Netfangalisti

Vid erum ad byggja upp netfangalista félagsmanna og
viljum vid i stjorninni bidja ykkur um ad senda okkur pést
med nafni, heimilisfangi og kennitélu &samt netfangi &
ccu@isl.is. Munum vid i framtidinni nota pennan lista til
ad senda ut freedsluefni, fréttabréf, fundarbod og fleira
ahugavert efni.

Fréttabréf CCU Samtakanna

Crohn’s og Colitis Ulcerosa Samtokin

1.tbl. 4. &rg. Jandar 2008 Blad 9

A dofinni
Fraeoslufundir framundan

Sjofn Kristjansdottir Meltingasérfraedingur (april ca.)
Hrefna Olafsdéttir Félagsfraedingur (mai ca.)

Nanar auglyst sidar.

Fundarbood
Fraedslufundur

Verdur haldinn & Grand Hotel Reykjavik, pridjudaginn 12.
febraar n.k. kl. 20:00.

Gestur fundarins er Haukur Sigurdsson salfraedingur og ber
fyrirlestur hans yfirskriftina; Bdlgusjukdomar i
meltingarvegi: Salfraedilegir ahrifapeettir og adlogun ad
kroniskum sjukdomi

A0 venju verdur kaffi i bodi og fjorugar umraedur i lok
fundar.

Hvetjum alla til ad meeta.

Stjérnin

Crohn’s og Colitis Ulcerosa Samtokin.
Stofnud i oktéber 1995
Formadur: Oskar Arason
Varaformadur: Katrin Jonsdattir
Ritari: Hrefna Bjork Jéhannsdottir
Gjaldkeri: Edda Svavarsdottir
Medstjornandi: Anna Lind Traustadottir
WWW.CCU.is - ccu@isl.is

Fréttabréf CCU Samtakanna.

Ritstjori: Hrefna B. Johannsdéttir, Posthdlf 5388, 125 Reykjavik, simi 881 3288.

Fraeoslufundur

Stomasamtokin bjoda félagsmenn CCU samtakanna
velkomin & fredslufund samtakanna fimmtudaginn 7.
febraar n.k. kl. 20 ad Skdgarhlid 8, 1.haed. Eva Halapi fra
[slenskri Erfdagreiningu (Decode) mun halda fyrirlestur um
erfoarfreedilega rannsdkn og tengsl erfda og bélgusjukddéma
i meltingarvegi. Husid opnar kl. 19:30.



mailto:ccu@isl.is

Skyrsla vegna adalfundar EFCCA.

EFCCA er evropusamtok 23 Crohns og Colitis Ulcerosa
adildarfelaga.

Adalfundur samtakanna var haldin i Sevilla & Spani 22-24 mars sl.
Tveir fulltrbar foru fra okkar samtokum en tveir fulltrdar eiga seeti fra
hverjum adildarsamtokum.

pessir fundir eru byggdir upp pannig ad tveir dagar fara i storf nefnda
asamt fyrirlestrum og heimsoknum, oft i bodi einhverra fyrirteekja en
Falk Foundation st6d fyrir bodum pessa daga.

Sidan er einn dagur i adalfundinn sjalfan par sem farid er yfir
venjuleg adalfundarstorf og kynningu & aaetlun asamt kosningu i
stjorn samtakanna.

Fjérar nefndir eru starfandi, Heilsufarsnefnd, Préunarnefnd, Evropu-
malanefnd og Samskiptanefnd.

[ &r foru tveir stjornar/medstjornar adilar fra okkur, Svala
medstjornandi og Oskar gjaldkeri.

Svala starfar med Samskiptanefnd. Tilgangur nefndarinnar er ad
beeta samskipti og audvelda upplysingafledi milli adildarfélaga.
Nefndin gefur ut 3-4 fréttabréf & ari sem eru atlud innri starfsemi
EFCCA.

Oskar starfadi med Heilsufarsnefnd, par er verid ad leggja linurnar
hvar EFCCA eigi ad beita sér til ad komast ad rannséknum og
adgangi ad medferoum Crohns og Colitis Ulcerosa sjuklinga.
Nefndinni er einnig &tlad ad undirbla og koma a tengslaneti vid
samtok leekna, hjukrunarfélks og samtok sjuklinga til ad hafa adgang
ad 6llu pvi nyjasta sem er ad gerast i rannséknum og medferdum a
pessum sjukdémum. Pessi nefnd akvad sidan ad hittast aftur i haust
og verdur sagt fra peim fundi sidar.

