CCU

Crohn’s og Colitis Ulcerosa samtokin

FRETTABREF | 5. TBL - 11. ARG | JULI 2015

UTDRATTUR FRA BRUSSEL

ADALFUNDUR EFCCA

Fundurinn var haldinn 30.-31. mai i Brussel og sat Sigurborg
Sturludéttir fundinn fyrir hond CCU. Dagskra fostudagsins var ad
mestu leyti hefdbundin adalfundarstorf. Farid var yfir arsskyrslu
og arsreikninga fyrir arid 2014. Nokkud var reett um erfidleika vid
a0 fa styrki fra lyflafyrirtaekjum, nema um sé ad raeda styrki vegna
afmarkadra verkefna og par af leidandi mikilvaegi pess ad vinna i
ao fa fleiri styrki fra Evrépusambandinu.

Unglidahreyfing EFCCA kynnti starfsemi sina og fario var yfir
dagskra EFCCA fyrir arid 2015.

Fjorir stjornarmedlimir gafu ekki kost a sér afram en adrir fjorir
budu sig fram og voru allir sampykktir af fundargestum. Gaman
er ad segja fra pvi ad einn af nyju stjérnarmedlimunum er ung
islensk kona, Aslaug Eva Bjornsdattir..... en hin mun sitja i
stjorninni fyrir hond Noregs.

A laugardeginum var haldid 4fram med adalfundinn.
Opnunarraeduna flutti Julian Panes forseti ECCO og reeddi um
sameiginleg verkefni EFCCA og ECCO m.a. pjalfun hjukrunar-
freedinga i porfum sjuklinga med Chrohn’s og Colitis.

i kjolfarid voru erindi fra ymsum adildaféldgum sem ségdu fra
starfsemi sinni, allt fra facebook hépum til sumarbuda styrktum af
Evréopusambandinu.

Eftir matarhlé var sidan malstofa um lifefnalyf og samheita-
lifefnalyf og 6ryggi sjuklinga. Meltingarsérfraedingar fra Paris og
Milané raeddu um pau lifefnalyf sem i dag eru notud vid medferd
sjuklinga og pau samheitalyf sem nu eru @ markadinum. Fulltrui
fra lyfjaeftirlitsstofnun Evrépu kynnti nefnd sem sett hefur verid a
laggirnar til a0 tryggja 6ryggi sjuklinga og til ad tryggja gaedi sam-
heitalyfja. Einnig var farid yfir préun samheita/lifefnalyfja fra pvi
ad pau voru fyrst sett 8 markad arid 2006. Pa voru kynntar fyrstu
nidurstddur Ur stérri rannsdkn (BAB-survey biological and bio-
similar survey) par sem kom m.a. fram ad teepur helmingur
sjuklinga sem toku patt i rannsékninni voru 4 lifefnalyfjum og
helmingur peirra hafdi aldrei heyrt um samheitalyfin. Meirihluti
svarenda hafdi ahyggjur af 6ryggi samheitalyfjanna og toldu ad
virkni og 6ryggi sjuklinganna skipti meira mali en kostnadurinn.

Nidurstada malstofunnar var ad of margir vita ekki ad pad eru til
samheita-lifefnalyf sem hafa komid vel at ur préfunum og pvi parf
dherslan ad vera a ad kynna sjuklingum pann moéguleika. Einnig
parf ad gera dzetlun hvernig haegt sé ad nalgast sjuklinga med IBD
sjukdom par sem ekki eru allir félagar i samtokum. Ad mati Marco
(formanni EFCCA) var malstofan mjog gagnleg par sem sjonarmid
flestra hagsmunaadila komu fram.
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TAKID TIMANN FRA'!

TILKYNNING

ARGJALD 2015

Pad stdd til ad setja argjold i innheimtu i
mai en vegna taeknilegra vandamala tékst
ekki ad feera pau inn i netbankann fyrir en i
juni. Med von um goédar innheimtur, kvedja
fra gjaldkera.

FRETTIR

REYKJAVIKURMARAPON

CCU Samtokin eru skrad a gédgerdar-
félagalistann i Reykjavikurmaraponinu sem
fer fram pann 22. agust.

Vid erum svo heppin

ad undanfarin ar hafa
godir félagar og stud-
ningsmennhlaupid til
styrktar félaginu og pad
virdist ekki setla ad verda
nein undantekning nu i ar.

Einn kraftmikill félagi

i unglidahépnum okkar,
Rakel Adalsteinsdottir, hefur séd um ad
lata prenta 4 fijélublaa boli fyrir studnings-
folk og hlaupara og slaufuna fengum vid
hja Margrétu Lindquist . N pegar hafa 5
manns skrad sig.

Vid hvetjum pa sem hafa heilsu og orku
til a0 taka patt - vid hin latum okkur duga
styrkja !

SUMARFRI

Loksins, loksins.... sumarid er komid !

Timi til ad slappa adeins af og njéta blid-
unnar @ medan hun gefst. Naesta fréttabréf
kemur Ut i september og fyrsti fraedslu-
fundur haustsins er & dagskranni seinnipart
sama manadar.

SPAKM/LI MANADARINS

Ordheppni: Snjallt svar, sem pér kom i hug

eftira, en of seint til ad pu geetir notad pad.
Okunnur héfundur
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