Skyrsla stjornar Crohns og Colitis Ulcerosa samtakanna

Starfsarid mai 2013 — februar 2014

betta starfsar er heldur styttra en venjulega. Vid tokum pa akvordun ad faera adalfundinn fram pannig ad hann verdi fyrsti
fundur arsins. betta gerum vid baedi vegna pess ad i I16gum CCU segir ad vid eigum ad hafa adalfund i febrdar (ad visu i lok
maénadarins) og pad hentar betur midad vid skil 4 gognum til OBI. A starfsarinu voru haldnir 3 almennir fraedslufundir; 1 med
adalfundi og 2 venjulegir. Stjdrnarfundir voru 5 plas nokkir vinnufundir. Stjérnin med lokadan Facebook hép sem vid notum
pdénokkud fyrir samskipti milli funda. Gefin voru ut 4 fréttabréf.

2. mai 2013: Adalfundur og freedslufundur. Hefdbundin adalfundastorf voru a dagskra, farid var yfir skyrslu stjérnar og
reikningar sampykktir. Ny stjorn var skipud eftirfarandi: Edda Svavarsdéttir formadur, Hronn Petersen gjaldkeri, puridur Ruri
Valgeirsdottir ritari, Sigurborg Sturludéttir og Dagbjort Hildur Torfadéttir medstjornendur. Varamenn voru kjornir Hrefna B.
J6hannsdottir og Bjorn Hermannsson. Skodunarmenn reikninga voru kjornir Emil B. Hallgrimsson og Lilja Gudrun
Kjartansdéttir. Auk pess er Berglind Beinteinsdottir vefstjori. Félagsgjold voru akvedin dbreytt kr. 2.000.- Ad loknum fundi
kom Gudrun Bergmann og freeddi okkur um ymsar natturulegar leidir til ad losna vid bélgur ur likamanum.

Rari, Hronn og Edda skrifudu saman grein i tilefni af alpjédlegum IBD degi, sem er 19 .mai. Greinin birtist i Morgunbladinu
pann 20.mai.

Reykjavikurmaraponid for fram pann 24. agust. CCU skradi sig 4 dheitalistann og ad pessu sinni hlupu 2 adilar fyrir samtokin,
Bryndis Svavarsddttir safnadi 8.000 krénum og Gylfi Por Gislason safnadi 53.000 krénum. p&kkum vid peim kaerlega fyrir
framtakid.

18. september 2013; Fraedslufundur. Fyrirlesari var natturuleekirinn og heilpraktikerinn Matthildur porldksdéttir. Hun
midladi okkur kunnattu sinni um hollt og gott mataraedi og baetiefni. Fundurinn var vel séttur og mikid spurt og spjallad.

3. oktdber 2013 budu Stémasamtokin CCU ad maeta a fraedslufund hja peim um ahrif langvarandi veikinda @ maka og
fjolskyldu. Fyrirlesari var Mjoll Jonsdottir salfreedingur.

Adalfundur OB var haldinn pann 19. Oktéber. CCU m4 senda 3 fulltria og hittist pbannig 4 ad margir voru uppteknir eda ekki
a landinu. Edda formadur, Hrefna varamadur og Emil skoGunarmadur reikninga, satu fundinn fyrir hond CCU. Stéru fréttirnar
voru ad Ellen Calman var kjérin nyr formadur OB med naumum meirihluta og bodar hin breytta tima i starfsemi OBI.

19. ndvember 2013; Freaedslufundur. Anna Sigridur Palsdottir ddémkirkjuprestur heimsotti okkur og fjalladi um ymis malefni,
m.a. medvirkni og ymsa hegdum tengda langvinnum veikindum. Fyrirlesturinn var storskemmtilegur og mjég fraedandi.