Svala og Oskar

~

10.

Adalfundur CCU samtakanna
27/11 2007

Skyrsla stjérnar. Maria Helen setti fundinn k1.20:10, kynnti
sig og pa sem voru vidstaddir ur stjérn og las skyrslu stjornar.
Engar spurningar komu fram.

Endurskodadir reikningar lagdir fram med Gtskyringum
Oskars gjaldkera. beir voru sidan sampykktir. A lista
samtakanna eru nana 191 manns.

Maria Helen las tillogu um starfsemi naesta ars. 3 fyrirlesarar
eru komnir & planid, Haukur salfredingur, Sjofn
meltingasérfreedingur og Hrefna félagsradgjafi.

Kosning stjornar. Katrin Jénsdottir, Anna Lind Traustadottir
og Edda Svavarsdottir budu sig nyjar fram til stjornar (Edda
fjarverandi). Oskar Arason og Hrefna B. Johannsdottir budu
sig afram til setu. betta var sampykkt.

Kosning varamanna. Dadi Freyr Olafsson baud sig nyr fram
og Svala Sigurgardarsdéttir gaf afram kost a sér. Ppetta var
einnig sampykkt.

Kosning endurskodenda. Hronn Petersen baud sig ny fram
og borey Matthiasdottir gaf afram kost & sér (badar
fjarverandi). Petta var einnig sampykkt.

Engar tillogur hofdu borist fyrir adalfund.

Akvordun félagsgjalds. Stjorn lagdi til ad gjaldid yrdi 6breytt
2000 kr. Var pad sampykkt af adalfundi.

Onnur mal. Svala sagdi fra norreenu meltingapingi sem
haldi® var & Islandi sidastlidid vor og fengu samtokin feeri &
ad kynna sig par sem pau og gerdu.

Adalfundi slitid kl. 20:30 og vid tok freedslufundur, Alma
Gudjénsdottir sjukrapjalfari gaf okkur god rad til ad lata
okkur lida vel i likamanum

Fundinn ritadi Hrefna B. J6hannsdéttir



Pegar IBD sjuklingar fara i ferdalg parf ad huga ad ymsu i sambandi vid
mataraedi. Mikilveegt er ad athuga hvernig matreidslan fer fram, hreinlaeti
og ferskleiki hraefnis. GO regla er ad kaupa vatn eda sodavatn i floskum
og jafnvel sleppa klokum sem settir eru i glésin pvi peir eru oft ur
kranavatni. Sumir fordast ferska avexti og greenmeti.

Cook it, Boil it, Peel it or leave it !l

Haegt er ad nalgast radleggingar um mataraedi og neringarinnihald a ymsum
vefsidum:

www.matarvefurinn.is

www.lydheilsustod.is

WWW.matis.is

Fréttabréf CCU Samtakanna

Crohn’s og Colitis Ulcerosa Samtokin

2.thl. 4. arg. Mai 2008 Blad 10

A dofinni
Fyrirhugadir eru 2 fraedslufundir i haust
Nanar auglyst sidar.

Crohn’s og Colitis Ulcerosa Samtokin.
Stofnud i oktéber 1995
Formadur: Oskar Arason
Varaformadur: Katrin Jonsdottir
Ritari: Hrefna Bjork Jéhannsdottir
Gjaldkeri: Edda Svavarsdottir
Medstjornandi: Anna Lind Traustadottir
www.ccu.is - ccu@isl.is

Fundarbod
Adalfundur og freedslufundur

Adalfundur CCU samtakanna verdur haldinn & Grand Hoétel
Reykjavik, pridjudaginn 20. mai n.k. kl. 20:00.

Venjuleg adalfundarstorf.
Kynning 4 EFCCA

Gestur freedslufundarins er Sjofn Kristjansdottir
meltingasérfraedingur og ber fyrirlestur hennar yfirskriftina;
Meltingarsjukdomar og krabbamein.

AdJ venju verdur kaffi i bodi og fjorugar umraedur i lok
fundar.
Hvetjum alla til ad maeta.

Stjérnin

Fréttabréf CCU Samtakanna.
Ritstjori: Hrefna B. Johannsdéttir, Postholf 5388, 125 Reykjavik, simi 881 3288.

