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Colitis-Crohn Foreningen
Forening for tarmsyge

CCF har et landssekretariat, en hovedbestyrelse og lokalafdelinger over hele landet.
Foreningen 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 socialrddgivning, patientrad-
givning og kurser i at mestre situationen som et menneske med en tarmsygdom. | 2017
var ca. 52.000 danskere ramt af inflammatoriske tarmsygdomme, og fordi det stiger
med ca. 2% om aret, var tallet ca. 58.000 i 2023. | 2025 vil tallet forventeligt veere ca.
70.000. Det er en af de hgjeste forekomster i verden. Sammen med irritabel tyktarm og
galdesyrediarre har op imod 1.000.000 danskere sygdomme i tarmene. Antallet af per-
soner med tarmsygdomme er arsagen til, at CCF arbejder med tarmsygdom som

en overset folkesygdom i Danmark (hvis min. 1 % af befolkningen er ramt af samme
sygdom defineres det som en folkesygdom, red.).

CCF’s kerneomrader er primaert:

e At forbedre forholdene for mennesker ramt af Colitis og Crohn i alle henseender.
Dette geelder ogsa andre tarmsygdomme, mikroskopisk kolit, patienter med galde-
syremalabsorption, irritabel tyktarm og fglgesygdomme heraf. Det er veerd at be-
meerke, at der selvfglgelig kan vaere nogle konsekvenser af at veere tarmsyg. Derfor
samarbejder CCF med relevante patientforeninger i Danske Handicaporganisationer
og Danske Patienter for faelles at styrke indsatsen for tarmsyge.

At kronisk tarmsyge har en steerk stemme i forbindelse med gvrige samfundsfor-
hold; fx menneskers sygdom, herunder sygedage og retten til behandling, tarm-
patienters begraensninger og funktionsnedsaettelser som fglge af at veaere kronisk
tarmsyg. CCF’s stemme skal kunne hgres i det offentlige og private sundhedsvasen,
pa arbejdsmarkedet, uddannelsesinstitutioner, i forbindelse med fertilitet- og
graviditet, seksualitet og livskvalitet i al almindelighed.

e At CCF arbejder for at fremme forskningen i Danmark med fokus pa optimale og
patientvenlige behandlingsmetoder, digitaliseringens og mulighederne med Al i
fremtidens fagre sygehusvaesen, og saerligt fokus pa, at der forskes i den stigende
udvikling af IBD/IBS blandt bgrn og unge.

e At CCF gnsker at give vores medlemmer den bedst mulige service i form af kompe-
tent faglig radgivning, gode arrangementer og netvaerk og gvrige relevante tilbud,
der kan forbedre medlemmernes viden og hverdag.

e At CCF bliver en national anerkendt politisk aktgr, der kan flytte hegnspeele for
tarmpatienter i hele Danmark.
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sundhedsreform:

MOVE-IT — Et nyt forskningsprojekt

Patienter med Colitis Ulcerosa eller
Morbus Crohn ber komme forbi hudleegen

Der bor veere pargrendevejledere
i alle kammuner og hospitaler
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Nyt fra Sundhedsudvalget

Siden sidst fra Hovedbestyrelsen

Nyt fra Internationalt udvalg

Nationalt Center for Autoimmune

Sygdomme [NCAS) abner
radgivningstelefon

Arv og testamente

Nyt fra lokalforeninger
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Leder
Nyt fra socialradgiveren

Danmark er blandt de hardest ramte
lande i verden af kroniske
inflammatoriske tarmsygdomme (IBD]

Spirende fritidsfeellesskaber

Flertal har stemt ja til kritiseret
handicaplov

Ny forskning viser, at hjemme-
behandling af zeldre i forbindelse med
dodelig tarminfektion virker

Mikroskopisk kolit forbundet med 13
autoimmune sygdomme

Spektakuleert show i tarmsagens tegn
Vi har noget pa hjertet
Interview med Lise Hagen Serensen

Interview med Kathrine Hemmer
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DET STAR VZERRE TIL,
END VI TROEDE

AF LANDSFORPERSON JAKOB HANSEN, CCF

| dette nummer bringer vi nyeste tal og
viden om antallet af danske patienter med
kroniske inflammatoriske tarmsygdomme
(IBD) pa magasinets side 6-7.

Indtil nu har sundhedsvidenskaben arbej-
det med et estimat pa ca. 60.000 personer
med IBD i Danmark i dag. Sagkundskaben
kommer dog nu med spritnye tal, som viser,
at der er tale om over 10.000 flere kroniske
tarmsyge (IBD), end vi hidtil har antaget.

1,19% af alle danskere har IBD svarende til
cirka 71.000 danskere i 2025. Det er altsa
mange flere IBD-patienter, end vi hidtil har
troet.

De nye tal viser, at Danmark har en af ver-
dens hgjeste forekomster af IBD, som szerligt
rammer unge voksne mellem 15-35 ar, er
kroniske, kraever livslang behandling og ned-
seetter livskvaliteten for den enkelte igennem
et langt liv. Det er dybt bekymrende.

Som om det ikke var nok, star Danmark om
20 ar med en markant stgrre gruppe befolk-
ningsgruppe med en kronisk inflammatorisk
tarmsygdom. Det vil fa store negative konse-
kvenser for alle, der rammes af sygdomme-
ne, men ogsa for sundhedsvaesenet.

Som resten af befolkningen stiger IBD-
patienters gennemsnitsalder, og vi skal der-
for ind og ud ad dgren hos laeger, speciallae-
ger, sygehuse og en lang raekke gvrige be-
handlere mange flere gange i de kommende
artier. Det koster patienternes tid og laegger
pres pa deres tilknytning til arbejdsmarke-
det. Det legger ogsa pres pa samfundsgko-
nomien, som vender det blinde gje til, at
kroniske tarmsygdomme nok er usynlige,
men ikke pa nationalregnskabet.

Nar vi konstant har gjort alle relevante
instanser opmarksomme pa, at IBD er en

folkesygdom, der ikke kan overses, sa er det
nu mere rigtigt end nogensinde. Institut for
Folkesundhedsvidenskab pa Kgbenhavns
Universitet definerer en folkesygdom, hvor
min. 1% af hele befolkningen er ramt af
sygdommen.

1 vil derfor se, at CCF — Foreningen for
tarmsyge — i de kommende ar vil ggre os
endnu mere umage for at ggre beslutnings-
tagere opmaerksomme pa, at IBD-patienter
hgrer til blandt de dyre patienter. Samtidig
stiger pensionsalderen og vi bliver =ldre
og ldre. Vi dgr jo ikke af IBD, men med
IBD. Derfor vil vi arbejde malrettet pa at
fa kortlagt og formidlet de reelle sam-
fundsgkonomiske udgifter til men-
nesker med "vores” sygdomme.

De nye tal, kortlaegning af de
samfundsgkonomiske omkost-
ninger og flere medlemmer,
der star frem og forteeller om
det at have en tarmsygdom,
som her i magasinet, bgr nu
mere end nogensinde fgre til
betydeligt stgrre stgtte til
forskning i de inflammatori-
ske tarmsygdomme. Jo far,

jo bedre.



fra socialradgiveren

AF MALENE HOLM, SOCIALRADGIVER | CCF
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ALLE MEDLEMMER FAR GRATIS
RADGIVNING | CCF

HJZALP OG

Fa stgtte og radgivning gennem hele
dit forlgb hos CCF

Nar du eller dit barn far en diagnose som
colitis ulcerosa eller Crohns sygdom, &n-
drer livet sig.

Pludselig dukker spgrgsmal op om gkono-
mi, arbejde, rettigheder, hverdagen — og
fremtiden. Du star midt i et sundhedssy-
stem, der kan vaere svaert at finde rundt i,
samtidig med at sygdommen i sig selv er en
stor belastning.

Det er her, jeg kommer ind

Som socialradgiver i Colitis Crohn Forenin-
gen (CCF) tilbyder jeg radgivning til med-
lemmer og deres familier — lige fra diagno-
sen stilles, og til forlgbet er afsluttet. Jeg
hjelper dig med at fa overblik, treeffe de
rigtige beslutninger og finde vej i systemet,
sa du ikke skal sta alene.

Kontakt mig — gerne tidligt i forlgbet
Jo tidligere, at du kontakter mig, jo bedre kan
jeg hjeelpe. Mange ringer fgrst, nar de har
keempet alene alt for leenge. Men min radgiv-
ning er steerkest, nar jeg er med fra starten —
og kan stgtte dig hele vejen igennem.

Sadan far du kontakt,

hjzelp og radgivning

o Jeg tager nye samtaler i telefontiden
hver mandag og fredag i tidsrummet fra
kl. 9-11 (efter 1/9 kan jeg traeffes fra kl.
9-12 samme dage).

e Er jeg optaget, ringer jeg altid tilbage

e Har du allerede en aktuel sag, sa send
mig en mail eller SMS, sa aftaler vi et te-
lefonmgde

o Jeg deltager kun i virtuelle mgder, sa
medlemmer i hele landet har samme ad-
gang til radgivning.

Hvad kan jeg hjeelpe med?

Jeg er uddannet socialradgiver og snart

faerdig med min kandidatuddannelse i jura,

hvilket giver mig bade socialfaglig og juri-

disk indsigt. Jeg radgiver blandt andet om:

e Sygedagpenge, afklaringsforlgb, fleksjob
og fgrtidspension

e Kommunikation med kommunen og
andre myndigheder

e Arbejdsmarked og sygdom

e (Pkonomisk stptte

¢ Vejledning i klagermuligheder

e Medgar i mgder - online

Medlemskab - enkeltpersoner eller
familier

For at modtage radgivning skal du vaere
medlem af Colitis Crohn Foreningen — For-
ening for tarmsyge og oplyse dit medlem-
snummer, inden samtalen gar i gang.

Medlemskabet af CCF giver adgang til rad-
givning — uden begraensning i antal henven-
delser — gennem hele dit forlgb. Det geelder
bade for enkelt- og familiemedlemsskab.

Mit arbejde handler ikke kun om paragraf-
fer og rettigheder — det handler om men-
nesker. Om dig og din familie. Om at blive

m@dt med forstaelse, fa klar besked og
meerke, at nogen star ved din side.

Sa hvis du har spgrgsmal, bekymringer
eller bare har brug for at tale med én, der
kender systemet, sa kontakt mig hellere
end gerne. Jeg er her for dig.

Vi ses maske — ogsa fysisk

Jeg deltager i foraeldrekurset i oktober 2025
og forzeldre/barn-kurset i februar 2026,
hvor jeg ogsa afseaetter tid til at behandle
din sag, hvis der skulle vaere behov for det.
Det er altid hyggeligt at fa sat ansigt pa og
jeg glaeder mig til at mgde dig/jer.

Du kan laese mere pa dette link:
https://tarmsygdomme.dk/
medlemskab/socialradgiver

Malene, socialradgiver CCF
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Danmark er blandt de hardest
ramte lande i verden af kroniske
inflammatoriske tarmsygdomme (IBD)

roniske inflammatoriske tarmsyg-

domme (IBD) var tidligere mest

udbredt i Nordamerika, Europa og

Oceanien, men er i dag blevet en
decideret global sundhedsudfordring. | takt
med urbanisering og industrialisering ses
der nu ogsa en stigende forekomst af kro-
niske tarmsygdomme i Asien, Latinamerika
og Afrika.

Danmark har en verdens hgjeste
forekomster af IBD
Et omfattende nyt internationalt studie,
offentliggjort i det anerkendte videnskabe-
lige tidsskrift Nature i maj 2025, viser, at
kroniske inflammatoriske tarmsygdomme
(IBD) sasom Crohns sygdom og colitis ulce-
rosa udvikler sig gennem fire forudsigelige
epidemiologiske faser (studier af bestemte
sygdomme og andre helbredsforholds for-
deling i befolkningen, red.). Her viser det
sig, at Danmark er blandt de hardest ramte
lande i verden med Feergerne som nummer
et pa listen.

| dag er der i Danmark ca. 70.000 danske-
re, der lever med IBD og fglgesygdomme
heraf. Alene de 70.000 danskere koster
Danmark i omegnen af cirka 6 milliard kr. i
direkte omkostninger og cirka tilsvarende
eller mere i indirekte omkostninger sasom
fx tabt uddannelse, arbejdsevne, sygefravaer
pa arbejdsplads, dagpenge, ledighed, etc.

Studiet, som blev ledet af forskere fra
University of Calgary og Chinese University
of Hong Kong, med deltagelse af danske
forskere bl.a. professor og dr. med. Johan
Burisch og dr. med. og postdoc Bobby Lo
pa Gastroenheden fra Hvidovre Hospital og
Kgbenhavns Universitet, analyserede data
fra over 500 epidemiologiske studier ver-
den over gennem det sidste arhundrede.

Danske data spillede her en vaesentlig
rolle i studiet og har veeret afggrende for at
modellere sygdommens udvikling i hgjind-
komstlande.

Sygdommenes udvikling | Danmark

Vigtige fund i studiet

e Danmark befinder sig p.t. i "fase 3", hvor
sygdommens forekomst stabiliseres, men
antallet af patienter fortseetter med at
stige, fordi IBD primaert diagnosticeres

Inflammatorisk tarmsygdom rammer ofte unge men-
nesker i deres mest aktive livsfase, hvilket kan fa store

konsekvenser for bade socialt liv, arbejdsliv og familieliv.
Den voksende patientbyrde stiller krav til, at vi arbejder endnu
mere rationelt med monitorering og behandling, sa vi kan sikre
patienterne et godt og aktivt liv trods sygdommen.

blandt unge voksne (15 — 35 ar), der le-
ver leenge med sygdommen.

e Modellering viser, at IBD-forekomsten i
Danmark vil vokse fra ca. 1,19 % i 2025
til 1,59 % i 2043.

e Danmark har blandt verdens hgjeste
incidensrater (hvor udbredt en sygdom
optraeder hos en befolkningsgruppe i
Igbet af en given periode, red.) for bade
Crohns sygdom og colitis ulcerosa med
forekomster pa over 15 nye tilfeelde pr.
100.000 for Crohns sygdom og over 30
nye tilfeelde pr. 100.000 for colitis ulce-
rosa i 2010'erne.

e Serligt ulcergs colitis er udbredt i
Skandinavien og Danmark.

