CCU-Samtokin

{Crohn’s og Colitis Ulcerosa Samtokin)

Aodalfundur

0g
Fraosiufundur

CCU-samtokin boda til adalfundar og fraedslufundar
manudaginn 08. april nk. kl. 20:00 ad Grand Hétel Sigtini
38, Reykjavik.

Dagskra skv. 4. gr laga félagsinns:

1. Skyrsla stjornar um starfsemi samtakanna & 1idnu timabili.
2. Endurskodadir reikningar lagdir fram til sampvkktar.
3.Tillaga stjiornar um starfsemi nasta ars.

4. Kosning stjornar.

5. Kosning varamanna.

6. Kosning endurskodenda.

7. Tillégur sem hafa borist.

8. Akvordun félagsgjalds.

9. Onnur mal.

A0 loknum venjulegum adalfundarstorfum:

Fraeodslufundur:

Erindi fundarins verdur: Crohn’s og Colitis Ulcerosa sjukdomar fra sjonarhorni
hjukrunarfrzedinga.
Fyrirlesari: Sigrin Semundsdottir
Hjakrunarfradingur.

Stjérnin



Fraeoslufundur

CCU-samtokin booa til fraeodslufundar

Fimmtudaginn 13 juni kl. 20:00 ad Grand Hétel Sigtuni 38,

Reykjavik.

Erindi fundarins verdur: Langvinn veikindi, sjiklingurinn og

fjolskyldan.
Fyrirlesari: Snorri Ingimarsson gedlaknir.
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Adalfundur CCU samtakanna
haldinn 4 Grand Hotel Reykjavik pann 8/4 2002 k1.20:00

Fundur settur k1.20:10.
Skyrsla stjornar 10gd fram. Sja fvlgiskjal.

Arsreikningar lagdir fram og sampykktir. Tillaga um ad fella nidur krofur um félagsgjold fra arinu
2000 var cinnig sampykkt.

Medstjérnandi og 2 varamenn. Unnur Amadéttir baud sig fram i stad Bjarnfridar Gudmundsdottur og
var pad einroma sampykkt. Jarpridur Jénsdéttir og Sigrin Smundsdottir einroma Kosnar sem nyjir
varamenn. Adrir stjornarmenn sitja afram.

Endurskodendur kosnir afram peir sému.
Tillsgur. Engar tilldgur komu fram.
Akvirdun félagsgjalda. Obreytt afram.

Onnur mal. Spurt var um hvort hagt veri ad fa punkta Gr fyrirlestrinum “matur er mannsins megin™.
Stjorn parf ad athuga ad fi pann fyrirlestur & diskettu. Spurt var um hvernig samtdkin veeru kynnt og
voru allir sammala um ad samtdkin mettu vera synilegri. bad @tti ad lagast med nyjum bakling! og
kynningarfundi sem stefnt er ad i kringum atgafu hans nasta haust. Heimasidan pykir nokkud g6d.
Fram kom ad nygreiningar séu um 40-50 manns 4 dri, mikid ungt folk og parf ad na sérstaklega til peirra.
Crohns og CU sjast ckki utan a folki og punglyndi er algengt. sérstaklega pegar ad sjitkdomar eru virkir.
Uppéstungur komu um ad fa fyrirlesara sem hefur reynslu af langveikum ,t.d. salfreding/gedlzkni cda
félagsfreding. Vid pyrftum ad lita til Nordurlandanna, t.d. cr mjdg gott unglidastarf i Danmdrku skv.
Jarpridi og mé segja ad Islendingar séu alveg um 15 ar & eftir i peim méalum. Einnig kom fram ad
samtok um meltingarsjukdoma i Svipjod eru rikisstyrkt og pyrfti ad athuga pad hér.

Adalfundi slitid k1.20:45 og vid ok frazsdlufundur, trdrattur fylgir med.

Fundinn ritadi Hrefna B. Johannsdottir




Fredslufundur CCU samtakanna
haldinn a4 Grand Hoétel Reykjavik pann 8/4 2002 k1.20:45
Fyrirlesari; Sigran Semundsdottir hjukrunarfredingur.

Sigrin kynnti sig sem dhugamanneskju um Crohn’s og Colitis Ulcerosa. Hun hefur starfad a
Iyflekningadeild (5 4r), speglunardeild (2 dr) og er nuna 4 krabbameinsdeild og hefur pvi mikid kynnst
pessum sjukdomum sem og langveikum.

Pad vantar markvissa gongudeild fyrir meltingasjokdoma. Mali sinu til studnings kynnti hiin rannsokn
sem gerd var 4 reynslu cinstaklinga med CU. Rannsoknin var byggd 4 vidtolum, adferdarfradi (med
flokkun og ad finna sameiginlegt pema). markmidum og urvinnslu. Onnur rannsokna var gerd i Hong
Kong 4 sama tima.
Pegar rannsoknirnar voru bornar saman kom i 1jos ad sjiklingar notudu svo til sému lysingar og
setningar . Nidurstadan var pvi svipud:

a) Hreosla vid ad sjukdomurinn versni

b) Porf a upplysingum og markvissri fradslu fra fagfolki

¢) Porf a studningi

d) Skortur 4 samfelldri pjonustu. t.d. eftirfvlgni eftir sjukrahaslegu.
Parna kemur pérfin fyrir gongudeild greinilega i [jos. Sérstaklega er petta ahyggjuefni par sem
sjukdomurinn greinist i sifellt yngra folki og ekkert skipulag er a freedslu.  Ekkert nytt hefur komid
fram um orsakavalda sjikdomanna og ekki virdist vera neinn sameiginlegur félagslegur grunnur. Pad
parf ad hlia enn betur ad ungum einstaklingum par sem félagslegt umhverfi peirra er fjandsamlegra.
t.d. skolar (skilningslausir kennarar) og erfidur atvinnumarkadur (sérstaklega fyrir nyja adila). par sem
mikil leidindi (t.d. tidar og skvndilegar salernisferdir) fvlgja eoli sjikdomsins.
Gongudeildarpjonusta myndi nd betur til folks, Kostir eru skraning d einum stad. eftirfvlgni
sjukrahuslegu. upplysingar um réttindi. t.d. vardandi tryggingamal, Par yrou vid hondina t.a.m.
hjukrunarfredingur. leknir. neringafredingur. félagsradgjali og salfredingur. Jafnvel prestur og
einhver fra CCU samtékunum sem hefdi gengid i gegnum medferd og geeti pvi gefid upplysingar.
Gongudeild fordar innlégnum, pvi forvorn er fyrirhvggja: kemur i veg fyrir 6timabzara versnun
sjukdoms. er fjarhagslega hagkvaem og evkur lifsgaoi.
betta kallar Sigrin ad kita draumana reetast pvi ad haet er ad njota lifsins pratt fyrir langvarandi
sjukdom.

Medhondlun meltingarsjikdoma hefur ekki verid i lagi 4 Islandi, deildin er slem og er t.d. alltaf ad
flvtja. petta vrai aldrei 1i0id med “finni™ deildir, t.d. hjartadeild.

Nokkrar fyrirspurnir og almennar vidradur sem ckki verda tiundadar,
Fyrirlestri slitid k1.21:30

Sumarkveojur
Stjornin




