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Pu sérd pad ekki utan a mér

Alpjoolegur IBD-dagur

Edda Svavarsdottir, taekniteiknari hja verkfraedistofunni Yerkis, hefur purft a8 glima vi8 einkenni fra melt-
ingarvegi alla sevi og var sog8 vera me8 ristilreglu (iSrabdlgu) pegar hin var barn. | dag er Edda forma&ur

Texti . Sjofn Pérdardéttir
Myndir .~ CCU-samtékin

Greindist loksins med Colitist
Ulcerosa

Getur pu adeins sagt okkur frd pvi hvenaer

bii forst forst ad finna forir alvarloom

.,Pad var eftir ad ég 4tti déttur mina. Heils-
unni hrakadi jafnt og pétt pangad til ég
greinist loks med Colitis Ulcerosa. Pegar ég
horfi til baka sé ég ad ég hef verid ad glima vid
einkenni sjukdémsins frd pvf ad ég var barn.

CCU-samtokin eru opin ollum

Geturdu sagt okkur stuttlega frd CCU-
samtokunum og tilurd peirra?

,»Asgeir Thedddrsson meltingarsérfraeding
ur er frumkvédull ad stofnun samtakanna.
begar hann var { sérndmi { Bandarikjunum,
Kynntist hann pvi hve mikilvaegt er fyrir
einstaklinga sem greinast med sjtikdémana,
ad hafa adgang ad slikum samtokum. Haustio
1992 bodadi hann fimm sjiiklinga 4 St.
Josefsspitala i Hafnarfirdi til fundar vid hann
og tvo hjukrunarfredinga sem stérfudu vid
spitalann. Eftir talsverda undirbiningsvinnu
og fundahdld var félagid stofnad 26. oktéber
1995. CCU-samtékin eru hagsmunasamtok
einstaklinga med Crohn’s- sjukdom (svadis-
garnabdlgu) og Colitis Ulcerosa (sdraristil-
bolgu) en peir eru einnig pekktir sem IBD (
Inflammatory Bowel Diseases ). Samtokin
eru opin 6llum, sjiklingum, adstandendum
og 60rum dhugasémum einstaklingum. Pad
er { raun ekki vitad hve margir eru med [BD
4 Island en deetlad er ad pad sé um 0,5%
bjédarinnar. Stofnfélagar voruum 60 en i
dag eru félagar nimlega 390," segir Edda.

Helstu markmid samtakanna
er studningur vid pba sem
greinast

Ert pii bitin ad vera lengi 1 formennsku hjd
CCU-samtokunum?

,Eg er bilin ad vera formadur i riimlega sjo
ar. Fyrst var ég skodunarmadur reikninga,
2007 vard ég gjaldkeri og formadur 2011."
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Helstu markmid samtakanna er studningur
vid pd sem greinast, ad studla ad aukinni
almennri fredslu um sjiikkdémana og ttgdfa
fraedsluefnis. ,,Samtokin eru yhrleitt med
fiora fraedslufundi yfir 4rid og reynt er ad hafa
umrzduefnin sem fjolbreyttust. Vid eru med
heimasidu, www.ccu.is, opna fésbokarsiou
og nokkra lokada hoépa fyrir félagsmenn,
medal annars umraduhdp og foreldrahép.
Umraduhdépurinn er mjog virkur og gédur :
vettvangur til ad spyrja spurninga, skiptast l

alpjédlegi IBD-dagurinn er haldinn pann 19.
mai um allan heim. I dr eru meira en 50 l6nd
i fimm heimsdlfum sem taka pdtt { ad vekja
athygli 4 madlefninu, auka almenna pekk -
ingu, hvetja til rannsékna og stydja med pvi
yfir 10 milljénir manna sem lifa med IBD

{ heiminum { dag. Sjukdémarnir eru pess
edlis ad peir geta verid mikid feimnismal

og ekKi beint skemmtilegir til umradu i
kokteilbodum eda kaffistofum vinnustada.
Aukin almenn bekking cetur einnio ani

Pasenas MACAARMARRE BN O JER ARG BAVAL lllJilll l,"q

pvi i flestum tilvikum sést ekki utan a
félki ad pad sé med langvinnan og
oleknandi sjikdém sem hefur
dhrif 4 allt daglegt Iif.*

tengir einstaklingana saman og synir
peim ad pad er fullt af 6dru folki

- ad glima vid sému vandamadl og
pad sjalft. Margir félagsmenn
hafa sagt ad peir hafi aldrei