Studiet forudser, at Danmark omkring
2040'erne vil begynde at naerme sig "fase
4" — det vil sige, hvor antallet af nye tilfeel-
de balanceres/udlignes af dgdeligheden
blandt den aldrende patientgruppe, hvilket

vil medfgre en opbremsning i veeksten af den
samlede sygdomsbyrde. Dvs. opbremsningen
skyldes dgdsfald, ikke bedring.

Danmark befinder sig for gjeblikket i stadie
3, hvor forekomsten stiger, primaert grundet en
aldrende IBD-population. Der er endnu ingen
lande, der befinder sig i stadie 4.

Stor ulighed i Danmark
blandt regionerne
Der er langt flere danskere med IBD, end der
er danskere med type 1-diabetes. Det af-
spejler ikke fordelingen af ressourcer og op-
marksomhed pa tarmsygdomme i Danmark.
Mange IBD-patienter lider ofte af mange
forskellige sygdomme og har brug for en
tveerfaglig behandling. Det er sveert i mange
regioner, hvor sygehusafdelinger, der er re-
levante for IBD-patienter, ikke er pa samme
matrikler, og det er sveert at samarbejde
med reumatologer, smerteklinikker, derma-
tologer og andre specialer, som er spredt ud

Stigning i IBD-forekomst

2014 2025

1,19

2035

2043
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Johan Burisch, Professor og Dr. Med. pa Gastroenheden, Hvidovre og Amager Hospital.

over forskellige omrader. Afstande til dggn-
abne apoteker er ogsa meget forskellige fra
region til region.

Det betyder, at hvis den voksende grup-
pe af IBD-patienter med forskellige fglge-
sygdomme skal have den ngdvendige be-
handling af hgj kvalitet, uanset hvor de bor
i landet, sa skal ressourcer og politiske prio-
riteringer fglge vaeksten af sygdommene.

“Vi mangler opmaerksomhed fra beslut-
ningstagerne. Vi har brug, at der er nogle
mennesker med sygdommen, som traeder
frem og fortzeller om den. Vi har brug for
rollemodeller, der kan normalisere det at
tale om at have en tarmsygdom,” siger Jo-
han Burisch, professor og Dr. Med. pa Ga-
stroenheden, Amager og Hvidovre Hospital.

Rekord mange med IBD pa Fargerne
- Hvorfor det?

Johan Burisch og forskergruppen har nu
skarpt fokus pa Feergerne, som har verdens
hgjeste forekomst af IBD. | halvandet ar har
han og hans forskergruppe forsggt at fa god-
kendt et projekt ved navn MiGut, hvor de vil
undersgge blod, affgring og vaev fra de feer-
@ske IBD-patienter. Godkendelsen er ikke pa
plads endnu, men han haber, at de snart

kan ga i gang (MiGut skriver CCF’s sundheds-
udvalg ogsa om laengere fremme i maga-
sinet, red.)

Forskergruppens tese er, at der kan veere
tale om en form for genetisk sarbarhed pa
Faergerne, selvom det ikke kan sta alene.
Miljget ma ogsa have en betydning for,
hvorfor sa mange rammes af IBD deroppe?
Det antages, at det alt andet lige ma have
noget med selve Fergerne at ggre, fordi
det viser sig, at risikoen for IBD falder, nar
faeringerne flytter til Danmark.

Fremtidsudsigter for det danske
sundhedsvaesen

Denne nye viden viser med al sandsynlig-
hed, at der vil blive et stigende behov for
behandling og pleje af &ldre IBD-patien-
ter med aldersrelaterede fglgesygdomme.
Sundhedsmyndighederne i Danmark bgr
derfor allerede nu styrke de specialiserede
tilbud og investere i mere forebyggelse,

herunder forskning i kost, miljgpavirknin-
ger og mikrobiomets (Mikrobiomet er en
samling af mikroorganismer, der lever i og
pa menneskekroppen, iseer i tarmen, og
derfor har betydning for bl.a. fordgjelsen
og immunsystemet, red.) rolle i sygdoms-
udviklingen.

"Det har veeret en stor forngjelse at bi-
drage til dette vigtige internationale studie.
Danske data har veeret centrale i kortlaeg-
ningen af sygdommens udvikling i hgjind-
komstlande. Resultaterne understreger,
hvor vigtigt det er, at vi investerer i klinisk
forankret forskning i kost, miljgpdavirkninger
og mikrobiomet, hvis vi vil fremtidssikre
indsatsen mod inflammatorisk tarmsyg-
dom”, udtaler Johan Burisch, Professor og
Dr. Med. pa Gastroenheden, Hvidovre og
Amager Hospital.

Viserindien fremtid, hvor flere danskere vil leve i
mange artier med inflammatorisk tarmsygdom. For-

di sygdommen typisk diagnosticeres i en ung alder,
har den stor indflydelse pa hele deres livsforlgb. Derfor er
der et akut behov for at styrke bade tidlig indsats, systema-
tisk monitorering og en mere malrettet behandling.

Kilde: Global evolution of inflammatory bowel disease across epidemiologic stages | Nature
Kilde: https://sundhedspolitisktidsskrift.dk/nyheder/sundhedspolitik/10432-kronisk-tarmsygdom-stiger-voldsomt-i-danmark-sundhedsvaesenet-kan-ikke-folge-med-advarer-professor.html
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Solsikkeprogrammet — en Igftestang
til at ggre fritidsfellesskaber

mere inkluderende for mennesker
med usynlige handicap

Over de kommende tre ar skal et nyt pro-
jekt kaldet “Spirende fritidsfeellesskaber”

tage livtag med en bekymrende tendens i
samfundet, nemlig at meget fa unge med

usynlige handicap som fx kroniske inflam-
matoriske tarmsygdomme med/uden an-

lagt stomi er aktive i fritidslivet.

Problemet for de unge skyldes sjeldent
manglende lyst, nar vi spgrger dem men
derimod, at mange frivillige ledere og
treenere i foreningerne ikke fgler sig, eller
er rustet til opgaven. Ikke mindst, at det
fortsat er sveert at tale om for den enkelte
unge, nar det skal forklares overfor treene-
ren, hvorfor der er brug for toiletpauser,
etc.

Trivselskommissionens anbefalinger
navner bgrn og unge med handicap som
en af de malgrupper, der har det svart, og
for hvem deltagelse i fritidsfeellesskaber
ikke ngdvendigvis kommer af sig selv.

Kilde: DGI skaber inkluderende idraetsfeellesskaber

Undersggelser viser ogsa, at mange men-
nesker med forskellige typer af handicap
eller seerlige behov ikke fgler sig set, hgrt
og forstaet i fritidsfaellesskaberne. Og i
dag findes der ikke noget nemt tilgeenge-
ligt materiale, der direkte henvender sig
til de frivillige, sé de kan inkludere flere i
deres tilbud.

Det nye projekt har derfor til formal, at
flere frivillige i foreningslivet far redskaber
og kompetencer til at inkludere flere bgrn,
unge og voksne med usynlige handicap, sa
de far samme positive erfaringer og ople-
velser i det danske foreningsliv som alle
andre aktive bgrn og unge.

Solsikken er et veerdifuldt symbol for

projekt ”Spirende fritidsfallesskaber”
Det nye projekt tager udgangspunkt i Sol-

sikken, der er et internationalt symbol pa

usynlige handicap.

Kilde: Trivselskommissionens anbefalinger er klar | Bsrne— og Undervisningsministeriet

| WEAR THE

'SUNFLOWER

Solsikkeprogrammet er, som vi tidligere
har beskrevet her i magasinet, udviklet til
virksomheder og hurtige eller korte mgder
f.eks. i et supermarked, en forlystelsespark
eller i lufthavnen.

Programmet matcher derfor ikke spe-
cielt til foreningslivet, der bygger pa laen-
gerevarende relationer. Det vil projekt
“Spirende fritidsfaellesskaber” medvirke til
at lave om pa.

Projektet realiseres gennem et nyt
samarbejde mellem Videnscenter om han-
dicap, DGI, Spejderne og Bifrost, der har
modtaget 8,6 millioner kroner i stgtte fra
TrygFonden og @stifterne.

O SHOW THAT | HAVE AN INVISIBLE DISABILITY




Flertal har stemt ja
til kritiseret handicaplov
Ny lov om merudgifter

Folketinget har vedtaget ny lov om mer-
udgifter efter, at Social- og Boligminister
Sophie Haestorp Andersen (S) forsikrede
partierne i folketinget, at loven ikke for-
ringer retssikkerheden for personer med

handicap. Enhedslisten var dog usikker pa,

hvad det betgd og indkaldte til samrad i
Folketingets Socialudvalg om sagen den
26. juni, hvor ministeren endnu en gang
forsikrede, at den nye og kritiserede lov
om merudgifter til borgere med handicap
ikke strider mod retssikkerhedsloven.

Borgere med handicap far et nyt system
for at fa deekket deres ekstra udgifter til
for eksempel tgj eller medicin, de har i
forbindelse med deres handicap.

Zndringerne kort

e Socialtilsynet er beskaret med 30 pro-
cent - Botilbud kan nu se frem til at fa
besgg af tilsynet hvert tredje ar, og de

bedgmmes alene som godkendte el-

ler ikke-godkendte. Det vil sige, at den
faglige sparring og kvalitetssikring, der
hidtil har veeret en del af Socialtilsynet,
nu forsvinder. Socialtilsynet skal i stedet
overga til et mere risikobetonet tilsyn,
hvor blandt en whistleblower-ordning
skal veere med til at sikre, at “man opda-
ger de brodne kar” (citat).

Merudgifter bliver til kompensations-
ydelse — dvs. at @ndringerne skal for-
enkle systemet. Fremover skal man selv
vaelge mellem to grupper for udbetaling
af hjeelp — afhaengig af ens eget vurdere-
de niveau af kompensationsberettigen-
de udgifter. Gruppe I: Alle borgere med
kompensationsberettigede udgifter pa
over 555 kroner per maned kan fa en
fast ydelse pa 1.105 kroner per maned.
Borgerne skal sandsynligggre, at de har
kompensationsberettigende udgifter

Du kan lzese mere om de enkelte lovforslag pa Folketingets hjemmeside:

Andringerne af socialtilsynet:

https://www.ft.dk/samling/20241/lovforslag/L200/index.htm

Andringer af reglerne for merudgifter/kompensationsydelse:
https://www.ft.dk/samling/20241/lovforslag/L201/index.htm

Indfgrelse af belgbsgraense pa 10 procent pa frit valg af alternative botilbud:
https://www.ft.dk/samling/20241/lovforslag/L202/index.htm

Mulighed for opsigelse af en efterlevende aegtefaelle mv. i et leengerevarende

botilbud:

https://www.ft.dk/samling/20241/lovforslag/L203/index.htm

Du kan i gvrigt altid se dbne samrad og udvalgsmgder pa Folketingets tv pa
fglgende link, hvis der er et eller flere temaer, som optager dig
og du sgger svar pa: https://mobiltv.ft.dk/search

MSINET | A ;UST 20
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over minimumsgraensen pa 555 kroner.
Gruppe II: Borgere med szrligt hgje
kompensationsberettigende udgifter pa
over 2.000 kroner per maned far mulig-
hed for at sgge om kompensation for de
faktiske dokumenterede udgifter.

OBS! Alt fortsaetter som hidtil. Der vil
vaere en overgangsperiode, hvor alle
kommuner i Danmark skal have gen-
nemgaet alle sager vedr. merudgifter,
fgr loven traeder i kraft pr. 1. september
2027. Vi uddyber lovaendringen og hvad
den betyder i naeste nummer af magasi-
net, nar vi ved mere om, hvad det reelt
kommer til at betyde for den enkelte.

Belgbsgraense pa 10 procent pa frit
valg af botilbud - Muligheden for frit at
vaelge et andet botilbud end det man
er blevet tilbudt begraenses til at mak-
simalt at matte koste 10 procent mere.
Omkring 20 procent er hidtil blevet
anset for at vaere gransen for, hvornar
et tilbud er 'vaesentligt dyrere’. Belgbs-
graensen pa de 10 procent bortfalder
ved udgangen af 2027, med indfgrelse
af en sakaldt takstmodel, hvorfor be-
Ipbsgraensen derefter reelt bliver nul
procent.

Mulighed for opsigelse af en efterleven-
de xegtefalle - Forslaget omfatter, at
den tidsubegraensede ret til at forblive
i botilbuddet - for den efterlevende
xgtefaeelle, samlever eller registrerede
partner - @ndres til en mulighed for, at
kommunalbestyrelsen inden for seks
maneder efter dgdsfaldet kan palaegge
den efterlevende agtefalle, samlever
eller registrerede partner at fraflytte §
108-botilbuddet med et varsel pa tre
maneder.
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Ny forskning viser, at
hjemmebehandling i
forbindelse med dgdelig
tarminfektion virker

Et tvaerfagligt team fra £ldresygdomme
pa Aarhus Universitetshospital tager ud og
giver zldre patienter med Clostridioides
difficile (CDI) behandling og feecestrans-
plantation i hjemmet.

Ny forskning viser nemlig, at denne
kombination af hjemmebehandling og
feecestransplantation (FMT) til de ldre
patienter og kronisk syge med tarminfek-
tionen CDI virker og er bade effektiv og
billigere end den saedvanlige behandling

Clostridioides difficile (CDI) er en bakte-
rie, der iseer rammer kroniske syge aldre
og svekkede patienter, og clostridium-
infektioner har hgj dgdelighed.