Fyrirlestur Svévu Engilbertsdéttur
Vekjum athygli & ardreetti ar fyrirlestri Svévu inni i
fréttabréfinu, um mataraedi, neringu og meltingu fra 25/9
s.l.



http://www.matarvefurinn.is/
http://www.lydheilsustod.is/
http://www.matis.is/

Mataradi, naering og melting

Mataraedi og nering skiptir miklu mali i daglegu lifi Crohn’s og Colitis
sjuklinga.

Algeng lidan folks med IBD (inflammatory bowel disease) samanstendur
oft af orkuleysi, verkjum vegna bolgu eda prengsla, breytingum & haagoum
og vanlidan eftir mat. FOIk med meltingarferasjukdoma bordar oft ekki
vegna vanlidunar eda hraedslu vid verki og lidur stundum best ad borda alls
ekki. Aukin hetta er & vannaringu pegar sjukdémurinn er virkur og
pyngdartap er algengt. Vannaring getur ordid pegar naringarefni tapast
med nidurgangi, af voldum skurdadgerda par sem hluti af
meltingarfeerunum er tekinn og/ eda af voldum lyfjamedferda.

Ymis lyf geta haft ahrif & naeringarefni:

e Verkjalyf - haegja & meltingu
Aminosalicylates - frasog folinsyru,
cholestyramine- frasog a,d,e og k vitamins,
corticosteroids-kalk, d-vit og protein,
Syklalyf-k vitamin og biotin.

Mataraedi er mjog einstaklingsbundid hja IBD sjuklingum. bad sem hentar
einum parf ekki ad henta édrum. Opol & sérstokum faeedutegundum midast
oft vid hvada hluti meltingarvegar er sjakur.
Vidmid i matareedi:
o Protinrik faeda polist yfirleitt mjog vel hja folki med IBD.
e Fita (gjarnan feitur fiskur) - getur verid vandamal fyrir félk med
Crohn’s en fiskur er annars léttur i maga.
o Kolvetni meltast oft ekki vel.
e Sykurrik kolvetni - EKKi vid hefi hja folki med IBD - Eykur
nidurgang.
e Sterkjurik kolvetni henta betur - eins og pasta, hafragrautur,
hrisgrjon.
e Avextir i hofi — Sér i lagi bananar og epli vegna pess ad peir
innihalda sorbitol sem eykur nidurgang.
e Afengi polist illa og koffin getur valdid dpaegindum, pé er skarra ad
drekka koffin eftir mat heldur en eitt og sér.
e begar sjukdomur er virkur og miklar bélgur til stadar, geta kolsyrdir
drykkir verid varasamir - auka loft par af leidandi meiri 6paegindi
og innihalda margir hverjir koffin.

Mikilveegt er ad hafa eins fjolbreytt feedi og folk treystir sér til. Um ad gera
ao profa sig afram med feedutegundir, einfalt og litid i einu. Fleiri og smaerri
maltidir yfir daginn eru askilegar og muna ad borda heagt og tyggja vel.
Velja nzringar- og orkupétt fedi en minnka mjog trefjarika fedu. Drekka
vel yfir daginn.

Ef sjukdémurinn er virkur geta naringardrykkir verid god lausn. beir sem
hafa purft & naringardrykkjum ad halda til lengri tima hafa i sumum
tilfellum  fengio drykkina nidurgreidda af TR. Leaknir eda
neeringarfreedingur verdur ad skrifa upp & beidni til TR.

Vid mikid pyngdartap, vannaringu, getur komid upp skortur & albumini,
jarni, kalki og zinki. Skortur @ magnesium, D-vitamini, B12 og félinsyru
getur einnig fylgt i kjolfarid.

Pvi er naudsynlegt ad taka fjolvitamin, fitulitid vitamin, kalk, jarn og lysi.
Ef sjukdémur er mjoég virkur getur verid naudsynlegt ad taka timabundid
fljétandi vitamin, t.d fljotandi freyditofluvitamin eda friskamin (vegna
nidurgangs).

K-vitamin: hefur ahrif & blédstorknun i bl6di, K-vitaminrikt fa&di er t.d
greent greenmeti, sterkt litad greenmeti, seetar kartoflur, gulraetur (sodid).
Jarn og kalkskortur kemur gjarnan fram vegna litillar neyslu & jarn og
kalkrikri faedu sem og vanfrasogi

Jarnrik faeda: bl6dmar, cheerios, lifrarpylsa, lifrarkeaefa, nautakjot,
lambakjot, groft braud og kornvorur, dokkgreent greenmeti. C-vitamin eykur
upptok og frésog.