" heyrt minnst 4, eda vitad um
Crohn’s eda Coltitis fyrr en peir
sjdlfir eda einhver i fiiilskyldunni
greinist. P6 ad margt sé sam
eiginlegt med sjukdémunum, er
mijog einstaklingsbundid hvad
hentar hverjum, til demis
vardandi mataraedi,” segir
Edda og er hin mjog
dnacgd hvernig um-
reduhopurinn hefur
staekkad og dafnad.
»Svo erum vid lika
med unglidahép
fyrir folk 4 aldrinum
16 til 30 dra og ekki
er naudsynlegt ad
vera félagsmadur til
ad vera med i peim
hép.*™

Sjukdém-
arnir geta
verid mikid

Alvogen er gullstyrkt-
aradili unglidafundarins

w»Helsta verkefni samtakanna
pessa dagana er audvitad IBD-
dagurinn og ad sinna pvi markmidi
ad vekja sem mesta athygli en pad
eru lika fleiri stor verkefni
{ gangi, svo sem utgdfa
4 nyjum baeklingi um
matarzoi, forgangskort
4 salerni, sem er mjog
parft verkefni og svo
sidum vid um ad halda
unglidalund EFCCA
2018." Fundurinn
verdur { ReyKjavik {
juli og patttakendur

frd 17 londum. Pau
sitja fyrirlestra og
taka pdtt { vinnu-
hépum sem mida
=8 ad pviad hjilpa

feimnismal -, til vid stofna eda
S R ¢ '% halda utan um
N er alpjodlegi = unglidastarf {

IBD-dagurinn fram
undan. Getur pu sagt

2% sinu heimalandi.
& Dbitttakendur

okkur adeins frd pess- 2 purfa ad kynna
um degi og markmidi B e i
hanss félags og mila
»Arid 2002 gengu CCU- med pvi hugmynd

samtokin { EFCCA (
Regnhlifasamt&k Crohn’s
og Colitis Ulcerosa sjuklinga

um sem allir geta nytt {
sinu félagsstarfi. ,,CCU
hefur fengid nokkra géda

}

CCU- samtakana (Crohn’s og Colitis Ulcerosa-samtakanna) en helstu markmid peirra er studningur vid pa sem
greinast, studla ad aukinni almennri freedslu um sjukdémana, auk pess ad gefa Ut fraedsluefni.

styrktaradila ad fundinum, medal annars
Alvogen og velferdarriduneytid en Alvogen
er einmitt Gull- styrktaradili med hasta
styrkinn. En ef pad er einhver sem les pessa
grein og hefur dhuga 4 ad styrkja verkefnid
pd er um ad gera ad hafa samband,”

segir Edda.

Geta haft mikil shrif 4 allt

verda 30 ungmenni |

samtaka 1 Evrépu) og er pad
' ad undirlagi peirra samtaka, ad

verkfraedistofumni Verkis.

Edda Svavarsdottir, tekniteiknari hja |

daglegt lif
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»Pad er einfaldlega tilgangur dagsins, ad
upplysa almenning um sjikdémana. Ef pu
veikist eda einhver pér nikominn, pa er
markmidid ad pad sé til stadar ligmarks-
pekking 4 peim adstaedum sem einstakl
ingarnir eru ad glima vid. Sjukdémarnir
sjdst ekki utan 4 folki en peir geta haft alveg
gridarleg dhrif 4 allt daglegt I{ff. bad er miklu
audveldara ad syna skilning 4 adstaedum
folks ef pu hefur pekkinguna.

Pad hefur gefid mér alveg otrulega mikid ad
vera { samtokunum og taka pdtt { starfinu.
Kynnast morgu folki sem veit nakvaemlega
hvad madur er ad tala um og skilur hvad er i
gangi. bad er dmetanlegur studningur. bess
vegna langar mig til ad hvetja alla sem eru
med IBD ad ganga { samtokin og taka patt
ad byggija upp betra og sterkara félag,” segir
Edda sem hlakkar til ad takast 4 vid naestu
verkefni.
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»Pao var eftir ad ég atti
dottur mina. Heilsunni
hrakadi jafnt og pétt pangad
til ég greinist loks meo Colitis
Ulcerosa. Pegar ég horfi til
baka sé ég ao ég hefverio ao
glima vid einkenni sjikdoms-
ins fra pvi ao égvar barn.*
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