Det nye studie fra Aarhus Universitets-
hospital og Aarhus Universitet viser, at

Clostridioides difficile

Clostridioides difficile er en bakterie, der
forarsager diarré og tarmbetaendelse.
Infektionen kan ogsa kaldes C.

difficile eller CDI. Den udlgses ofte af
antibiotikabehandling og kan iszer blive
alvorlig hos svaekkede, sldre og kronisk
syge. Clostridioides difficile er en af de
mest almindelige arsager til diarré efter
behandling med antibiotika og udggr en
stor udfordring for infektionskontrol pa
sygehuse.

hjemmebehandlingen kombineret med
feecestransplantation de naeste tre mane-
der reducerede behovet for indlaeggelser
og genindlaeggelser med hele seks dage i
gennemsnit pr. patient, og behandlingen
var samtidig medvirkende til, at chancer-
ne for, at infektionen forsvandt helt, steg
markant.

Overlzege og professor Christian Lodberg
Hvas fra Aarhus Universitetshospital ud-
taler: "at det handler om at bringe den
rette behandling ud til patienten i stedet
for at bringe patienten til behandlingen,
men ogsa om at muligggre behandling af
patienter, som er for svage til at komme
til behandling pa hospitalet. Det er bedre
for patienterne, og det sparer ressourcer i
sundhedsvaesenet”.

Grafik: Nina Ragard.

Kilde: Det er bdde bedre og billigere — og mere veerdigt | Ugeskriftet.dk
Kilde: Early geriatric assessment and management in older patients with Clostridioides difficile infection in Denmark (CLODIfrail): a randomised trial - The Lancet Healthy Longevity

Mikroskopisk kolit forbundet
med 13 autoimmune sygdomme

Flere studier har vist en sammenhang mel-
lem mikroskopisk colitis og forskellige auto-
immune sygdomme som cgliaki, Crohns
sygdom og colitis ulcerosa. Det har styrket
mistanken om, at mikroskopisk colitis har
en autoimmun komponent.

Nu viser et dansk registerstudie med data
fra hele befolkningen, at der er en gget
forekomst af hele 13 forskellige autoimmu-
ne sygdomme blandt patienter med mikro-
skopisk colitis.

”Vi har bekraeftet fundene fra de mindre
opggrelser og finder, at der er en klar sam-
menhaeng mellem mikroskopisk colitis og
en reekke autoimmune sygdomme,” siger
overlaege Signe Wildt fra Sjeellands Univer-
sitetshospital, Kgge. Hun er fgrsteforfatter
til studiet, som er udgivet i tidsskriftet Ali-
mentary Pharmacology and Therapeutics.

https://medicinsktidsskrift.dk/
behandlinger/mave-og-tarm/
3435-mikroskopisk-colitis-
forbundet-med-13-
autoimmune-sygdomme.html

\_/

Studier viser ogsa en tydelig sammenhang
mellem mikroskopisk colitis og inflamma-
toriske tarmsygdomme som colitis ulcerosa
og Crohns sygdom. Studiet viser desuden,
at forbindelsen til autoimmune sygdomme
er mere udtalt blandt patienter, som har
faet diagnosen mikroskopisk colitis i en ung
alder.

Studiet inkluderer alle voksne danske pa-
tienter, som fik diagnosen mikroskopisk
colitis mellem 2001 og 2018. Blandt pa-
tienter med mikroskopisk colitis var der en
pget forekomst af fglgende 13 autoimmune
sygdomme: cgliaki, colitis ulcerosa, Crohns
sygdom, ankyloserende spondylitis, pern
icigs anaemi, psoriasis, arteritis temporalis,
Sjogrens syndrom, Hashimotos thyroiditis,
multipel sklerose, type 1-diabetes, Du-
puytrens kontraktur og Graves’ sygdom.
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Ny politisk aftale om erhvervsuddannelser
Mere fleksibilitet for unge med handicap og
bedre forebyggelse af frafald under uddannelse

egeringen, arbejdsmarkedets

parter og erhvervsskolerne

har den netop indgaet en bred

politisk aftale med 31 nye

tiltag, der skal styrke pa er-

hvervsuddannelserne. Aftalen
giver mere fleksibilitet til unge personer med
handicap under uddannelse. Det er et flot
resultat og et keempe lgft, som skal forebygge
det store frafald blandt unge med handicap
under uddannelse.

De unge personer med handicap far nu mere
fleksibilitet, mens de er under uddannelse,
blandt andet mulighed for at tage sin uddan-
nelse pa nedsat tid (eudfleks, red.). Det er et
af de helt centrale og vigtige punkter i afta-
len, sé de unge, som ofte har andre ting end
lige lektier at slas med, kan tage en uddannel-
se pa nedsat tid.

Eudfleks betyder, at elever med handicap
ikke bliver darligere gkonomisk stillet, mens

de uddanner sig. Det skal dermed medvirke
til at ggre det muligt for den enkelte at gen-
nemfgre sin uddannelse med de udgifter,
som der nu en gang fglger med i et ungt men-
neskes liv og saerligt med et handicap.

| aftalen laegges der op til, at den unge far
mulighed for afklaring af bade SPS (en per-
son, som yder stgtte til eleven eller den stu-
derende, red.) og eudfleks (nedsat tid, red.)
inden uddannelsesstart, sa der styr pa stgtte
og gkonomi, inden uddannelsesstart.

Udover de naevnte forbedringer, sa kommer
der ogsa en raekke forenklinger i SPS-admi-
nistrationen, som vil gelde alle uddannelser
under ordningen, og seerligt kommer der nu
et fokus pa at reducere frafald og uddannel-
sesinstitutionerne er ansvarlige for opfglg-
ning i forhold til trivsel og faglig udvikling. Et
feelles ansvar som regeringen, arbejdsmar-
kedets parter og erhvervsskolerne har givet
handslag pa.

Danske Handicaporganisationer (DH) og
Sammenslutningen af Unge Med Handicap
(SUMH) er kommet med en raekke anbefa-
linger til regeringen og de politiske partier,
som der er blevet lyttet til. Det er flot.

Tiden ma vise, om aftalen virker efter
hensigten i virkeligheden verden. CCF vil
fglge udviklingen og fx undersgge, hvordan
arbejdergivere og potentielle arbejdsplad-
ser forholder sig til Isnnet praktik, hvor den
unge handicappede ikke kan arbejde pa
fuld tid og derfor har behov for en lengere
periode med Ignnet praktik.

Fa overblikket over de 31 nye tiltag, der
skal mindske frafald og Igfte kvaliteten pa
erhvervsuddannelserne pa fglgende link:
Nyt handslag skal sikre endnu bedre kva-
litet pa erhvervsuddannelserne 25. juni
2025 | Bgrne— og Undervisningsministeriet
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Fotos: Line Hangaard Rggen.

SPEKTAKULART SHOW
| TARMSAGENS TEGN

Stemningen var pa sit hgjeste, da Hotel
Comwell H.C. Andersen i Odense mandag
den 19. maj lagde hus til Danmarks fgrste
tarmevent til sere for tarmsyge personer i
Danmark.

Bordene var fyldt op med glade menne-
sker. Vi var samlet langt over 100 medlem-
mer og gaester fra hele Danmark, som var
kommet til Odense for at veere med til at
skabe opmaerksomhed pa tarmsygdomme
og ngdvendigheden af, at vi taler noget
mere om tarmen, som vi jo alle har.

Akkompagneret af en super energisk Jose-
fine Hggh, og et fantastisk lysshow i lysen-
de lilla, dbnede Odenses viceborgmester,
Andreas Mgller, CCF’s tarmevent med at
byde velkommen til Odense by.

Aftenens gvrige talere bgd pa blandt an-
det CCF’s direktgr, René Skau Bjérnsson,
CCF’s landsformand, Jakob Hansen, fakta
og data om tarmsygdom af lzege og kli-
nisk professor Jens Kjeldsen ved Klinisk
Institut pa Syddansk Universitet og leder
af forskergruppen for inflammatoriske
tarmsygdomme under forskningsenheden
for Medicinsk Gastroenterologi. IFCCA’s
(international organisation af patientfor-
eninger) formand Salvo Leone var med

online og roste samarbejdet med Danmark

til skyerne.

Hele aftenen var en unik blanding af sund-
hedsfaglige input, konkurrencer, showele-
menter og musikalsk underholdning med
HC Andersen paraden og stand-up og mu-
siker, Martin Kanstrup, som kaldte CCF for
en “skide forening”. Neermere kommer vi
det vist heller ikke.

| maj maned blev der indsamlet i alt
420.279,50 kr. til at fortsaette CCF’s ar-
bejde med at skabe opmarksomhed om
tarmsagen.




: o
¥ . ' U-J.
- ' (&)
L - == & o
e
L g
' ..‘0.
. Fag , En | - il
!;';',
MOBILEPAY
s e s COLITIS-CROHN FORENINGEN

* | DONER DIN PANT!
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Hjzelp os med at samle penge ind til CCF, dette gor du
ved at donere din pant til Colitis-Crohn foreningen
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TAK TIL ALLE VORES FANTASTISKE SPONSORER!

Vi vil gerne rette en stor tak til alle vores Takket veere jeres bidrag kan vi nu afholde
fantastiske sponsorer, der har gjort det mu- spaendende events og udvikle flere nye pro-
ligt for os at skabe stor opmaerksomhed pa  jekter og redskaber til at skabe endnu mere
tarmsagen i Danmark. opmaerksomhed pa tarme.

| har veeret med til at ggre en kaeempe for- Vi er dybt taknemmelige for jeres engage-
skel for de tusindvis af tarmsyge danskere, = ment og tillid til vores sag. Sammen kan vi
der hver dag keemper med en sygdom, som  skabe endnu stgrre resultater og na nye

der bliver talt for lidt om. mal i fremtiden.

Jeres stgtte er uvurderlig og ggr en keempe  Endnu en gang tak til jer alle
forskel for CCF — Foreningen for Tarmsyge. —vi kunne ikke have gjort det uden jer!

SVANE obbvie
DoES TGN Johnson&dJohnson
Innovative Medicine

A MEDICINE COMPANY

Anne-Gitte Dam

Holmgaard

Foreningens lokalafdelinger :
n&’zﬂ ? Sydvestjylland
%? v dﬂky Ostjylland

' LAN Fyn
N IELSE [\ Nordsjalland

Kebenhavn

Martin Kanstrup

Anonyme
donationer

Vesturkirkjan, Thorshav

Yste Jijl5,

pa Fa?rﬁernel |

ns Vaftegn
]

EN SZARLIG TAK
fra alle i CCF til
eventgruppen, der fik
alt til at klappe pa dagen.
Tak til Caroline, Lone,
Michael, Vera
og Benthe.
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VI HAR NOGET PA HJERTET.

CCF'S ARBEJDE NYTTER

UDDRAG AF LANDSFORPERSON JAKOB HANSENS TALE PA CCF’S EVENT | ODENSE, DEN 19. MAJ 2025

Tarmproblemer, tarmsygdomme, tarmpa-
tienter! Det lyder maske ikke som noget,
der ligefrem traekker overskrifter eller sam-
ler folk pa en scene. Men her er vi — og her
bliver vi. CCF har nemlig noget pa hjertet.
Med denne begivenhed viser vi, at vi har
noget vigtigt at sige — og det ggr vi med
stgt stigende selvtillid og med et voksende
feellesskab i ryggen.

| dag viser vi offentligheden, at vi er blevet
en bevaegelse. En bevaegelse, der arbejder
for, at tarmsygdomme ikke bliver glemt og
gemt vaek i tavshed og tabu.

I ar har vi skabt synlighed med kampagnen
Det Rullende Budskab. Et navn, der bade
er sjovt, skaevt og helt preecist. For det her
handler netop om bevagelse. Om at fa
gang i snakken. Om at rulle budskabet ud,
hvor det ikke er set fgr.

Og vi er blevet set!

CCF har rullet gennem Danmark det sene-
ste ar pa GoCards, pa plakater, i medierne
og pa de sociale medier. Selv Storebaelts-
broen lyser op i lilla for andet ar i traek.

Vi er bevidste om den store opgave, der lig-
ger forude. Alt for mange mennesker lever
fortsat i skyggen af en diagnose og med et
usynligt handicap, der ikke bliver forstaet.
Alt for mange keemper med smerter, treet-
hed og uforudsigelighed uden den ngdven-
dige stotte.

Det er ikke rimeligt, at mange unge skal for-
klare og forsvare deres sygdom overfor sy-
stemer, der er sat i verden til at stgtte dem.

Det vil vi a&ndre!

Vi vil 22ndre sundhedskulturen, sa tarmsyg-
domme tages alvorligt. Hvor symptomer ikke
afvises med et "du ser da frisk ud”. Hvor in-
dividuel behandling er en ret — ikke et held.
To tarmsygdomme ligner ikke hinanden. Det
kan derfor blive dyrt og besveerligt med den
optimale behandling og livskvalitet. Det vil
CCF adressere og ggre forstaeligt.

Vi gnsker politisk handling og en langt hur-
tigere udredning af tarmsyge - og en nati-
onal handlingsplan, hvor der ogsa afszettes
midler til forskning, oplysning og stgtte. Vi
beder ikke om mere end andre sygdoms-

omrader. Vi kan dokumentere, at der ef-
terhanden er sa mange tarmsyge personer

i Danmark, at det ma betegnes som en
decideret folkesygdom. Det vil, skal og bgr
vi have anerkendt blandt alle beslutningsta-
gere i det danske sundhedsvaesen.

Og vi vil kommunikere endnu mere om
tarmen. Den er maske ikke den mest gla-
mourgse kropsdel. Den har mig bekendt
aldrig vundet en skgnhedskonkurrence. Det
er netop derfor, at vi skal tale mere om en
kropsdel, som vi alle sammen har.