Kalkrik faeda: ostur, sardinur, jogurt, mjélk, skyr, kotasela. D-vitamin er
NAUDSYNLEGT til pess ad nyta kalkid ar faadunni.

D-vitamin: Lysi, feitur fiskur, sardinur, D- vitaminbeettar vorur t.d.
fjormjélk. D- vitamin faum vid fra solinni en po ekki ef vid erum med
solarvorn a okkur. Skortur verdur oft um midjan vetur og er pvi naudsynlegt
ad auka D-vitaminneyslu hér & islandi. Ath ad D-vitamin er ekki i Omega
vorunum fra Lysi.

Einnig getur verid gott ad taka fjolvitamin med steinefnum - athuga
sérstaklega folinsyru, jarn, D-vitamin, B-vitamin og kalk.

Margar rannsoknir hafa verid gerdar med Pro- og Prebiotics og virkni peirra
& meltingu. Probiotics eru t.d. LGG vorurnar sem og VSL3 fyrir Colitis
Ulcerosa sjuklinga. Probiotics eru trefjar og einnig hafa Omega 3 fitusyrur
verid til rannsoknar. Nidurstodur i pessum efnum eru misvisandi en margt
bendir til pess ad pau virki.



8. Akvordun félagsgjalda. Tillaga stjornar um aframhaldandi 2000 kr var
sampykkt.

9. Onnur mél .... Engin énnur mal.

Fundi slitid ki 20:30

Eftir fundin var freedslufundur, Sjéfn Kristjansdottir meltingarsérfraedingur

var med fyrirlestur er bar yfirskriftina: Meltingarsjukdémar og krabbamein.

A fyrsta fundi stjornar 28/05 08, skipti stjorn med sér verkum og er
naverandi stjorn med eftirfarandi haetti:

Oskar Arason formadur

Katrin Jonsdottir varaformadur

Edda Svavarsdottir gjaldkeri

Anna Lind Traustadttir ritari

Hrefna B. J6hannsdottir medstjornandi

Svala Sigurgardarsdottir varamadur

porgeir Magnusson varamadur

Jafnframt hafa verid settar & laggirnar tveer nefndir:
Fjaroflunarnefnd: Formadur Svala Sigurgardardottir
Rannsoknarnefnd: Formadur Hrénn Petersen

Fh stjornar Oskar Arason

Fréttabréf CCU Samtakanna

Crohn’s og Colitis Ulcerosa Samtokin

3. tbl. 5. arg. September 2008 Blad 11

A dofinni
Fyrirhugadir eru 2 fraedslufundir i haust.
Nanar auglystir sidar.

Crohn’s og Colitis Ulcerosa Samtokin.
Stofnud i oktéber 1995
Formadur; Oskar Arason
Varaformadur: Katrin Jonsdottir
Ritari: Anna Lind Traustadottir
Gjaldkeri: Edda Svavarsdottir
Medstjornandi: Hrefna B. Johannsdottir
WWW.CCU.IS - ccu@ccu.is

Fréttabréf CCU Samtakanna.
Ritstjori: Hrefna B. Johannsdéttir, Posthdlf 5388, 125 Reykjavik, simi 881 3288.

IBD skoli
CCU samtokin standa fyrir IBD skéla i oktéber.

Meltingarsjukdomadeild St. Jésefsspitala, S6lvangs, hefur stadid fyrir IBD
skéla undanfarin ar og hefur pessi skéli meelst mjog vel fyrir og fengid lof
beirra er hafa setid hann.
CCU samtokin hofou pvi samband vid Meltingarsjukdémadeildina og féru
bess & leit vid deildina ad halda IBD skdla fyrir félagsmenn CCU
samtakanna. Meltingarsjukddémadeildin vard vid pessarri beidni
samtakanna og hefur pvi verid dkvedid ad hafa skdlann 13. og 14. oktober
n.k.
A pessu namskeidi er ratt almennt um sjikdémana og hvernig er ad lifa
med peim.
Laeknar og hjukrunarfraedingar deildarinnar asamt fleirum koma ad pessu.
Studst er vid freedsluefni frA Danmorku sem Ferring lyfjafyrirtaekid hefur
I4tio pyda og gefid Ut og heitir pad: IBD-skolinn (Inflammatory bowel
disease, p.e. annars vegar sararistilbdlga eda colitis ulcerosa og hins vegar
svaedisgarnabdlga eda Crohn’s sjukdémur).
IBD skolinn verdur i fundarsal (adur kapellu) St. Josefsspitala vid
Sudurgdtu 41 i Hafnarfirdi. Hvert ndmskeid eru 2 skipti og ndmsgdgn
fylgja. Sja lysingu & stadsetningu nedar.
Namskeidid verdur:
Manudaginn 13. Oktober 2008 kl. 18:15-21:00 og pridjudaginn 14. Oktéber
2008 kl. 18:15-21:00.
Vegna takmarkads rymis er naudsynlegt ad skré sig & namskeidid hja CCU
samtokunum i sima: 847-0701 (Katrin) og 660-4509 (Edda) fyrir
midvikudaginn 8. oktdber.
Namskeidid kostar 2000 kr. (v.utlagds kostnadar) og er pad fyrir baedi
kvoldin. Vinsamlegast greidid med reidufé, engin kort tekin. Kaffi og
medleeti verdur & bodstolum.