pridjudaginn 14. Jandar féru Edda og Hronn til fundar vid Ellen Calman, formann OBI. bessi fundur var til pess ad efla
samskipti OBI vid adaldarféldgin og fa ad vita peirra skodun a starfsemi OBI. Malefnin sem vid |6gdum aherslu & var ad okkur
fyndist OBl meiga standa betur vid bakid & Landspitalanum i barattu peirra gegn 6héflegum nidurskurdi og par med lakari
pjénustu vid sjuklinga. Okkar félagsmenn purfa oft & pjénustu Landspitalans ad halda, sérstaklega meltingardeildarinnar og
skiptir miklu mali ad adstada og starfsfélk sé sem best. Einnig téludum vid um svokallad vinnumat. Ad folki sé ekki ytt at i pad
ad lata meta sig sem Oryrkja heldur ad fa vinnumat. bu hefur getu til ad vinna hlutastarf og att pa rétt til ad saekja baetur fyrir
pad sem upp a vantar.

Laugardaginn 8. Februar sidastlidinn satu Hronn og Edda fund hja OBi. betta var vinnufundur par sem unnid var ad
framtidarskipulagi OBi. Ollum adildarfélégum baudst patttaka til ad fara yfir vinnu undirbiningsnefndarinnar, gagnryna og
koma sinum sjénarmidum & framfeeri. Annar fundur i sama anda verdur 5. April.

Hrénn Petersen situr sem fulltrii CCU i adalstjérn OBi og Edda Svavarsdéttir er varamadur. Hrénn & einnig seeti  nefnd sem
veitir hvatningarverdlaun OBI. | fyrra fjarfesti bandalagid i hiisnaedi ad Sigtini 42: Stofnud var hisnaedisnefnd til ad sja um
framkvaemd breytinga og Emil Birgir Hallgrimsson situr i nefndinni fyrir hond CCU. A timabilinu hefur Hrénn setid 5
stjérnarfundi og 8 hvatningarnefndarfundi og Emil hefur setid milli 15 og 20 fundi i husnaedisnefndinni pannig ad pad er
talsverd vinna sem er 16gd fram fyrir hond CCU til OBI af peirra halfu.



Vefstjéri heimasidunnar er Berglind Beinsteinsdéttir. Ny sida for i loftid 10. oktdber og & hun enn eftir ad taka nokkrum
breytingum. Eins og er er sidan ekki snjoll en Berglind er ad vinna i peirri breytingu. Vid erum med 66 like 4 Facebook sidunni
okkar og purfum helst ad baeta fleirum vid. Lokudu hdparnir ganga vel og oft liflegar umraedur i matarhépnum (35 medlimir)
og foreldrahépur (18 medlimir).

Sigurborg, Hrefna og Edda hafa verid ad vinna ad utgafu barnabdkar um Chron’s og Colitis. Finnland hefur gefid pessa bok ut
og erum vid i samstarfi vid hofundinn um ad gefa hana ut hér i adeins breyttri mynd. Staerdin verdur A5 og bladsidurnar
adeins faerri en i finnsku bdékinni. A3 mestu leyti er buid ad fara yfir myndatextann og svo verdum vid ad fa adstod vardandi
fraedsluefni um sjukdéomana sem verdur aftast i békinni.

Af matarrannsékninni er pad ad frétta ad Jona er ad byrja ad greina gdognin sem séfnudust og hun byst vid ad kynna
nidurstédurnar i vor.

Sidasta haust sendum vid bréf til skélahjukrunarfraedinga i 6llum skélum a landinu og fylgdu med nokkur eintok af blaa
magabaklingnum og gula skélabaeklingnum.

i lok névember auglystum vid samkeppni um nytt logo fyrir félagid. Frestur til ad skila inn tilllégum rann Ut 1. Februar og
fengum vid nokkrar tillégur sendar.

Vegna bess hve stutt timabilid er hefur engin ferd verid farin 3 vegum Efcca. Fyrirhugadar eru tvaer ferdir, ein i februar 4
radstefnu meltingarlaekna i Evrépu @ vegum Ecco og svo a adalfund Efcca i april. Sem fyrr sja Ecco og Efcca um allan kostnad
vegna ferdanna. Ferdin 4 vegum Ecco var hugsud sem adur med bladamanni til ad fa umfjéllun i fjdlmidlum, hann forfalladist
ndna um daginn og ekki er buid ad fa annan i stadin.

Stjorn CCU.



