ak-
tive heender og en arlig generalforsamling! Nu
star jeg igen pa begge ben og er klar til ar 2025:
# Vi starter med en fzelles medlemsfrokost

CCF MAGASINET | FEBRUAR 2025

lgrdag 22.02.25 k1. 13 pa Cafe Noah i Frede-
rikssund. Vi har booket 20 pladser, sa vi sid-
der samlet (gennemfgres, hvis vi er mindst
10 medlemmer tilmeldt). Gode P forhold,
bus&tog teet pa og fine toiletforhold. SU se-
nest 12.02.25 pa mail til nordsjaelland@ccf.
dk eller sms til 42 42 05 64.

# Feelles arrangement for medlemmer &
pargrende - en dag i april. Har du en ide til
aktivitet, lokation eller emne for dagen, sa
skriv endelig til mig.

#19. maj gar Verden ililla. Vi er synlige i
Nordsjeelland pa flere lokationer og identi-
ficerer nye medlemmer og spreder det rul-
lende budskab. Vi er aktive fra den 12. til 22.
maj og har du lyst til at deltage eller har du
gode ideer - sa skriv til mig.

I stgbeskeen er en Familietur til Kronborg i
Helsinggr en dag i september OG Julearran-
gement i Hillergd medio november - MEN
mangler ok for lokale og derfor ikke endeligt
endnu.

Derudover vil der ogsa komme webinarer
og podcasts fra CCF-hovedafdeling med
forskellige emner, ligesom gnsket i med-
lemsundersggelsen.

SKRIV til mig, hvis du har noget pa hjertet
om CCF Nordsjeelland.

Haber at mgde mange ansigter fra Lokalaf-
deling Nordsjeelland i lgbet af aret.

Hilsen Anette Olivarius

33

Storstrgm

Mail: storstroem@ccf.dk

Sydvestjylland

Kontaktperson: Ulla Arnum
Mail: sydvestjylland@ccf.dk

Kaere medlemmer i Sydvestjylland
Viibestyrelsen haber i alle er kommet godt
ind i det nye ar og er klar til at stgtte jeres
lokalafdeling ved at deltage i de arrange-
menter, som vi har planlagt til jer, sa hold
gje med jeres mailboks for invitationer

CCF Sydvestjylland afholder ordinzer gene-
ralforsamling med spisning onsdag den 5.
februar 2025 k1. 18 i "Vindrosen'",
Exnersgade 4, 6700 Esbjerg.

Derudover afholder vi vores nzeste med-
lemsarrangement arrangement den 25.
marts 2025 Kkl. 18, som er et cafémade med
spisning. Neermere information kommer

senere.

sulabulaplie|eyqol ely 1AN
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Nyt fra lokalafdelingerne

CCF MAGASINET | FEBRUAR 2025

Sidst men ikke mindst afholder vi et fore-
drag den 24.maj 2025 k1. 11 om Stress og
smerter v/Fysio- og psykoterapeut, Helle
Kubsch.

Hvis du har spgrgsmal, kan du kontakt Ulla
Arnum pa ullaccf@gmail.com.

Med venlig hilsen
CCF Lokalafdeling Sydvestjylland

Sydgstjylland - stiftet 1989

Mail: sydoesttjylland@ccf.dk

Sgnderjylland - stiftet 1989

Forkvinde: Lena Kjeergaard
Mail: soenderjylland@ccf.dk

Kzere medlemmer i Sgnderjylland

Meget er sket siden sidst. Onsdag den 20.
november kunne vi sammen med teaterfor-
eningen "Stjernen” i Skaerbaek invitere vores
medlemmer til generalprgven pa Stjernens
julestykke. Stykket hed "Da Julies familie
tabte julestemningen”. Det var et godt styk-
ke, der bade indeholdt nisser, bgrn og deres
tro pa nisser - og hvor travlt voksne kan
have det op til jul, sa de slet ikke har tid til
at julehygge og finde julens glaeder. Men det
kunne Julie og nisserne heldigvis hjeelpe
med, sa alle fik en god jul og teaterstykket
en god afslutning.

Lgrdag den 30. november afholdte vi sa
arets julebanko med 60 gaver (sponsorgaver
fra lokale virksomheder i Sgnderjylland).
Det var en hyggelig eftermiddag, hvor vi
var 37 medlemmer og pargrende, der alle fik
minimum en gevinst med hjem.

Et medlem var efterfglgende sa sgd at
skrive pa vores lokale Facebook gruppe:
"Jeg og min familie har i dag veeret til ju-
lebanko hos CCF Sgnderjylland. Hyggelig
stemning, gode gevinster og dejlig forplej-
ning. Mulighed for bade at mgde kendte
ansigter, og nye bekendtskaber. Helt klart
noget vi kan anbefale og er allerede klar til
neeste ar”.