Husid opnar kl. 18:00 og kennsla hefst stundvislega kl. 18:15.

Framhald & naestu sidu




Ef forfoll verda eftir skrningu, pa vinsamlegast 1atid vita sem fyrst svo
heegt sé ad bj6da 6drum plassid.

Fundarsalurinn (Kapellan) er vinstra megin vid adalinngang St.
Josefsspitala vid Sudurgdtu 41 i Hafnarfirdi.

Med kvedju,

Stjorn CCU samtakanna.

Adalfundur CCU 20/05 2008
Skyrsla stjornar,
27/11 07-20/05 08.

1. Skyrsla pessi neer adeins yfir halft starfsar eda fra 27/11 en adalfundur a
sl ari var haldin dvenju seint og &kvadum vid ad hafa hann aftur i dag til ad
rétta af starfsarid.

Stjornarfundir: Haldnir hafa verid 6 stjornarfundir eda 1 i manudi
fré& sidasta adalfundi.

A fyrsta fundi nyrrar stjornar 5. des sl, eftir adalfund 27/11, skipti

stjorn med sér verkum og var su skipting sem hér segir:

Form: Oskar Arason

Varaform: Katrin Jonsdottir

Ritari: Hrefna Bjork Johannsdottir
Gjaldkeri: Edda Svavarsdottir

Meadstj: Anna Lind Traustadéttir
Varamenn: Svala Sigurgardarsdottir

Dadi Freyr Olafsson

Verkefni sem unnid hefur verid ad eru helst:
a. Heimasidan, unnnid er ad pvi ad gera nyja heimasidu og njétum vid
krafta Dada Freys, sem er i stjorn, vid ad byggja hana upp og beeta adgengi
ad heimasidunni &samt pvi ad gera hana markvissari og ad & henni verdi
allir vidburdir og nytt efni feert inn jafn6dum. Gert er rad fyrir ad ljuka
pessu verki seinni part sumars eda i haust. Vio viljum pakka Dada fyrir pa
vinnu sem hann hefur lagt i heimasiduna.
b. E-mail listi félagsmanna, unnid er ad pvi ad gera e-mail lista yfir
félagsmenn til ad geta sent upplysingar, greinar, annad efni og fundarbod
beint & félagsmenn.
¢. Asamt venjubundnum stérfum stjornar.

Fraedslufundir sem haldnir hafa verid:
Fré sl. adalfundi hafa verid haldnir tveir freedslufundir ad pessum
medtdldum sem er & eftir, s& fyrri var med Hauki Sigurdssyni, salfreedingi,

er fjalladi um “Bolgusjukdoma 1 meltingarvegi: Salfraedilegir ahrifapeettir
0g adldgun ad kroniskum sjukdomi. Og & eftir mun Sjofn Kristjansdottir
fjalla um “Meltingarsjukdoma og krabbamein”

Fréttabrefid: Tvo fréttabréf hafa verid send Gt til félagsmanna fra

bvi i névember.
Erlent samstarf:
Oskar formadur for & fund stjornar og nefndarformanna EFCCA, sem eru
evropusamtok 23 landa i jan pvi hann var formadur Healthcare, Heilsufars
nefndar EFCCA. En i februar sagdi hann sig fra peirri formennsku sékum
anna.
i april foru Oskar og Edda & adafund EFCCA i Dubrovnica i
Kroatiu og verdur send skyrsla fra peim fundi i nasta fréttabrefi.
Akvedid er ad senda tvo ar unglidadeildinni, Onnu Lind og Margréti, &
unglidafund EFCCA i Paris i jali.
2. Endurskodadir reikningar lagdir fram til sampykktar.