Og hvis nogen spgrger mig: "Hvordan ved
du, at alt det her nytter?”, sa vil jeg svare:
”Fordi jeg har set det.”

Jeg har set et lille sekretariat fa store ting
til at ske. Jeg har set medlemmer melde
sig, donere, dele og engagere — og jeg har
set andre lande rose vores indsatser. Ikke
mindst er der kommet stgrre opmaerksom
pa tarmsygdomme takket veere vores dygti-
ge tarmlaeger rundt omkring i landet.

Sa det nytter. Vi er ikke i mal, men vi er pa vej
—og vi ruller videre med vores budskaber!

STOR
TAK TIL ALLE
FRIVILLIGE, DER
knoklede med at fa arrangementet
op at sta — og til alle vores lokale frivillige

ildsjeele, fagfolk, kunstnere, patientfor-
teellere, sponsorer og alle medlemmer.
Det er jer, der i bogstaveligste forstand

far hjulene til at dreje.

Pd vegne af CCF
Foreningen for tarmsyge
Jakob

15
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CCF bringer i reekken af interviews denne gang om divertikelsygdom, som har faellesnaevnere til andre mave-tarm-sygdomme. Artiklerne
i magasinet har udelukkende til hensigt at seette ansigter og hverdagsliv pd sygdomme, som oftest optraeder i magasinet og give erfarin-
ger videre. Ingen liv eller patientforlgb er ens — og du/I kan opleve noget helt andet, bedre sdvel som veerre.

SYGEPLEJERSKE, KOSTVEJLEDER
— 0G TARMSYG MED IBS OG DIVERTIKLER

AF HELLE ECKEROTH, CCF

ise Hagen Sgrensen er 63 ar og har

haft divertikulit (beteendelse i divertik-

ler, red.) igennem de sidste 20 ar. Hun

arbejder pa fuld tid som sygeplejerske
pa en fertilitetsklinik, og har i tidernes morgen
ogsa veeret pa en gastroenterologisk afdeling.
Derudover er Lise ogsa uddannet kostvejleder,
som hun sidelgbende arbejder med.

Laegen havde svaert ved at tro pa det
Lise har levet med IBS (irritabel tyktarm, red.)
siden, at hun var barn. Da Lise gik til sin lzege
for ar tilbage og fortalte, at hun fglte sig syg
med feber, voldsomme smerter i venstre side
af tarmen og kvalme, havde han sveert ved at
tro p3, at det kunne veere andet end noget
betaendelse. “Hun sa jo paen og rask ud og var
jo selv kommet frem”, udtalte laegen. Hun fik
derfor blot ordineret noget antibiotika, som
slet ikke hjalp.

Lise fik det veerre og blev indlagt to gange
med sveere smerter. Ved hjaelp af CT-skanning
blev det dog hurtigt konstateret, at hendes tarm
blev mere og mere lukket pa grund af arvvaev.

Arvvaevet skyldtes mange udbrud af di-
verticulitis. Lises tarmvaeg var derfor ogsa
fortykket.

Lise var indlagt to gange, da afdelingen var
nervgse for, om det mon kunne veere blindt-
armsbetaendelse, som gav alle smerterne.
Men det var divertikulit. Hun blev udskrevet
og sendt hjem igen til konservativ behandling,
dvs "at det skulle ga over af sig selv, mens

man spiser flydende kost og holder gang i
tarmen".

Hun kom dog herefter i behandling for
divertikulitis. "Anfaldene kommer oftest, nar
jeg har haft travlt og sa skal geare ned igen”,
siger Lise.

Irritationen fra sygdomme har taget til over
de seneste ar. Lise er sidenhen blevet ope-
reret for sin divertikelsygdom og har kunne
maerke en klar bedring. “Det fgles godt, men
noget er der hele tiden”, siger hun.

Meget kunne forebygges inden
indleggelse

At Lise er sygeplejerske og kostvejleder for-
naegter sig ikke i interviewet. Hun er meget
optaget af i sin hverdag, hvordan der kommer
mere viden om, hvordan man mestrer og le-
ver med sin sygdom. Fx har hun som patient
og kostvejleder meget fokus pa, hvilke fade-
varer, der nedsaetter risikoen for inflamma-
tion. “Jeg har kgbt mig fattig i kosttilskud for
at prgve mig frem”, siger hun. Noget hjzelper.
Andet ggr ikke. Det er et mysterium.

Jeg fgler altid, at der altid er noget. “Jeg
hader bare at veere patient” siger hun. “Jeg
ville gnske, at vi kunne komme vaek fra
fixer-kulturen i sundhedsvaesenet og begyn-
de at se mere pa den enkeltes livskvalitet”.
Derfor hun glad for, at hun under sin sidste
indlaeggelse deltog i en spgrgeskemaunder-
spgelse fgr/under/efter sin indlaeggelse om
patienters livskvalitet.

DIVERTIKELSYGDOM

Divertikelsygdom skyldes udposnin-
ger af tyktarmens slimhinde gennem
tyktarmvaeggens muskellag. Der kan
veere nogle fa divertikler, men of-
test findes der mange (sjeeldent over
hundrede). | de fleste tilfeelde finder
man divertiklerne i den nedadgaende
del af tyktarmen i venstre side. Der
findes kun sjeldent divertikler i tyndt-
armen, men i fgrste del af tyndtar-
men (tolvfingertarmen) er et diverti-
kel dog ikke sjeeldent forekommende.
Der er ikke divertikler i endetarmen.

Asymptomatiske divertikler er i sig
selv ikke et forstadie til kraeft i tar-
men.

HVAD ER SYMPTOMERNE PA
DIVERTIKELSYGDOM?

Langt de fleste med divertikler har
ikke har symptomer. Symptomerne
ved divertikelsygdom er:

e /ndringer i affgringen - forstoppelse
er hyppigere end diarré

Luftgener, hvor maven og tarmen
kan fgles oppustet

Smerter i venstre side af maven og
tarmen, som kommer og gar.
Smerterne bliver lindret, nar man
har affgring

Hvis der er beteendelse i veevet
rundt om divertiklet, kalder man
tilstanden for divertikulitis.

Feber
Kvalme og opkast

Enkelte gange blodig affgring

Du kan laese mere pa:
Divertikelsygdom -
Patienthandbogen pa sundhed.dk

https://tarmsygdomme.dk/
tarmsygdom/mikroskopisk-kolit/
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"MINE DIVERTIKLER PASSER IKKE

IND | EN

AF HELLE ECKEROTH, CCF

athrine er skolelaerer. Hun er 44 ar,

gift og har to bgrn pa 15 og 12 ar.

Hun har har arbejdet pa den sam-

me friskole gennem de sidste 17
ar. Hun matte dog skifte fra at veere primaert
udskolingslaerer til indskolingen, fordi al
stressen med eksaminer og hvad der fglger
med af forberedelse og travlihed "ikke var
sund for min tarm", som hun siger. Men an-
dre ord, hun har et helt almindeligt liv med
familie og arbejde, hvor alle dagens vagne
timer er mere eller mindre optagede.

Desvaerre har hun vaeret delvist syge-

meldt siden marts i ar, men er nu langsomt
pa vej tilbage til sit arbejde pa fuld tid. Det
har ikke veeret helt let, szerligt pa det sid-
ste, med en hverdag praeget af smerter og
hyppige affgringer.

Graviditet og betandte divertikler
Det hele startede efter Kathrines sidste gra-
viditet. Kort efter fgdslen af hendes yngste
barn gik der kun kort tid, sa fik hun voldsom-
me mavesmerter. Hendes praktiserende laege
troede, at hun havde underlivsbetaendelse.

Hun blev indlagt, sammen med sin nyfgd-
te datter og mand, med hgje infektionstal
og voldsomme smerter. Under indlaeggel-
sen blev hun udredt for underlivsbetaen-
delse og meget andet, som hun siger, men
udredningen viste ikke tegn pa betaendelse.
Personalet var sgde og grundige pa hospi-
talet, men det var sveert for dem at stille en
decideret diagnose.

Pa grund af fgdslen |a hendes tarm helt
ude ved bughulen, fordi den havde "flyttet”
sig pa grund af graviditeten, som de sagde
pa hospitalet. Tarmen fyldte meget. Infek-

tionstallene faldt dog igen og det blev kon-
stateret af sygehuslaegerne, “at der er no-

get, som der kan ske”. Men ingen diagnose.

Der gik knapt et ar, sa var den gal igen.
Kathrine blev indlagt igen og denne gang
blev hun udredt blandt andet ved hjzlp
af billeder fra CT-skanning og koloskopi.
Det viste sig, at hun havde divertikler, som
maske var opstaet pa grund af voldsom

{4

Jeg s@ger maske noget, der
ikke findes, siger min leege,
men jeg har utroligt sveert
ved at acceptere, at jeg er
blevet en anden person
end den gamle Kathrine.

forstoppelse under hendes graviditet. Di-
vertikler viser sig som sma udposninger pa
tyktarmen, som der kan opsta betandelse
i og med smerter i nederste venstre del af
maven samt almen svaekkelse. Det passede
pa Kathrines symptomer. Det blev pa sam-
me tidspunkt udelukket, at der var tale om
IBD (kronisk inflammatorisk sygdom, red.).

Hverdagen med divertikler som travl
skolelarer, mor og kvinde

Det har gaet stille og roligt ned ad bakke
gennem 10-12 ar med Kathrines helbred.

KASSE | SUNDHEDSVASENET”

Hun har “udbrud” cirka to gange om aret.
Det svinger dog meget. "Desvaerre er det
gennem de sidste 4 ars tid blevet sveerere at
komme sig igen”, siger hun.

Hun gar altid rundt med ondt i venstre

side. Gastroenterologerne mener, at hun har
udviklet en irriteret IBS (irriteret tyktarm,
red.). Samtidig far hun anfald af beteendelse
i divertiklerne og affgring, der bliver presset
ud i udposninger. “Det ggr simpelthen bare
ondt. Jeg kan ingenting”, siger hun. Jeg ma
ligge ned hele dagen, sygemelde mig og ven-
te pa, at det bliver bedre. "Mine affgrings-
menstre gar fra hele tiden at skulle pa toilet-
tet til slet ikke at komme pa toilettet”.
Indtil videre har Kathrine faet to slags anti-
biotika til at sla “udbruddene” ned. "Sadan
er det gaet de sidste 10-12 ar”, konstaterer
hun trist.

Jeg passer ikke ind i en kasse

i sundhedsvaesenet

Kathrine har det sveert i sundhedssystemet.
Hun fgler ikke, at hun passer ind i en kasse.
Hun er blevet afvist pa mave-tarm afdelin-
gen pa det lokale sygehus efter et slemt an-
fald med hyppige diarréer. Hun er nu i 2025
blevet henvist til OUH smerteklinik. Nogle
dage er smerterne nemlig voldsomme. An-
dre dage er det forstoppelse - og sa ma huni
gang med affgringsmidlerne igen.

Hun fgler sig trist, nogle gange decideret
deprimeret, men fgrst og fremmest fuld-
steendig afmaegtig. Hun aner ikke, hvad hun
skal ggre. Hun har prgvet alt, synes hun,
men kirurgi har dog ikke vaeret oppe og ven-
de endnu. Hun har en fremtidig aftale med
kirurgerne pa OUH.

Jeg bevarer optimismen

Det er sveert, men Kathrine har besluttet at
bevare optimismen. Hun ved, at der er man-
ge muligheder. Og at det ogsa handler om at
mestre kronisk sygdom i hverdagen, men det
kan man jo sagtens sige, nar hverdagen by-
der pa fx at komme retur til arbejdet pa fuld
tid, ansvar for indskolingen pa skolen, ikke
at kunne komme pa toilettet, fordi indsko-
lingsbgrn ikke bare kan overlades til sig selv
- og lejrskoler og andre arrangementer, som
efterhanden ikke kan gennemfgres. Og sa er
der overskuddet til familie og venner — og ja,
bare livet i al almindelighed.

Katrine afslutter vores interview med at
sige: “Jeg er glad for at vaere medlem af CCF
og at | ogsa fokuserer pa divertikler. Vi slds
med mange af de samme symptomer som
andre tarmsyge, sd det er godt, at der nu er
mere opmarksomhed pa divertikler”.
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PATIENTER
TARMS
FOR

EN SVENSK UNDERS@GELSE viser, at pa-
tienter med inflammatoriske tarmsygdomme
har en forringet tandsundhed.

Forfatterne i undersggelsen konkluderer,
at patienter med inflammatoriske tarmsyg-
domme synes at have hgjere risiko for for-
ringet tandsundhed end baggrundsbefolk-
ningen, og at patienter med Crohns sygdom
generelt synes lidt hardere ramt end patien-
ter med colitis ulcerosa.

De anbefaler derfor, at patienter med dis-
se sygdomme overvages ngje med henblik
pa at forebygge eller begraense udvikling af
parodontitis og tandtab.

De inflammatoriske tarmsygdomme (fzel-
lesbetegnelse for colitis ulcerosa og Crohns
sygdom) har mange feelles karakteristika
med parodontitis (fx faktorer som darlig
mundhygiejne, rygning og stress), og en ny
svensk case-kontrol-undersggelse tyder pa,
at patienter med disse lidelser har forgget
risiko for forringet tandsundhed, parodonti-
tis og tandtab.

Undersggelsen er baseret pa spgrge-
skemabesvarelser fra 1.108 patienter med
inflammatorisk tamsygdom (566 med colitis
ulcerosa, 527 med Crohns sygdom, 15 med
begge lidelser) og 3.429 raske, matchede
kontrolpersoner.