Lgrdag den 22. februar 2025 afholder vi den
arlige generalforsamling. Se mere herom pa
udsendte mails. Viibestyrelsen vil gerne
opfordre jer medlemmer til at komme og
deltage, sa I kan veere med til at have indfly-
delse pa, hvad der sker i vores lokal afdeling.
Hvis der er nogen, der gar med et spirende
bestyrelsesmedlem i maven, ma I meget
gerne kontakte mig. Vi mangler iseer en per-
son, der kan patage sig posten som kasserer.

Vi haber, at [ vil veere med til at beholde en
lokalafdeling her i Sgnderjylland. Skriv eller
ring endelig.

Med venlig hilsen
Lena Kjeergaard
Pva. CCF Lokalafdeling Sgnderjylland

@stjylland - Stiftet 1989

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

Kazere medlemmer i @stjylland

CCF @stjylland afsluttede 2024 med et brag
af en jubileeumsfest i kombination med
vores traditionsrige julebanko. Det foregik
den 27. november i Vejlby Sognegard - et
sted, som i gvrigt danner ramme om langt
de fleste af vores arrangementer, og derfor
ogsa var det perfekte sted til at fejre vores
jubileeum.

Aftenen startede med en velkomsttale af
lokalafdelingens formand, Katrine Hauge
Zeuner, hvor der bade blev set tilbage pa lo-
kalafdelings arbejde og betydning i de forste
35 ar, samt delt tanker om den mulige frem-
tid for lokalafdelingen.

Herefter var der fzellesspisning for 50 med-
lemmer og pargrende, der deltog i arran-
gementet. Vi havde bestilt leekker mad fra
Mundret, hvor konceptet er et antal sma
portionsanrettede 'mundretter’ til hver. Og
der var bade gl, vin og sodavand at nyde til
maden.

Bagefter tog vi hul pa julebanko, som tradi-
tionen tro blevet styret med retfeerdig hand
og godt med drillerier, af vores tidligere
formand og nu neestformand, Inger Graver-
sen. Det var i hgj stemning, der blev spillet

11 spil banko, med flotte gavekurve som
preemier til de heldige fuld plade-vindere,

chokolade som sidegevinster og skrabejule-
kalendere som raekkegevinster, mens vi ngd
en kop kaffe/the og en masse juleleekkerier,
smakager og juleslik. Der blev ryddet op i
lokalafdelingens gemmer af lotterigevinster
0g Sponsorgaver.

Efter den traditionelle banko, kastede vi

os ud i omvendt banko, hvor det gaelder om
ikke at have de tal, der bliver rabt op. Dette
resulterede i en reguleer gaveregn, og in-
gen deltagere gik fra arrangementet uden
mindst én gave. Det var en fantastisk hyg-
gelig aften, og bestyrelsen i CCF @stjylland
vil gerne takke vores medlemmer for et
dejligt 2024 - vi gleeder os til at se nye som
kendte ansigter til arrangementerne i 2025.

Mange hilsener
Katrine Hauge Zeuner
Lokalforeningen CCF @stjylland
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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 (kommiteret medlem

af Hovedbestyrelsen)

DETLAGELIGERAD .
Anders Dige, leege

Ida Vind, overlaege, ph.d.

Jan Fallingborg, overleege dr.med

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

Katrine Winther, specialleege

Niels Qvist, professor, overlaege

Pia Munkholm, professor, overlaege

Torben Knudsen, professor, overleege

SOCIALRADGIVER ..
Telefon: 5057 4982

Mail: socialccf@proton.me

(SIKKER MAIL)

Telefontider:

Mandag 9 - 11 og fredag 9 - 11

CCETARMLINIEN e

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

REDAKTION o
Bladudvalg
Mail: brevspraekken@ccf.dk

Lokalstof: 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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Magasinpost SMP
ID-nr. 46659

Min dlagnose

Snak me.d din lege eller sygeplejerske
og fa udfyldt alle felterne

Jeg har denne tarmsygdom: (fx Crohns, calitis, galdsyrediarré, IBS, m.fl.)

Man ser tegn pa min tarmsygdom i (fx. Mavesak, tyktarm, tyndtarm mv. )

-{ 2L
& I. |

For at passe pd mig selv, kan jeg gere felgende:

LD,

g

Farveleeg hvor leegen har fortalt din sygdom sidder.

h =Y

For at passe pd mig selv, skal jeg skal holde sje med “rode flag”. ” '
Dette er noget min krop forteeller mig, bdde med ting jeg kan meerke i min krop, ‘!
men

ogsd hvis jeg pludselig opdager mit humer endre sig.

Nér jeg maerker et "redt flag”, skal jeg forteelle det til enten: en fra min familie,

min skoleleerer eller en fra den afdeling, hvor jeg er tilknyttet.

Mine rede flag er:
\ IWTFan

|

Dastian.§ 2014