Edda gjaldkeri lagdi fram reikninga samtakanna og voru peir
sampykktir.
3. Tillaga stjornar um starfsemi naesta ars:
Halda afram og klara heimasiou samtakanna.
Klara e-mail lista félagsmanna og koma i notkun.
Halda 4 freedslufundi, tvo i haust og tvo eftir aramot.
Kynna félagid betur Utavio.
Markviss fjaroflun, skipa nefnd i petta mal.
Koma baklingi samtakanna i umferd & ny.
Athuga med frekara samstarf vio Stomasamtokin.
Reyna ad fa IBD-namskeid hja Sankti Jéseps spitala i
Hafnarfiroi fyrir okkar félagsmenn.

9. Nordurlandafundur 2009, komid er ad okkur ad halda
Nordurlandafund samtaka ir EFCCA og parf ad gera
kostnadaraztlun og moégulega styrkja/tekju aztlun til ad sja
hvort vid getum haldid fundinn eda ekki.

4. Kosning stjornar: Stjorn hefur dkvedid ad sitja &fram nema fram komi
moétframbod sér i lagi vegna pess ad adeins er lidid halft starfsar hja pessari
stjorn. (Skv 5 grein laga félagsinns er stjorn kosin i 2 ar.)

Stjérn var kosin &fram med handa uppréttingu.

5. Kosning varamanna: Svala gaf kost & sér afram og nyr gaf kost & sér
Porgeir Magnusson og voru pau sampykkt med handauppréttingu.

6. Kosning endurskodenda: S6mu endurskodendur voru sampykktir.

7. Tillégur sem hafa borist ? Engar tilldgur hofdu borist fyrir fundinn.

NN E
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LIFE ../ 1BD
18 October 2008

Life with Inflammatory Bowel Disease (IBD) is a
journey with many twists and turns. LIFE and IBD
will help you develop an active role in managing
your iliness through the various stages of
LIFE and your IBD

Leading Improvement From Education

Fréttabréf CCU Samtakanna

Crohn’s og Colitis Ulcerosa Samtokin

3. tbl. 4. arg. Oktdber 2008 Blad 12

A dofinni
Fyrirhugadir eru 2 freedslufundir i haust
Nanar auglyst sidar.

Fundarbod

Naesti fraedslufundur

Verdur haldinn pridjudaginn 28. oktober n.k. kl. 20 &
Grand Hotel Reykjavik, Sigtani 38.

Gestur fundarins er Sigurdur Einarsson
meltingasérfraedingur og ber fyrirlestur hans yfirskriftina;
IBD- Nyjungar i greiningu og medferd.

A0 venju verdur kaffi i bodi og fjérugar umraedur i lok
fundar.
Hvetjum alla til ad meeta.

Stjérnin

Crohn’s og Colitis Ulcerosa Samtokin.
Stofnud i oktober 1995
Formadur: Oskar Arason
Varaformadur: Katrin Jénsdéttir
Ritari: Anna Lind Traustaddttir
Gjaldkeri: Edda Svavarsdottir
Meadstjornandi: Hrefna Bjork Johannsdottir
WWW.CCU.IS - ccu@ccu.is

Fréttabréf CCU Samtakanna.
Ritstjéri: Hrefna B. J6hannsdottir, Postholf 5388, 125 Reykjavik, simi 881 3288.

Fréttir af IBD skola.

Stjorn CCU akvad ad fresta IBD skélanum sem éatti ad vera
13. Og 14. oktober s.1. vegna pess hve fair hofou skrad sig.
Akvedid verdur sidar hvort reynt verdi aftur en liklegt er ad
bad verdi ekki fyrr en eftir &ramét. Leida ma getum ad pvi
ad astandid i pjoofélaginu eigi sinn patt i pvi ad svona for.