Hvorfor far jeg darlig tandsundhed?
Slimhinden i vores mund er den samme som
vores tarm, sa nar tarmen rammes af syg-
dom, sa er det sandsynligt, at det ogsa kan
give udfordringer i munden som fx. blister,

sar, betaendelse, haevet tandkgd, smerter m.fl.

Den svenske undersggelse viser, at bade
patienter med colitis ulcerosa og Crohns
sygdom havde signifikant forhgjet risiko for
forringet oral sundhed og alvorlig parodonti-
tis — og patienter med Crohns sygdom havde
endda en forhgijet risiko for at have under
20 af deres egne tender.

Inden du gar til tandlaegen, er det derfor
godt at vide, at fx sar i munden, haevelse af
leberne og visse tandkgdsproblemer kan
vaere tegn pa Crohns sygdom. Det betyder
dog ikke, at det er det. Derudover kan me-
dicin, der bruges til at behandle Crohns syg-
dom, ogsa pavirke tandsundheden, f.eks.
ved at gge risikoen for syreskader.

Hvad skal tandlaegen vide?
Tandlaeger bgr vaere opmaerksomme pa,
at patienter med Crohns sygdom kan
have orale symptomer, der kan vaere tegn
pa sygdommen.
Tandlaeger bgr veere opmarksomme
pa, at visse typer medicin, der bruges til
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at behandle Crohns sygdom, kan have
bivirkninger, der pavirker taenderne.
Patienter med Crohns sygdom kan have
en gget risiko for forringet tandsund-
hed, og det er derfor vigtigt at tage
forebyggende forholdsregler.

Hvad skal du som patient vide?
Hvis du har Crohns sygdom, sa forteel
din tandleege om din diagnose, og hvil-
ken medicin, som du tager.
Vaer opmaerksom pa eventuelle endrin-
ger i din mundhule, sdsom sar, haevelse
eller smerter, og kontakt din tandlaege
eller lzege, hvis du oplever noget usaed-
vanligt.
Sgrg for at opretholde en god mundhy-
giejne og fglg tandlagens anbefalinger
for at forebygge tandproblemer.
Vaer opmaerksom pa, at visse fgdevarer
kan forveerre symptomerne i forbindel-
se med Crohns sygdom, og at det derfor
ogsa kan veere en god ide at tale med
en diaetist.

Kilde: Bertl K, Burisch J, Pandis N et al. Periodontitis prevalence in patients with ulcerative colitis and Crohn’s disease — PPCC: A case-control study. J Clin Periodontol 2022;49:1262-74.
https://www.tandlaegebladet.dk/nyheder/2023/tb3/ny-viden-forringet-tandsundhed-hos-patienter-med-inflammatoriske-tarmsygdomme/
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1. DEL AF DEN NYE SUNDHEDSREFORM:

TATTERE PA BORGERNES HVERDAG

Mere sammenhang i patientforlgb
og taettere pa patienten

Regeringen, Danske Regioner og KL lavede
den 13. juni i ar den fgrste aftale om sund-
hedsreformen (indebaerer ikke forebyggel-
se, som kommer i 2. del), og hvordan en
kommende udmgntning af den nye sund-
hedsreform, med faerre regioner og et mere
patientnzert sundhedsvaesen, skal se ud.

Det er velkendt, at den demografiske
udvikling i Danmark for alvor gar hurtigt.
Vi lever leengere og bliver derfor flere og
flere. Det er dejligt, hvis vi er raske. Men
desveaerre betyder det ogs3, at antallet af
personer med kroniske sygdomme stiger i
disse ar. Samtidigt bliver vi faerre og feerre i
den arbejdsdygtige alder — og det udggr en
grundlaeggende udfordring for det danske
sundhedsvaesen.

Det er arsagen til, at vi nu ser ind i en re-
formtid, hvor sundhedsvaesenet star over-
for omstilling, som skal styrke indsatsen i
det neere sundhedsvasen, sa sygehusene
"aflastes” og indleeggelser forebygges. |
sundhedsreformen er planen, at der vil
komme mere fokus pa patientforlgb, der
gar pa tveers i sundhedsvaesenet. Det gael-
der fx den xldre medicinske patient og bor-
gere med kroniske sygdomme. Det er der
ogsa behov for, sa den enkelte ikke falder
ned mellem flere systemer.

Specialisering vs.
det naere sundhedstilbud
Hidtil har den ngdvendige specialisering
pa sygehusene betydet, at det naere sund-
hedstilbud ikke har gennemgaet samme ud-
vikling som pa sygehusomradet. Nu haber
vi, at den styrket kvalitet i den nzere sund-
hedsindsats fremadrettet bidrager til mere
social og geografisk lighed i sundhed.

| en tid, hvor der er mangel pa arbejds-
kraft, vil der i aftalen blive tale om at ud-
vikle nye patientforlgb, hvor der satses pa
brug af telemedicin (sundhedsydelser, der
bliver leveret digitalt, sa borgeren undgar
at skulle ind pa hospitalet, red.). Det be-
tyder, at der bliver mere fokus pa patient-
forlgb, hvor borgeren bliver hjulpet til at
tage vare pa egen sygdom og udnytte de
digitale muligheder til at mestre egen syg-
dom og kommunikere let og smidigt med
sundhedsvaesenet. Hjemmebehandling pa

visse omrader har allerede vist sig at veere
succesfulde for bade patienter og sund-
hedsprofessionelle. Det skriver vi mere om
andetsteds i bladet.

Midt i en reformtid!
Fra mahognibord til borgernes hverdag
Vi star i det hele taget pa taersklen til en
lang raekke reformer bade inden for social-,
ldre- og sundhedspolitikken, som vil raek-
ke langt ind i borgernes hverdag mange ar
frem i tiden. Det vil ogsa fa betydning for
tusindvis af tarmsyge personer i Danmark.
Det ved vi godt. £ldrereformen, sundheds-
reformen og nye tiltag pa socialomradet
skal i de kommende ar omszettes fra de
politiske ambitioner til borgernes almin-
delige hverdag. En hverdag, der er sveer at
beskrive pa papir, fordi to dage ikke ligner
hinanden. Der er gode og darlige dage — og
forskellige udfordringer hen ad vejen, hvis
man har en eller flere kroniske sygdomme.
Vi haber, at vi kommer til at se, at de zeldre
medborgere i langt hgjere grad far et kendt
ansigt ind ad dgren. Borgere med en kronisk
tarmsygdom skal have hjzelp og behandling
taettere pa deres eget hjem. Og pa sundheds-
omradet har vi blikket stift rettet mod, at vi
rent faktisk lykkes med at fa det naere sund-
hedsvaesen gjort naert. Reformerne kalder
pa, at mgdet med borgeren skal starte dér, og
sa kan vi bagefter sikre os, at der er styr pa
det administrative, love og regler.

Med aftalen om sundhedsreformen udmgntes samlet 2,4 mia. kr. til kommuner og
regioner i perioden 2022-2029 og herefter 340,4 mio. kr. arligt. Desuden er der aftalt
en pulje pa 4 mia. kr. i perioden 2023-2028 til naerhospitaler, inklusive en delramme
pa 500 mio. kr. vedr. it, teknologi og udstyr til hjemmebehandling og sammenhang
mellem sektorerne i sundhedsvaesenet.

Med planen udmgntes de afsatte midler til initiativer
inden for fglgende temaer:

Omistilling til det naere sundhedsvaesen

Flere laeger til almen praksis og bedre laegedaekning

Data og digitalisering skal understgtte kvalitet og et fleksibelt og naert sundhedsvaesen
Hurtig og mere malrettet indsats i hele landet

Sundhedspersonalet i centrum — tid til kerneopgaven gennem god ledelse, bedre
organisering og smartere opgavelgsning

Mere lighed i sundhed

Kilde: https://www.ism.dk/Media/638846389458699632/Aftaletekst-for-foraarsaftale-maj-2025.pdf
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MOVE-IT — Et nyt forskningsprojekt
pa OUH har fokus pa optimering af
behandling med biologisk medicin

AF LEGE OG PH.D. STUDERENDE CAMILLA FRIMOR

a Odense Universitetshospital er vi

gaet i gang med et nyt, stort forsk-

ningsprojekt kaldet MOVE-IT. Lee-

sere af CCF-magasinet far her en
lille appetitvaekker, sa | kan fglge projektets
udvikling i de kommende ar.

Tidligere studier har afdaekket, at mange
patienter med Crohns sygdom og colitis
ulcerosa pa et tidspunkt mister effekten af
deres biologiske behandling. MOVE-IT
-projektet har til formal at adressere dette
problem.

Vi vil undersgge, om matematiske model-
ler kan beregne/forudsige, hvornar medici-
nen Ustekinumab (Stelara) og Vedolizumab
(Entyvio) bgr gives hos den individuelle
patient. Vi undersgger ogsa, om denne
modelbaserede medicindosering er mere
effektiv, end den behandling som vi tilby-
der i dag.

Daglig klinisk praksis er for nuvaerende,

at leegen beslutter og doserer medicinen
ud fra patientens symptomer, blodprgver
og affgringsprgver. | MOVE-IT-projektet vil
vi sammenligne denne tilgang med en ny

Inklusion/ Uge4 Uges Uge 12
uge 0

Uge 0, 24 og 48

&R

L samtale

metode. Beslutningen om hvornar naeste
medicindosering skal finde sted, traeffes ud
fra en matematisk model, der bruger en
lang raekke patientoplysninger: kgn, alder,
vaegt, hgjde, tidligere behandling med an-
den biologisk medicin, doseringshistorik og
prgvesvar. Pa denne made kan vi beregne/
forudse, hvordan medicinniveauet i blodet
udvikler sig over tid — og tilpasse behand-
lingen derefter.

Hvem kan deltage og hvordan?

Vi planlaegger at inkludere 166 voksne
patienter med IBD, som allerede er i stabil
behandling med enten Ustekinumab eller
Vedolizumab. Deltagerne vil blive fulgt i
48 uger og opdeles tilfeldigt i to grupper:

¢ Kontrolgruppen: far behandling som
normalt (standardbehandling), men vi
indsamler stadig biologiske prgver og
spgrgeskema data til sammenligning.

¢ Interventionsgruppen: far medicindose-
ringen tilpasset ud fra modellens anbefa-
linger.

Hver 4. uge far alle deltagere taget blod-
prgver, indsender affgringsprgver samt

MOVE-IT

Uge 16 Uge 20 Uge 24 Uge 28 Uge 32

Indsamiles hver 4. uge

udfylder spgrgeskemaer. Derudover vil der
vaere tre ambulante besgg i Igbet af stu-
dieperioden. | forbindelse med projektets
afslutning, skal der foretages en kikkert-
undersggelse eller billeddiagnostik (afhaen-
gigt af sygdommens placering i tarmen).

Hvor kan man deltage i projektet?
Patientinklusionen vil forega pa fglgende
sygehuse: Aalborg, Esbjerg, Vejle, Svend-
borg, Hvidovre og Odense.

Hvad haber vi at opna med projektet?
Malet med projektet er, at vi ved hjzelp

af den nye model kan opdage en evt. syg-
domsaktivitet i tarmen tidligere, maske
endda fgr patienten selv maerker nogen
symptomer. Med denne model haber vi pa
at kunne justere den medicinske behand-
ling i tide, bevare effekten lengere, undga
medicinsk over- eller underbehandling
samt sikre et hurtigere og mere sikkert
skifte til evt. anden medicin, hvis dette bli-
ver ngdvendigt.

Illustrationen nedenfor viser, hvordan et
patientforlgb er i MOVE-IT-projektet — fra
inklusion/baseline til afslutning/uge 48.

Uge 36 Uge 40 Uge 44 Uge 48

MOVE-IT er stgttet af Danmarks Frie Forskningsfond, Regionernes medicin- og behandlingspulje, Region Syddanmarks pulje for Fri og
Strategisk Forskning, samt Region Syddanmarks Ph.d. pulje.
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PATIENTER MED COLITIS ULCEROSA
ELLER MORBUS CROHN KAN UDVIKLE

HUDSYGDOM

Forskere har nu fundet en sammenhang
mellem tarmsygdommene og en hyppig [ New-Onset Inflammatory Bowel Disease J
hudsygdom (Hidrosadenitis Suppurativa )
kaldet HS), der ofte er meget sveer at diag- :
nosticere. Forskerne angiver, at tre ret enk- .
le spgrgsmal til patienterne vil vaere nok til \
at afslgre, om der en sammenhaeng til pa- ‘\
tienterne inflammatoriske tarmsyg og der- )
med sikre, at de far en bedre behandling. ! Screened for dermatological /
symptoms by questionaire }

At tarmsyge har hudlidelse er nyt | Recent diagnosis of IBD

Cirka 70.000 personer, lider af en kronisk )
inflammatorisk tarmsygdom. Men sygdom- : '
mene er desvarre i vaekst, som vi ogsa be- s
skriver andetsteds i magasinet og laegerne

regner med, at cirka 90.000 danskere vil ‘\
have sygdommene i 2050. ‘\

Referred to a dermatologist ;

Leegerne har laenge vidst, at tarmsygdom- )
me ofte fglges af andre sygdomme, som for | Verified diagnosis of HS

eksempel blodmangel, knogleskgrhed og \
gigt. Men, at tarmsyge 0gsa har samtidige ( 5.5% Concomitant Hidradenitis Suppurativa J

lidelser som hudsygdom er noget nyt

Hvornar er det tid til at spge hudlaege?
Ved at stille patienterne tre spgrgsmal op-
dagede mave-tarmlaegerne i undersggel-

sen, at patienterne havde brug for en hen-

Hidrosadenitis Suppurativa giver typisk bylder
i armhulerne, lysken, omkring endetarmen,
under brysterne, i mavefolder og pa ballerne.

visning til en hudlaege. Det viste sig, at seks
procent af alle patienterne i undersggelsen
ogsa havde Hidrosadenitis Suppurativa.

