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FRETTIR

ADALFUNDUR EFCCA...

var haldinn 27-28. mai i Brussel og sat Sigurborg Sturludoéttir
fundinn fyrir hond CCU. Dagskra fostudagsins var ad mestu
leyti hefdbundin adalfundarstorf; farid yfir arsskyrslu og
arsreikninga 2015, starfsazetlun fyrir arid 2016 og arsskyrslu
unglidahopsins. Einnig var kynnig a peim sem budu sig fram

i setu i stjorn EFCCA en kosid var a laugardeginum. | ar var
formannskosning en adeins einn baud sig fram, Martin Ko-
jinkov, sem starfad hefur sem gjaldkeri i stjorninni. Tveir budu
sig fram til setu i stjorn; Alejandro K. Samhan Arias frd Spani
og Marko Perocic fra Serbiu. Kosid var um adild Tyrklands og
[sraels ad EFCCA og voru baedi |6nd sampykkt af 6llum fundar-
gestum. Janek fra nystofnudum samtékum i Eistlandi kynnti
sig og samtokin og hyggjast pau saekja um fulla adild ad ari.

A laugardeginum voru kynnt verkefni sem eru i vinnslu og/eda
i undirbuningi og ma par nefna nytt utlit heimasidu EFCCA
(efcca.org), en hun er ordin snjallvaen og allt efni hennar ad-
gengilegt a fjérum tungumalum.
Annad verkefni sem hefst i sumar
kallast EU-mapping. Gera a heild-
steett yfirlit yfir heilbrigdiskerfi i
Evrépu med aherslu a greiningar

og medferdir a IBD sjuklingum.

Pa er i undirbuningi radstefna med
stjérnmalaleidtogum Evropuradsins
um samheitalyf og 6ryggi sjuklinga.
Lifteeknilyf og samheitalyf hafa verid
mikid i umraedunni sidustu misseri.
Misjafnt er hvernig I6nd innleida
bau inn i heilbrigdiskerfid og hefur
EFCCA tekid dakvordun um ad standa
vord um oOryggi sjuklinga og eitt o

skref i pa att er ad halda radstefnu i haust med helstu rada-
monnum innan Evrépuradsins til ad leggja aherslu a mikilvaegi
malsins. A laugardeginum var Martin kjorinn formadur EFCCA
og Marko kosinn i stjorn félagssins.

Fyrsta verk Martins sem formanns var ad tilnefna Marco fra-
farandi formann sem Ambassador EFCCA og pakka honum vel
unnin storf til margra ara.

Fundinum lauk a fraeedsluerindi Marek Lichota fra Péllandi sem
er formadur samtaka sem nefnast “Appetite for life”.
Heimasida peirra er: hrtp://www.apetytnazyc/e.org

Erindi hans fjalladi um pau Urraedi sem i bodi eru med inntoku
a naeringarefnum, en hann pjaist af “short bowel syndrome”
eftir ad meiri hluti ristils hans var tekinn. Adur purfti hann ad
fa naeringu i 20 en i dag getur hann fengid naeringu i gegnum
lyfjabrunn og ferdast med neaeringarpokana i bakpoka.

MOLAR

REYKJAVIKURMARAPON

Fimm manns eru skradir a hlaupa-
listann fyrir CCU. Eins og i fyrra fa peir
sem hlaupa, skokka eda ganga, fjélu-
blda boli merkta CCU og hvetjum vid
alla sem geta til ad vera med :-)
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NORDURLANDAFUNDUR

Halfum manudi eftir EFCCA fundinn,
eda 11-12 juni, var haldinn Nordur-
landafundur i Stokkhdlmi og sat
Sigurborg einnig pann fund. Fundirnir
hafa oftast verid haldnir i tengslum
vid adalfund EFCCA en i petta sinn
var akvedid ad hafa fundinn d@ 6drum
tima. Fulltrdar Svipjodar, Noregs,
Finnlands og Islands maettu en Danir
komust pvi midur ekki. Byrjad var 8 ad
kynna samtok hvers lands og helstu
starfsemi sidasta ars.

pa var einnig fjallad um notkun lif-
teeknisamheitalyfja og stefnu stjorn-
valda i hverju landi. Einnig var fjallad
um alpjodlega IBD daginn sem er 19.
mai og reett um pad hvernig haegt
veeri ad gera meira Ur deginum og

ba medal annars hvernig haegt er ad
utryma peim “tabdum” sem fylgja pvi
ad vera med IBD sjukdéma. Margar
bjodir hafa farid i vitundarvakningu
med hjalp pekktra einstaklinga med
Crohn’s eda Colitis og veeri gaman ef
vid & [slandi gaetum gert samtok okkar
og sjukddma synilegri @ pann hatt.

Mikid var raett um lifsgeedi IBD sjuk-
linga en gerdar hafa verid rannsoknir
a medal sjuklinga i nagrannaldndum
okkar. Akvedid var ad gera sameigin-
lega rannsékn a Nordurlondunum i
haust og kynna sidan nidurstodurnar
a IBD deginum 2017. bad verdur an
efa spennandi ad sja nidurstodur-
nar og hvort munur er 4 lifsgeedum
sjuklinga eftir busetu. Vonandi taka
allir félagsmenn jakveett i beidnina um
ad taka patt i rannsékninni pegar hdn
berst til okkar.

Pad er dmetanlegt fyrir litil hags-
munasamtok eins og CCU samtdkin
eru, ad fa hugmyndir og géd rad fra
reynslumeiri samtokum. Med peirra
hjalp getum vid betur stutt okkar
félagsmenn og vakid athygli 4 helstu
barattumalum okkar.
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