» Building a European ideal*

pann 24-27. juli sidastlidinn var haldin unglidaradstefna i
Paris og er petta 11.fundurinn sem haldinn er med pessum
moti. Saman komu unglidar fra ymsum l6ndum i Evropu til
ad hlyda a fyrirlestra, skiptast a hugmyndum og deila
reynsluségum. Fyrirlestrarnir ad pessu sinni voru mjog
ahugaverdir. Ma par nefna fyrirlestra um frjosemi,
hreyfingu og ferdaldg med bolgusjukdéma og farid yfir
Olik heilbrigdiskerfi i heiminum. Mikid var lagt upp ar
umraedum og markmidid ad hafa gaman ad. Utdraettir ar
fyrirlestrunum munu pryda sidur naestu fréttablada.

Auk fraedandi fyrirlestra voru samskipti vid hina unglidana
ekki sidur styrkjandi. Tengingin, pratt fyrir ad vera 61l mjog
0lik, og ad fa pennan skilning sem parfnast engrar
atskyringar er O6likur 6llu 6dru. Eftir svona helgi kemur
madur tviefldur til baka med von um ad Islendingar geti
opnad umradur fyrir pessum sjukdoémi pannig ad hann
heetti ad vera flokid feimnismal.

Samtok unglida (EYG- European Youth Group) vinna
mikilveegt sjalfbodalidastarf sem vid gredum o6ll &, hvort
sem pad eru réttindi sjuklinga eda andleg og likamleg lidan.
Verkefni sem na standa yfir eru t.d. sumarbudir fyrir IBD
sjuklinga og bordspil sem haegt er ad nalgast a netinu.
Bordspilid er hannad til ad freeda sjuklinga og adstandendur
um boélgusjukdoma. islenska pydingu & spilinu er ad finna
a:

http://www.efcca.org/download/eyg_game/2.htm

Ef pad eru einhverjar fyrirspurnir eda ahugi a upplysingum
um naestu fundi unglida a Islandi, endilega hafid samband &
unglidar.ccu@gmail.com

Kvedja Anna Lind


http://www.efcca.org/download/eyg_game/2.htm
mailto:unglidar.ccu@gmail.com

Karu félagsmenn.

Vid sendum venjulega Ut girdsedla fyrir félagsgjoldum a
haustin. Pad hefur adeins dregist hja okkur petta &rid en nu
eru sedlarnir farnir ut.

Felagsgjoldin eru ébreytt, eda 2000- kr a ari. CCU
samtokin eru nanast eingdngu rekin a félagsgjoldum, 6ll
vinna er sjalfbodavinna og pvi er mikilveegt ad félagsmenn
greidi sedlana sina.

Heimasidan er ekki fullklarud ennpa og nu er ad hefjast
vinna vid ad safna saman freedsluefni til ad setja inn &
siduna og einnig ad gera hana betri i umgengni. Vonandi
verdur petta tilbuid sem fyrst.

Fyrir hond stjornar, Edda Svavarsdottir, gjaldkeri CCU
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A dofinni

Fyrirhugadir eru 2 freedslufundir eftir &ramot.
Néanar auglyst sidar.
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Ritstjori: Hrefna B. J6hannsdéttir, Postholf 5388, 125 Reykjavik, simi 881 3288.

Fundarbod

Naesti fraedslufundur

Verdur haldinn Fimmtudaginn 27. ndvember n.k. kl. 20 &
Grand Hotel Reykjavik, Sigtani 38.

Gestur fundarins er Hrefna Olafsdottir félagsradgjafi.
Hrefna starfar a barnageddeild, er med eigin stofurekstur og
kennir einnig i Haskola Islands.

Seinasti fundur Hrefnu for fram ar 6llum okkar vaentingum
og vegna mikillar eftirspurnar hofum vid fengid hana aftur
til okkar. Fundurinn for pannig fram ad allir satu i hring og
deildu godum radum, hugmyndum og umraedu sem Hrefna
stjornadi.

Fundurinn ad pessu sinni verdur med sama snidi.
Einstaklega skemmtilegur og freedandi

fundur sem gefur okkur aukinn kraft i daglegu lifi.

Hvetjum alla til ad meeta.

Stjérnin




Viotal i morgunbladinu i oktéber s.l.