Tal med din laege, hvis disse tre
spgrgsmal tyder pa HS

Har du inden for de seneste 6 maneder
haft bylder pa kroppen?

Hvis ja, angiv hvor mange bylder, som du
har haft inden for de sidste 6 maneder?

Hvor har bylderne veeret eller er inden
for de seneste 6 maneder?

e Armhule

o Lyske

e Kgnsdele

e Bryst

e Ved endetarmen

e Ved nakken

e Ved maven

Kilde: Hidradenitis suppurativa among patients with new-onset inflammatory bowel disease—results from the IBD Prognosis Study [ Journal of Crohn's and Colitis | Oxford Academic

Kilde: https://www.bt.dk/sundhed/tre-spoergsmaal-til-tarmpatienter-afsloerer-overset-hudsygdom



KOMMENTAR
Der bgr vaere pargrendevejledere
i alle kommuner og hospitaler

Cirka 1/3 af landets kommuner har ansat
pargrendevejledere, som kan hjalpe med
at finde rundt i kommunens tilbud. Parg-
rendevejledere har til formal at give infor-
mation og stgtte til pargrende, sa de lettest
muligt kan navigere rundt i kommunens
tilbud. Vejlederen kan ogsa medvirke til at
skabe overblik over de mange foreninger og
videnscentre, hvor man som pargrende har
mulighed for at fa stgtte og information.

Organisationen Pargrende i Danmark har
sammen med 29 andre organisationer, her-
under CCF — Foreningen for tarmsyge, rettet
henvendelse til landets kommuner med et
gnske om, at der anseettes pargrendevej-
ledere i alle landets 98 kommuner. Og det
samme gnsker vi pa hospitalerne i Danmark.

| kommunerne kan man som pargrende

fa fastere grund under fgdderne, hvis man
kan kontakte en pargrendevejleder, nar
man star midt i en krise ifm. en naertstaen-
des sygdom eller blot har brug for radgiv-
ning og vejvisning ift. kommunale og frivilli-
ge tilbud malrettet pargrende.

Pa hospitalsafdelinger, hvor patienter er
indlagt oftest i lange forlgb, er der behov
for - udover pargrendevejledere - pargren-
degrupper. Ens hverdag gar pa pause, nar

{4
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Tre ud af fem pargrende oplever, at de skal keempe for
at fa den ngdvendige hjxlp, som deres nzertstaende

har ret til.

man pludselig skal vaere mere end to steder
pa samme tid. Det kan ingen klare gennem
leengere tid.

Det er naturligvis altid et spgrgsmal om
gkonomi og prioritering i kommuner og re-
gioner, om der skal investeres i en pargren-
devejleder, men det er veldokumenteret, at
pargrende til alvorligt og/eller kronisk syge
patienter er udsat for et hardt pres dggnet
rundt.

Tre ud af fem pargrende oplever, at de skal
kampe for at fa den ngdvendige hjzlp,
som deres neartstaende har ret til. De fleste
pargrende fg@ler, at de ggr en positiv for-
skel, men en ny undersggelse fra VIVE viser,
at pargrenderollen desvaerre kan ga udover
bade helbred og privatliv.

At prioritere en pargrendevejleder for at
forebygge pargrendes nedslidning og syg-
dom, sa de fortsat kan overkomme at hjzel-
pe, kan ikke vaere det, der veelter det kom-

munale eller regionale budget. Men bliver
en diagnose til flere, hvem skal sa hjelpe
hvem? Og det koster formentlig langt mere
i sygemeldinger, tabt arbejdsfortjeneste,
dagpenge, hvis de pargrende ogsa bliver
sygdomsramte.

| CCF haber vi derfor, at vi ser langt mere
stgtte til de alle de pargrende til kronisk
tarmsyge, som hver dag bruger al deres
vagne tid pa at klare hverdagen. De parg-
rende udggr en central rolle, som det dan-
ske velfeerdssamfund hverken kan eller har
rad til. Der er kommunalvalg den 18. no-
vember i ar. Det sidste ord er ikke sagt.

PARPRENDE
telefonen

Telefon 8686 4343

Gratis radgivning
Tirsdag 10-13,
Torsdag 16-19

PAR@RENDE
| DANMARK
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KURSUS FOR UNGE OG VOKSNE

DEN 24.-26. OKTOBER 2025 ¢ DANHOSTEL FREDERICIA, VESTRE RINGVEJ 98A ¢ 7000 FREDERICIA

10 GODE GRUNDE TIL AT DELTAGE |

KURSET

1 Socialt samveer med ligesindede

2 Mulighed for erfaringsudveksling

3 God mad & snacks - hele weekenden

4 Spaendende input og viden fra
oplaegsholdere

5 Hyggelige og trygge rammer

6 Mulighed for at tale med
socialradgiveren

7 Flere redskaber til veerktgjskassen

8 Der tages hgjde for, at vi har forskellige
behov

9 Underholdning med chance for at fa et
grin i godt selskab

10 Indhold henvendt direkte til pargrende

Lzes mere og tilmeld dig pa:
tarmsygdomme.dk/medlemskab/kursus/

CCF inviterer dig og andre medlemmer af foreningen til en hyggelig og spaendende
weekend spakket med super relevant indhold. Du er meget velkommen til at tage en
pargrende med.

Der abnes for tilmelding den 1. august.

Sidste frist for tilmelding den 11. septem-
Kurset starter med velkomst fredag kl. 18:00 ber — medmindre fuldt booket tidligere!
Programmet forventes afsluttet sgndag kl. 12:00

*Du skal selv sgrge for transport.

UNGEARRANGEMENT MED CECILIE RAUN
- EN DAG MED ABENHED OG FALLESSKAB

| maj afholdt CCF’s Ungegruppe et lands- handtere usikkerhed i en ung alder. Det
daekkende ungearrangement i samarbejde satte gang i en vigtig samtale blandt de
med influencer Cecilie Raun, som selv deltagende unge, som ogsa delte deres
lever med Crohns sygdom. Dagen bgd egne oplevelser og tanker om livet med en
pa bade naerveer, rlige forteellinger og kronisk tarmsygdom.

steerkt faellesskab mellem unge.

Arrangementet blev en meningsfuld og
Cecilie delte abent ud af sine erfaringer tryg ramme for feellesskab og samtale, og
med sygdommen — fra hverdagslivet med vi sender en stor tak til Cecilie og alle del-
IBD til at skulle gennemga operationer og tagerne for en rigtig inspirerende dag!"
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Nordisk temadag for sygeplejersker

Fokus pa individet fremfor
systemet er nu i fokus

Hvert ar samles tarmsygeplejersker fra hele Norden til temadage. Tema-
dagen blev i ar afholdt i forbindelse med World IBD Day den 19.-20. maj med

Der er kommet et nyt omdrejningspunkt i fokus pa diagnostik, behandling og livet som ung med kronisk tarmsygdom.

hele sundheds-

. . ) Der blev holdt flere speendende indlzeg med bl.a. psykolog Julie Drotner
sektoren, bade nationalt og Internationalt.

Mouritzen, som kom med anbefalinger til “ungevenlige mgder” med unge.

e Professor Trine Jess fra Aalborg Universitetshospital satte fokus pa angst og
Det handler om individet og for tarmsyge

drejer det sig depression hos patienter med kronisk inflammatorisk tarmsygdom (IBD).
seerligt om: .
¢ Individuel medicinsk behandling To af foreningens med-
lemmer, hhv. Frederik
Steenfeldt og Mar-
tin Winther, holdt et

spaendende og givende

¢ Individuel pleje
¢ Individuel livskvalitet

Ikke to patienter er ens — og vi kommer til at ) ) )
indleeg med titlen: ”Vi

fik IBD (kronisk inflam-
matorisk tarmsygdom),

se mere og mere individuelle tilpassede be-
handlinger i den kommende tid.

da vi var unge” — og
fortalte om, hvordan
deres tarmsygdom
havde &ndret deres
liv (se mere om Martin
Winther pa www.
tarmsygdomme.dk).

* Konstituering Pa det seneste hovedbestyrelsesmgde var der en
seerlig velkomst til det nye kommitterede medlem af CCF’s ho-
vedbestyrelse: Laege Anders Dige, Aarhus universitetshospital.
Udover Anders Dige er Anette Olivarius blevet genudpeget som
kommitteret medlem, med saerligt ansvar for pargrendeomradet.
Desuden meddelte Hengameh Chloe Lauridsen, at hun gnsker at
hellige sig posten som formand for lokalafdelingen Kgbenhavn, og
derfor gnskede at udtraede af hovedbestyrelsen. Det gav
plads til at fgrstesuppleant Sofie Vejrup nu er blevet hovedbesty-
relsesmedlem.

Vedtaegtsudvalg Hovedbestyrelsen har nedsat et vedtaegtsudvalg,
hvor hovedbestyrelsesmedlem Morten Westfall er formand. Ud-
valget skal gennemga vores vedtaegter og komme med et opleg
til mere tidssvarende vedtaegter, der skal drgftes i lokalafdelinger-
ne og pa diverse mgder, inden der skal tages stilling til eventuelt

nye vedtaegter pa vores landsgeneralforsamling i 2026.

Jllll Nyt fra Hovedbestyrelsen [N

e NCAS NCAS (Nationalt Center for Autoimmune Sygdomme) har
meddelt, at de har indgaet aftale med en konsulent om at fa ud-
arbejdet analyse af den samfundsgkonomiske pavirkning med/
uden en koordineret indsats for patienter med autoimmune syg-
domme. Vi afventer fortsat analysen, som vi far, sa snart den er
klar. I den netop indgaede gkonomiske aftale mellem regeringen
og regionerne, er det besluttet, at NCAS skal forankres i regioner-
ne. Det betyder, at vi skal @ndre strategi. Dette ggr vi i samarbej-
de med de gvrige foreninger og den lobbyist, vi ogsa hidtil har

samarbejdet med.

e Hjemmeside Hjemmesiden er blevet lanceret og fungerer nu
ogsa med det nye medlemssystem. Hiemmesiden er overgaet til
sekretariatet. Vi far positive reaktioner fra nye medlemmer over
den hurtige og direkte kontakt, som det nye medlemssystem
giver mulighed for. Ligeledes er lokalafdelingerne glade for den

mere personlige made, der kan inviteres til arrangementer pa.
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Colitis ulcerosa ~ Crohns sygdom
Kroniske inflammatoriske tarmsygdomme — 18D Irritabel tyktarm - Irritable bowel syndrome - IBS Galdesyrediarré

Tarmsygdom

Den oversete folkesygdom

Man regner med, at ca. 800.000 danskere i dag er

9

ramt af irriteret tyktarm,

sk undersegelse har vist effekt af ot midd

s i behandlingen af sukk Denne behand
dnu ikke standard og kre e indsprojti med

I bk e lzsg t. In re er behandlingen derfor forbeholdt
& TARMSYGDOMME KENDER INGEN GRANSER 30% af IBD patienter har samti- O e
COLITIS - CROHN FORENINGEN b . dig med deres Crohns sygdom
eller colitis ogsé irriteret tyktarm.

Velkommen til CCF De gode rammer for en konsultation
Foreningen for tarmsyge'’s lokalafdelinger! Spergeguide

IBD ordbogen

Vi strazber efter at skabe et inkluderende og stettende miljo. L
Bliv en del af et fallesskab og oplev, hvordan visammenkan TH g derlaver med
gere en forskel. £ inflammatorisk tarmsygdom

COLITIS - CROHN FORENINGEN
FORENING FOR TARMSYGE

Nyt CCF-materiale
Pjecer og informationsmateriale
Sundhedsudvalget har haft travlt med at opdatere
og udvikle materialer i foreningen. Der er lavet helt
nye foldere, der omhandler fglgende omrader:

¢ Den oversete folkesygdom - pamflet
¢ Kronisk inflamatorisk tarmsygdomme — IBD
e Irritabel tyktarm - IBS
¢ Galdesyrediarré
* Kolit og divertikler
 Velkomstfolder til CCF’s lokalforeninger
¢ Spgrgeguide — Ramme om den gode konsultation
® Go Card — Er det pa tide, vi snakker om tarmen
¢ IBD-ordbogen

132.000

Go-Cards blev uddelt i maj
maned med budskabet:
Er det pa tide, at
vi snakker om tarmen?
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EFCCA bliver nu IFCCA, en international paraplyorganisation

EFCCA havde den 31. maj generalforsamling

i Bruxelles, hvor 35 medlemslande deltog,
herunder Danmark. Generalforsamlingen be-
sluttede, at EFCCA i fremtiden skal veere en
international paraplyorganisation, modsat tid-
ligere, hvor den udelukkende var Europaeisk.
Navnet pa organisationen er derfor nu ndret
til IFCCA. Dette kan du leese mere om pa www.
effca.org.

Workshops

| ar blev der afholdt hele tre workshops i
forbindelse generalforsamlingen i IFCCA,
hhv. om en verdensomspandende kam-
pagne om tarmsygdomme, DIVA (digitalt
leksikon med viden om tarmsygdomme)

og vedtaegter for samarbejdet.

Sporgeskemaundersggelsen
i forbindelse med MiGut —
Health projektet

Stor TAK til alle jer, som tog jer tid til at svare
pa spgrgeskemaundersggelsen i april maned og
frem til og med 20 maj 2025. Danmark har faet
stor ros fra bade IFCCA, der fglger med i pro-
jektet, men ogsa fra ledelsen af projektet, da
vi fra dansk side ndede op pa hele 1.397 svar i
undersggelsen, hvilket er en af de hgjeste svar-
procenter fra noget land i undersggelsen. Der
er bevilget EU-stgtte til projektet pa 10 mio.
kr., hvor af 12 lande, herunder Danmark, delta-
ger. Projektet undersgger pa tveers af Europas
graenser oplevelser og erfaringer ved at have
tarmproblemer.

w

“ We Stand

wnproving the lives of F;].E [=]
people with Inflammatory  j4sé sy

Bowel Disease (18D) =

Teenketank med fokus pa personlig pleje
til tarmsyge

CCF har deltaget med to patientrepraesentanter i en international workshop sam-
men med 14 laeger for at indkredse, hvad det helt konkret er, at tarmsyge har be-
hov for af personlig pleje.

| den forbindelse var der stor enighed om, at tarmsyge personer har forskellige
behov. Selvom flere patienter lever med den samme tarmdiagnose, som f.eks.
Crohn’s sygdom og colitis, vil et sygdomsforlgb, en hverdag og personens livskva-
litet ikke ngdvendigvis veere den samme. Det geelder, nar det kommer til sympto-
mer, behandling, muligheder for at mestre uddannelse - og arbejdsliv og forskelli-
ge opfattelse af, hvad livskvalitet er.

Generelt blev det konkluderet, at

e en tarmsyg, der lever med daglig forstoppelse, ma skylle sine tarme dagligt for
at komme pa toilettet

o ikke alle har samme oplevelse, som en tarmsyg, der aldrig er forstoppet, men i
stedet har sveert ved at Igbe 1 km grundet fglgesygdom med ledudfordringer

e |gbe Marathon flere gange om aret ikke altid lykkes, nar man ma starte traenin-
gen om hver gang, at tarmsygdommen pludselig gar i udbrud.

o fzelles for alle tarmsyge er, at tarmsygdomme er usynlige

Den internationale teenketank vil arbejde videre om emnet: Personlig pleje til
tarmsyge.
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ETCT]
brug for radgivning?

Har dupsoriasis,
hidrosadenitis suppurativa (HS),
psoriasisgigt, rygsgjlegigt,
morbus Crohn og
colitis ulcerosa, sa kan vi
radgive dig

NATIONALT CENTER FOR
AUTOIMMUNE SYGDOMME (NCAS)
ABNER RADGIVNINGSTELEFON

NCAS har nu abnet op for en radgivningstelefon, der ggr det muligt for patienter uden
for NCAS med én eller flere af vores sygdomme at anvende radgivningstelefonen.

Den er bemandet mandag til fredag af forskellige fagpersoner.
Alle tider fremgar af QR-koden.

Vores diaetist, psykolog, socialfaglig radgiver og sygeplejerske sidder klar til at radgive om:
e Handtering af sygdom

e Medicin og virkning

e Symptomer og udredning

. Telefon
¢ Sygdom og sygemelding 23882479
e Arbejde og studie — Dzekket af
e Psykiske reaktioner fagpersoner pa

forskellige
ugedage

e Kost og ernzering
e Motion og bevagelse
¢ Intimitet og seksualitet

29
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Du kan donere en del af din arv til CCF
— og samtidig fritage dine arvinger
for arveafgift

Det er en rigtig god idé, nar du skal skrive et testamente, at fa overblik over,
hvilke typer af arvinger du har.

Med et testamente bestemmer du selv, Undga arveafgift med et testamente
hvem der skal arve efter dig. Skriver du til CCF FA GRATIS ADVOKATHIJZELP
Colitis-Crohn Foreningen (CCF) — Forening Du kan sikre dine arvinger en stgrre arv L
for tarmsyge ind i dit testamente, er din ved at lade CCF arve: Betanke! du CCF,' dit testa-
! mente, hjalper vi med at betale
arv med til at ggre en forskel for tarmsyge 4 .
) ) o ) i . ) advokatregninge op til 5.000 kr.
i fremtiden samtidig med, at du sikrer, at e Hvis du bade gnsker at betaenke din fa- Tilskuddet pé op til 5.000 kr. er
dine arvinger fritages for afgifter. milie og CCF, kan du overveje at bruge skattepligtigt.
30 %-lgsningen. Med 30 %-lgsningen kan
Hvis du vaelger at lave et testamente, kan du indseette CCF i testamentet til at arve Her er 8 GODE RAD ftil dig forud for
du enten veaelge at testamentere et bestemt 30 % af boet pa betingelse af, at CCF mgdet med en advokat — og de oplys
belgb, en del af din arv eller hele din arv betaler bo- og tilleegsboafgifter for dine ninger, som du med fordel kan med-
til CCF. gvrige arvinger. Da CCF er fritaget for at bringe til madet:
betale bo- og tillegsboafgifter, betyder
. det, at din familie far lidt mere i arv, og 1. Din beslutning om, hvem du gerne
Sadan kan (Elu stotte der bliver samtidigt ogsa et belgb til CCF. vil betzenke i dit testamente? Her er
CCF - Foreningen for n .
tarmsyge ' deF releva_nt at fa et overblik over,
e Denne Igsning er kun relevant at overve- hvilke arvinger du har.
. je, hvis du gnsker at betanke arvinger,
S B REE L LT . der betaler bade bo- og tillgsboafgift 2. Du skal medbringe navne, fadsels-
st ezl s el . pa i alt 36,25 %, dvs. f.eks. dine s@sken- dato og/eller adresse pa alle dem,
kan Izse mere de, nevger, niecer eller en god ven. som du gnsker at betaenke. Det gael-
der bade familie, venner mv. Hvis du
30 %-lgsningen” er relevant for dig, hvis du ikke har segtefalle, registreret partner eller gnsker at betaenke CCF-Foreningen
livsarvinger (bgrn, bgrnebgrn osv.). for tarmsyge, sa medbring vores navn
og evt. CVR-nummer. CCF’s CVR-
nummer er 21314307.
Et eksempel pa 30 % Igsningen:
Lad os sige, at du har en formue, nar du gar bort, pa 1.000.000 kr. Du indsaetter din niece 3. Har du tidligere oprettet testa-
som universalarving til hele din formue. Af dette belgb skal din niece sa betale boafgift mente, sa medbring gerne en kopi af
pa 15 % (efter bundfradraget pa 346.000 kr. (2025) er trukket fra) samt tillegsboafgift pa dette.

25 % af det resterende belgb.

4. Har du bgrn eller egtefelle, som er
gaet bort, skal datoen herfor noteres.

UDEN "30 %'L¢SN|NGEN MED "30 %-L¢SN|NGEN" Her er det ogsa relevant, om du sidder

Din formue: 1.000.000 Din formue: 1.000.000 | uskiftet bo.
5. Teenk pa dit indbo. Har det nogen
9 ARV TIL DIN NIECE 9 ARV TIL DIN NIECE vaerdi eller maske affektionsveerdi?
@nsker du at lave et saerskilt testa-
676.425 kr. 700.000 kr. mente, der bestemmer fordelingen af
( dit indbo (indbotestamente)?
AFGIFTER (SOM
% AFGIFTER: % CCF BETALER) 6. Har du szerlige gnsker om vedlige-
323.575 kr. 241.825 kr. holdelse af gravsted?
7. Hvad skal der ske med evt. husdyr?
ARV TIL CCF
8. Har du gnsker til, hvem der skal sta
85.175 kr. for bobehandlingen?
| dette eksempel har din niece altsa | dette eksempel har din niece altsa
arvet mindre, end hvis CCF var skrevet arvet mere, fordi CCF var skrevet ind i

ind i testamentet med 30 %-reglen . testamentet med 30 %-reglen
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Faergerne

Nordjylland

Midtjylland

@stjylland
Midtvestjylland
Nordsjeelland
Sydgstjylland Kgbenhavn
Sydvestjylland Midt-Vestsjeelland
Fyn
Sgnderjylland

Bornholm - Stiftet 1995
Mail: bornholm@ccf.dk

Fyn - Stiftet 1992

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

Hele maj maned stod i tarmsygdommenes
fokus, pa Hovedbiblioteket i Odense.
CCF-Fyn havde faet mulighed for at lave en
udstilling. Vi var "Manedens Forening" - et
koncept de kgrer for at give foreninger en
mulighed for at veere synlige og gg@re op-
marksomme pa sig selv. Tilbagemelingen
fra biblioteket var, at der havde veeret en
del besggende ved standen!

Se fotos fra den dag vi satte udstillingen op.

R —— il
EHs FORENING

——

C

.

Efter sommerferien har vi planlagt et med-
lemsarrangement d. 17.august, hvor vi in-
viterer til bowling i Odense Bowlingcenter
i Bolbro.

D. 29.10.25 afholder vi et foredrag med
lege, Camilla Frimor, som kommer og
forteeller om det studie hun er igang med.
Studiet omhandler biologisk medicin, opti-
mereing af dosis holdt op imod patienter-
nes blod- og affgringsprgver.

Med venlig hilsen
Lone Hemmingsen
CCF-Fyn, bestyrelsesformand

Fergerne - Stiftet 1997

Formand: Oluva Hermansen
Mail: ccf@ccf.fo
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Kgbenhavn - Stiftet 1989

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

Foredrag om kost og

IBD med professor Johan Burisch

Torsdag 21. august kl 19:00 pa Hvidovre
Hospital, auditorie 3+4

Kost og IBD — hvad ved vi egentlig?

Hvilken rolle spiller kosten i udviklingen af
inflammatorisk tarmsygdom?

Kan kosten pavirke sygdomsforlgbet — og
er kost en mulig del af behandlingen?

| dette foredrag giver professor Johan Bu-
risch fra Hvidovre Hospital et overblik over
den nyeste viden om kostens betydning for
bade risiko, sygdomsaktivitet og behand-
ling ved IBD.

Tilmelding senest 19. august pa NemTil-
meld (https://ccf-kobenhavn.nemtilmeld.
dk/) Der serveres frugt og vand.

Mindfulness og yoga med Berit Weise
Online medlemsarrangement med fokus
pa krop og sind

Sgndag 7. september kl. 10:00-11:00

| undervisningen satter Berit fokus pa,
hvad mindfulness ggr ved kroppen, og
hvordan man bedst treener den i sin hver-
dag. Berit vil guide meditationer som fx
bodyscanning og vise en raekke lette yo-
gagvelser. Til slut vil der forhabentlig veere
tid til at besvare spgrgsmal.

Du kan laese mere om metode og resul-
tater pa Dansk Center for Mindfulness,
mindfulness.au.dk og du kan se mere om
Berit her pa metacom.dk

Tilmelding senest 4. september pa NemTil-
meld: https://ccf-kobenhavn.nemtilmeld.dk/

Online foredrag om Kost og inflammatorisk
tarmsygdom med Adjunkt Mahsa Jalili
Torsdag 18. september kl. 19:00

Mabhsa Jalili er adjunkt i klinisk ernaering
ved sektionen for Ernaering og Sundhed pa
Institut for Idraet og Ernaering (NEXS), Kg-
benhavns Universitet.

Kost pavirker inflammatorisk tarmsygdom
og kan enten deempe eller forvaerre in-
flammation. Forskning viser, at inflamma-
tionsfremmende mad kan forvaerre symp-
tomerne. Sammenhangen mellem kost og
udvikling af sygdommen er dog ikke helt
klar. En antiinflammatorisk kost kan mulig-
vis hjelpe.

Du kan bl.a. lzese om hendes arbejde i den-

ne artikel: The dietary inflammatory poten-

tial and its role in the risk and progression

of inflammatory bowel disease: A systema-

tic review. Clin Nutr. 2025 Apr:47:146-156. 9
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Tilmelding senest 16. september pa NemTil-
meld: https://ccf-kobenhavn.nemtilmeld.dk/

Foredrag med Ph.d. studerende

Mads Lie fra PREDICT Tine Jess gruppen.
Torsdag 9. oktober kl 19:00 pa Hvidovre
Hospital, auditorie 3+4

Mads Lie er lzege og ph.d.-studerende ved
PREDICT. Hans forskning fokuserer pa IBD
hos bgrn og unge, og har modtaget fgr-
steprisen fra Jysk Medicinsk Selskab for sit
ph.d.-projekt.

PREDICT og INTERCEPT-studiet

PREDICT er et forskningscenter i Kgben-
havn, der fokuserer pa alle aspekter af
inflammatorisk tarmsygdom (IBD). Det in-
ternationale samarbejde omfatter bl.a. det
nye INTERCEPT-studie, som vil identificere
personer i hgj risiko for Crohn’s sygdom, fgr
sygdommen bryder ud — med hab om tidlig
forebyggelse. Projektet er stgttet af EU og
andre store fonde.

Tilmelding senest 7. oktober pa NemTil-
meld (https://ccf-kobenhavn.nemtilmeld.
dk/) Der serveres frugt og vand.

Medlemsarrangement

- Julehygge med Banko

Tid: Mandag den 3. november 2023 kl.
16:30 - 21:00

Sted: Tastrup Medborgerhus, Store Sal

Igen i ar inviterer CCF KBH vores medlem-
mer til JULEBANKO — vi spiller 7 almindelige
spil og et ekstra spil. Der vil veere flotte,
spaendende praemier og sidegevinster.

Fgr og efter bankospillene vil der vaere tid
til hyggelig snak og mulighed for at veere
kreative med papir, saks, tusch, lim, snor og
perler da vi kgber ind til, at du kan lave ju-
lepynt. | ar serverer vi mad, ¢l, vand, kaffe,
te, Glggg og xbleskiver

Pris for deltagelse: 50,- kr. for medlemmer
og 60,- kr. for pargrende.

Prisen daekker bespisning og 3 plader til
bankospillene.

Extra plader koster 10,- kr. per stk. (husk
kontanter eller betaling med MobilePay)
Vi haber du/I har lyst til at deltage og g@re
dette til en hyggelig aften.

Tilmelding pa NemTilmeld (https://ccf-ko-
benhavn.nemtilmeld.dk/) senest den 26.
oktober.

Vi gleeder os til at se sa mange af jer som
muligt og da der er begraenset antal plad-
ser - i alt 70, der fordeles efter "fgrst til
mglle”-princippet - rader vi til hurtig til-
melding.