,.Eg greindist med svadisgarnabolgu pegar ég var ellefu ara og hef
pvi lifad med pessum sjukdoémi i prettan ar, segir Anna Lind
Traustadottir formadur unglidahreyfingarinnar i CCU samtékunum,
en pad eru hagsmunasamtok peirra sem greinst hafa med
svaedisgarnabolgu eda sararistilbolgu. Anna Lind situr einnig i stjérn
samtakanna en han hefur aldrei falid pa stadreynda ad hin sé med
pennan sjukdoém. ,,betta hefur alltaf verid uppi & bordinu hja mér og
ekkert leyndarmal. En sumir sem eru med pennan sjukdom vilja ekki
segja fra pvi og pad er audvitad peirra val. Mér finnst personulegra
peegilegra ad lata folk sem ég umgengst vita af sjukdomnum. Eitt
pad versta vid pennan sjukdém er einmitt hvad petta er mikid
feimnismal. Eg étti g6da vini sem barn og vard aldrei fyrir neinni
strioni vegna sjukdomsins. Eg vard t.d. mjog grénn og purfti ad
ganga um med sondu i nefinu i fjdgur &r og ég er enn pann dag i dag
kollud stelpan sem var med sonduna,” segir Anna Lind og hler.

Hun segir sjukdominn vissulega hafa heilmikil ahrif & lif sitt en hdn
hafi leert ad lifa med honum. "Sjukdémurinn veldur pvi medal annars
ad ég verd oft mjog preytt og pegar mér er mjog illt i maganum pa
get ég ekki gert pad sem kannski til stod.

petta hefur pvi ahrif a félagslifio og madur missir af hinu og pessu.
P& er um ad gera ad hafa gott imyndunarafl til ad hafa ofan af fyrir
sér innan veggja heimilisins. Eg hef tekid pann pdl i haedina ad vera
jakveaed og nyta timann sem best pegar mér lidur

betur." Anna Lind segir ad i hennar tilfelli pa sé pad pannig ad hun
veit i raun aldrei hvenar einkenni sjukdémsins

blossi upp. "Pad skiptir miklu mali ad skipuleggja sig vel. Eg verd ad
passa ad fa naegan svefn og hafa svefntimann reglulegan og ég verd
alltaf ad borda & sama tima. Eg parf ad passa mjog vel upp & hvad ég
borda, ég verd ad taka margt alveg ut af matsedlinum, eins og til
daemis mjolkurvorur, nautakjot og svinakjot, sitrusavexti, sterkan
mat, brasadan mat og afengi. bad er ekkert stormal ad venjast pessu
motleeti en audvitad er ekkert gaman ef allir eru til deemis ad geeda ser
a is i kringum mig. En ég leet stundum eftir mér pad sem ekki m4, en

tek pa lika bara afleidingunum, pad er stundum alveg pess virdi ad
lata sig hafa pad einu sinni & ari eda svo.

Anna Lind hefur purft ad vera & lyfjum alveg fra pvi han greindist
med sjukdoéminn sem barn. "pessi lyf baela 6nemiskerfid pannig ad
ég er frekar mottaekileg fyrir hverskonar pestum. Eg segi stundum ad
vid sem erum med pennan sjukdém, séum litil vidkveem blom. bad
sem hefur komid mér i gegnum petta allt saman er hvad ég er med
sterka adila & bakvid mig, badi fjolskyldu og vini.

Pad er mjog lyjandi ad vera lasin i mjog langan tima og pad skiptir
miklu mali ad eiga goda ad pegar madur er veikur préatt fyrir ad
madur geri allt samkveemt bokinni. En p4 er aftur aridandi ad vera
jakveedur og ég hef alltaf sagt ad pad er svo margt annad verra sem
madur geeti fengid. Heilbrigt folk atti ad vera pakklatt fyrir goda
heilsu.”

Hun segir ad ny lyf hjalpi henna mikid vid ad halda sjukdomnum
nidri. "Eg var & sterum fyrstu tiu arin eftir ad ég greindist og pa var
ég afmyndud i framan, med kringl6tt andlit og 6tralega grannan
likama, eiginlega eins og sleikipinni. En nlna er ég laus vid sterana
og komin & frabaer lyf sem hafa ekki pessar aukaverkanir og pad sést
ekkert utan & mér ad ég sé med sjukdém," segir Anna Lind sem er i
islenskunami vid Haskala islands og kann pvi vel. Hun tekur fram ad
CCU samtokin stydji vel vid bakid a sjuklingum med pessa
sjukdéma. "pegar folk greinist pa skiptir miklu mali ad geta talad vio
einhvern sem hefur reynsluna af pvi ad vera med sjukdéminn.”

petta vidtal birtist i Morgunbladinu i oktober s.1. i
tilefni af 30 ara afmali CCU samtakanna.

CCU samtokin eru opin 6llum sem hafa ahuga hvort
sem peir eru sjuklingar eda adstandendur.