Afholdte arrangementer:

CCF Kgbenhavn inviterede igen til LadyWalk
den 26. maj. 2025 og i ar med 20 deltager
og det blev vi belgnnet med en fin glaspo-
kal.

Med den flotte nye CCF-plakat som mgde-
sted gjorde vi os igen meget synlige — og
vi havde en fantastisk dag. Vejret viste sig
fra den bedste side, det holdt tgrt hele
vejen. Vi delte os i 3 grupper til ruterne pa
3,7 og 12 km og sa gik det derud af med
de smukkeste udsigter til by, havn, hav og
strand langs ruten. Undervejs var der stop
ved iskiosken hvor vi fik lidt at styrke os pa
og senere et stop ved vaeskedepotet. Da vi
naede malet, samledes vi om pglser med
brgd og hyggesnak inden det gik hjemad
for denne gang.

Vi planlaegger at gentage dette arrangement
til naeste ar, hvor datoen allerede er fastlagt
til mandag den 18. maj 2026. Sa st allere-

de nu X i kalenderen hvis du vil med.

Midtjylland - Stiftet 1995

Formand: Marianne Andersen
TIf.: 3069 0056
Mail: midtjyllland@ccf.dk

Midtvestjylland — Stiftet 1991

Mail: midtvestjylland@ccf.dk

Midtvestsjelland - Stiftet 2021

Mail: midtvestsjaelland@ccf.dk

Nordjylland - Stiftet 1992

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

Fondsmidler til Colitis Crohn Foreningen
Nordjylland

Mandag den 5. maj 2025 blev CCF Nordjyl-
land inviteret til ssmmenkomst hos Chr. den 4
Laug’s Fond i Jens Bang Stenhus i Aalborg.

Fonden er stiftet den
16. december 1942 i
Duus Vinkzlder i det
praegtige renaessan-
cehus. Det skete i en
for Danmark saerdeles
mgrk tid midt under pe
2. verdenskrig og den

&
tyske besaettelse.

Fonden blev stiftet med det formal at skabe
et samlingssted og fristed for “sande dan-
skere”. Og efter krigen fortsatte fonden sit
virke. De mest prominente medlemmer er
Hendes Majestaet Dronning Margrethe Il og
Kong Frederik den X, Kongelige hgjheder
Prins Joakim, Prinsesse Marie og Benedikte.
Alle er optaget i Duus Vinkalder og heref-
ter udnaevnt til £resmedlemmer.

Sammen med gvrige frivillige foreninger i
Aalborg fik alle tildelt et legat/en donation
fra Fonden. Der skal der lyde en stor tak for
fra CCF Nordjylland.

Efter uddelingen blev alle inviteret i Klo-
steret, hvor der var alsang i anledningen af
Danmarks befrielse. Der blev sunget "Den
bla anemone”, "Altid frejdig” o.s.v. Det fore-
gik sammen med Klosterets stgtteforening.
En meget hgjtidelig seance.

Herefter var der en guidet tur til Klosterets
kirke, hvor vi fik historien omkring kirkens
restaurering og fortallinger omkring ud-
formning af kirkerummet m.v.

En fantastisk dag. Vi vil igen gerne benytte lej-
ligheden til at takke Fonden for donationen.

Nordsjalland - Stiftet 1989

Formand: Anette Olivarius
Mail: nordsjaelland@ccf.dk

Mandag den 19. maj var Lokalafdeling
Nordsjeelland pa besgg hos Gastro pa Fre-
derikssund Hospital og Hillergd samt Sund-
hedshuset i Helsinggr - god dialog med
personalet som “godkendte bade de nye
brochurer, balloner og bolcher”

Vi tog lidt forskud pa “fejringen” fre-
dag16/5 og lgrdag 17/5 i Hornbaek som
havde stort besgg af turister og sommer-
husgaester.

Vi delte Gocards ud (ja, dem havde vi hen-
tet pa den lokale Cafe torsdag) og opfor-
drede til at besgge den nye hjemmeside for
klogskab og medlemskab

TAK til jer 7 der skrev, at | er klar i maj 2026
til at hjeelpe i marken ;o)

Familiedag

Sgndag den 7. september 2025 kl 11:00 hol-
der vi familiedag ved Kronborg i Helsinggr;
hvor vi kan bygge og flyve med drager, spille
kongespil, puste seebebobler - og ikke mindst



sidde sammen og tale om vigtige emner.

Du er naturligvis ogsa velkommen alene.
Det vigtigst er, at vi mgder ligesindede, har
nogle hyggelige timer og bliver klogere eller
opbygger nye venskaber.

Vi byder pa pizzaer og sodavand / ¢l, nar vi
bliver sultne - og en kop kaffe/te senere pa
eftermiddagen.

Parkering og 6 toiletter findes pa Madmar-
kedet

Tog til Helsinggr / Grgnnehave Station og
busstop Kronborg el Madmarkedet.

Seetter de lysergde CCF Beach flag op, hvor
vi har base.

Max deltagelse 30 personer og aflyser hvis
vi er under 10 tilmeldte.

Tilmelding senest 28/8 til Nordsjaelland@
ccf.dk - hvor vi kan tage en dialog hvis der
er allergener /kost andring.

Oplys antal voksne og bgrn SAMT mobil tlf.
HVIS der skal ndres lokation pga. heldags-
regn.

Ser frem til at mgdes
Hilsen Anette Olivarius
Formand for CCF Nordsjaelland

Storstrgm — Stiftet 1993

Mail: storstroem@ccf.dk

Sydvestjylland - Stiftet 1994

Formand: Ulla Arnum
Mail: sydvestjylland@ccf.dk

Keere medlemmer

Nar | leeser dette, er sommeren ved at ga
pa heald, vi hdber i har haft en god sommer
og nyder resten af den inden vi gar ind i ef-
terdrsmanederne.

Vi starter med at se bagud

Den 24.maj, havde vi besgg af Helle Kub-
sch, som er ansat som psykoperateut pa
afd S pa OUH, hvor hun hjlper patienter
med at,

e Slappe af

e Tackle smerter

¢ Fa kontakt med kroppen igen

* Forsta kroppens reaktioner

e Overskue situationen

e Livsmod

Hvordan:

e Helhedssyn

e Lytter — omsorg

e Krops gvelser / behandling

o Andedraetsgvelser

e Humor

o Reframe det der er sveert

Mange af de fremmgdte var enig om, at
alle sygehuse burde have en som hende
ansat. Hun gav os rigtig mange gode input
som vi kan arbejde med fremadrettet.

Den 14.juni var vi en tur ved Kvie Sg, vi
startede med en gatur rundt om sgen, hvor
vi fik snakket om Igst og fast, efterfglgende
gik vi ind pa restaurant Pandekagehuset
hvor vi spiste dejlige madpandekager ogsa
her gik snakken lystigt omkring bordene,
alt i alt et vellykket arrangement i dejligt
solskin.

Sa ser vi fremad:

Den 20.september har vi faet laege Anders
Dige fra AUH og laege Philip Rask Lage-Han-
sen fra Esbjerg sygehus til at laegge vejen
forbi os.

Anders vil fortaelle omkring fglgesygdom-
me ved vores sygdomme og Philip omkring
smerter og treethed hos gigtpatienter.

Vi slutter aret af som saedvanligt med vores
julebanko den 29.december.

Sa sat allerede nu kryds i jeres kalender

til de 2 arrangementer, indbydelserne vil

| modtage i jeres mail box, nar tiden naer-
mere sig.

Til slut vil vi ggre jer opmaerksom pa CCF’s

PATIENTPRIS, det er her | som medlemmer

kan indstille en fagperson f.eks. lzege, syge-
plejeske, serviceassistent mm, som | synes

har gjort et indsat ud over det man kan for-
vente. Sa skriv en mail til info@ccf.dk med

en begrundelse sa din kandidat kan komme
i betragtning.

Hilsen bestyrelsen.

Sydgstjylland - Stiftet 1989

Mail: sydoesttjylland @ccf.dk

Sgnderjylland - Stiftet 1989

Formand: Lena Kjaergaard
Mail: soenderjylland@ccf.dk

16. maj: Minigolf og pandekage spisning,
for hele familien, ved Genner Hoel Pande-
kagehus og camping. En aften hvor der var
masse af hyggeligt samvaer og minigolf.

CCF MAGASINET

AUGUST 2025

Minigolf vinder l

31. maj:

var Lena til Fri-
villigmarked i
Abenra, en god
made at ggre
opmarksom pa
vores lokale CCF afd. Sgnderjylland.

Hvor der var sma konkurrencer, til bade
bgrn og voksen. Her nogle heldige vindere.

INFO: Bgrne unge arrangementer.

Er du barn og har en mave tarm sygdom,
eller er du barn af en med IBD og bor du i
en af de 4 Sgnderjyske kommuner ( Tender,
Abenra, Haderslev eller Spnderborg), sa vil
colitis crohn foreningen gerne invitere dig
og dine sgskende til bgrne unge arrange-
ment, sd i kan mgde og hygge med andre
bgrn og unge der enten selv er syge, eller
neer pargrende til en med en IBD sygdom.

Lgrdag d. 13/9 er der mulighed for at delta-
ge i 3-kamp, hvor der skal spilles bowling,
lasergame og minigolf. For at kunne deltage
i denne dag, skal man vaere min. 130.cm

Lgrdag d. 4/10 inviterer vi bgrn og unge
med en turiJump a lot der er et stort le-
geland.

Mere info om disse arrangementer kommer
senere pa mail.
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CeraPlus™ soft konveks klaeberen® med ceramid
er designet til at hjeelpe med at forhindre laekage

CeraPlus™ soft konveks klaeberen har:
¢ et fleksibelt design

e giver et blidt tryk omkring stomien
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2cf[8] Fa mere information p& www.hollister.dk eller bestil en
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COLITIS-CROHN FORENINGEN

Landsforeningen til bekaeempelse af colitis ulcerosa
og morbus Crohn samt andre relaterede tarmsygdomme

Kongensgade 66-68, 2.th., 5000 Odense C - www.tarmsygdomme.dk
o 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
Ulla Arnum, Sydvestjylland
Morten Westfall, Fyn

Nanna Rita Jensen, Kgbenhavn
Anne Brandt, Nordsjaelland
Henriette von Essen-Leise,
Nordsjzelland

Sofie Vejrup, @stjylland

Jesper Olsen, Nordsjaelland (1. suppleant)

KOMMITTERET MEDLEM
AF HOVEDBESTYRELSEN

Anders Dige, lege
Anette Olivarius, Pargrendeambassadgr

DET LAGELIGE RAD

Anders Dige, lege

Ida Vind, overlaege, ph.d.

Jan Fallingborg, overlaege dr.med
Jens Kjeldsen, professor, overlaege
Johan Burisch, professor, overlaege
Karsten Lauritsen, overlaege,

Katrine Winther, speciallaege

Niels Quist, professor, overlaege

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

SOCIALRADGIVER

Telefon: 5057 4982

Mail: social@ccf.dk
(SIKKER MAIL)
Telefontider:

Mandag og fredag kl.9-11
(k1.9-12 fra 1/9-2025)

CCF-TARMLINJEN

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

REDAKTION

Bladudvalg
Mail: info@ccf.dk
Lokalstof: he@ccf.dk

Deadline for materiale
til naeste udgivelse:
den 22. september 2025

Alle indlaeg, billeder
og forslag kan sendes til mail:
he@ccf.dk
eller info@ccf.dk
mrk. Magasinet

DU STAOTTER CCF MED 5 @RE

PR. LITER MED OK BENZINKORT

Der er mange, der vaelger at stgtte CCF, nar de tanker benzin — det er vi rigtig glade for!

Har du ikke allerede et benzinkort ved OK, der stgtter CCF, kan du ogsa veere med!

Du stgtter Colitis-Crohn Foreningen med 5 gre pr. liter benzin eller diesel, som du tanker.

Desuden udlgses yderligere 200 kr. i bonus fgrste gang, du har tanket 500 liter.

Det koster ikke noget at fa et OK benzinkort.
Der er intet oprettelsesgebyr, rentefri konto, og du betaler kun din benzinregning én gang om
maneden. Og benzinen bliver selvfglgelig ikke dyrere — OK sponsorerer hele stgttebelgbet.

Hvis du allerede har et OK Benzinkort, kan du nemt tilknytte en sponsoraftale til

Colitis-Crohn Foreningen. Ring til OK pa 70 10 20 33, sa ordner de det.
CCF har aftalenummer 561098 hos OK-benzin, og det er denne aftale,
som du skal tilmeldes. Pa forhand tak for din stgtte.
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P P DANMARK

Magasinpost SMP
ID-nr. 46659

De gode rammer for en konsultation
Spergeguide

Status for din tarmsygdom / “Skal-ting” (5 min)

Sygdomsaktivitet: Symptomer, undersggelser og prevesvar
Effekt af behandling & alternativer ved manglende effekt eller
bivirkninger

Mal og forventningsafstemning

Dine @nsker til emner i samtalen — nedenstaende til inspiration
(5-8 min])

A. Livssituation og livskvalitet

@konomisk (medicinudgifter)

Psykisk og fysisk velvaere/funktion

Sociale relationer, familie og parerende

Livskvalitet og fremtidstanker

Treethed (fatigue)

Kost og ernaering
Skole/uddannelse/arbejde/sygemelding, fritid
Aldersbetingede forhold (graviditet, seksualitet, intimitet,
menstruation, overgangsalder)

Vaccinationer, rejser

Eventuelle alternative behandlinger (herunder ogsa naturmedicin,
alternative behandlere)

. Symptomer fra folgesygdomme Hyppigste

Symptomer og behandling af komplikationer felgesygdomme:
Symptomer og felgesygdomme

Smerter og treethed (fatigue) * Ledproblemer

* Hudproblemer
*  Oijenlidelser
e |ever & galdeveje




