hafa verndandi &hrif ef sjaklingur var & brjésti sem barn. Sidan setur
hann spurningarmerki vid getnadarvarnarpilluna hvort ad hun auki
likur a Crohn’s, en einnig orma og adrar sykingar og ad lokum
hreinleeti. Med hreinlati & hann vid ad folk i prounarlondunum hefur
minni likur & ad fa IBD. Flestir sem par bla f4 aldrei sykingar sem
tengjast ormum (Trichuris suis) sem peir hysa. Pessar lifverur gegna
hugsanlega mikilvaegu hlutverki vid ad vidhalda jafnveegi i
onaemiskerfi meltingarvegar. Med pvi ad hreinsa ur okkur pessar
saklausu lifverur hofum vid hugsanlega 6vart komid & éjafnveegi i
einstaklingum sem erfdafraedilega eiga & heettu ad fa IBD. bad sem
vakti mesta athygli & fundinum var pegar hann nefndi ad haegt veeri
ad leekna Crohn’s sjukdominn med beinmergsskiptum. par visadi
hann i Oyama et al. Gastroenterology 2005. betta var mjog gddur
fundur i alla stadi og mjog frodlegur. bad var met patttaka sem var
mjog anaegjulegt. Maria Helen
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Crohn’s og Colitis Ulcerosa Samtokin.
Stofnud i oktéber 1995
Formadur: Maria Helen Eidsdéttir
Varaformadur: Asa Laufey Semundsdattir
Ritari: Hrefna Bjork Jéhannsdottir
Gjaldkeri: Oskar Arason
Medstjornandi: Hrénn Petersen
WWW.CcCU.is - ccu@isl.is

Fréttabréf CCU Samtakanna.

Ritstjori: Hrefna B. J6hannsdéttir, Posthdlf 5388, 125 Reykjavik, simi 881 3288.

Fundarbood

Naesti fraedslufundur

Verdur haldinn midvikudaginn 14. mars n.k. kl. 20 & Grand Hotel
Reykjavik, Sigtani 38.

Gestur fundarins er Déra Gudran Gudmundsdattir, verkefnastjori hja
Lydheilsustod.

Efni fundarins: Ahrif langvarandi sjlikdéma & gedheilsu.

Hvetjum félagsmenn til ad fjdlmenna.

EFCCA

EFCCA eru regnhlifasamtok yfir evropsk landssamtok sjuklinga med
IBD. I mars n.k. i Sevilla & Spéni er radstefna & vegum EFCCA. bar
hittast fulltrdar fra landssamtokum Evropulanda og bera saman
baekur sinar. Tveir fulltriar fra Islandi eru ad fara & pessa radstefnu.
Haeegt er ad freedast betur um EFCCA a heimasidu peirra

http://www.efcca.org/



http://www.efcca.org/

IBD — skdlinn

Sumarid 2006 kom Islensk pyding & svokalladri IBD-moppu sem er
kennsluefni sem samid var af donskum leeknum og hjukrunarfraedingi
til pess ad adstoda pa vid ad freeda sjuklinga um

parmabdlgusjukdoma eda IBD.

Upphafid af pessu var studningur lyfjafyrirteekisins Ferring sem
kostadi gerd pessarar bokar i Danmorku, en Ferring & Islandi s& svo
um ad pyda bdkina yfir a islensku med adstod islenskra sérfreedinga i
meltingarsjukdémum.

Pessari bok er skipt i marga kafla og meira hugsud sem namsefni i
svokdlludum IBD- skéla. | tengslum vid uUtgafu pessarar mdppu
létum vio verda af pvi hér vido Meltingarsjakdomadeild St.
Josefsspitala, Solvang i Hafnarfirdi ad bjooa okkar skjolstedingum i
svo kalladan IBD-skéla par sem studst er vid pessa IBD-moppu og
eru fyrirlestrar fluttir i samraemi i vid kaflaskiptingu bokarinnar.
Hingad til hafa verid haldin tvd namskeid en pau hafa eingdngu til
pessa verid fyrir okkar skjolstedinga og hofum vid adeins getad tekid
vid takmorkudum fjolda hingad til fyrst og fremst Gt af sterd
fyrirlestrarsalarins.

Hugmynd okkar er st ad hafa tvo til prja ndmskeid ad vori og hausti
og er fyrirhugad ad naesta namskeid verdi nuna i mars. Namskeidin
ad undanfoérnu hafa verid & premur kvéldum, en na atlum vid ad
stytta pau nidur i tvo kvold og verda fra kl. 18:15 til 21:00. | pessum

skdla fylgja fyrirlesarar hefdbundnu kennslu-fyrirkomulagi og sidan
er reynt ad gefa goédan tima fyrir umraedur.

IBD-skolinn hefur tekid talsveroum breytingum frd pvi ad vio
byrjudum fyrst og heldur svo afram og byggjum vid okkar breytingar
fyrst og fremst & 6skum fra fyrri nemendum.

Eg trdi pvi ad IBD-skolinn sé god vidhot til pess ad skjolstedingar
okkar fai g6da innsyn i sjukdéminn. Godur skilningur & orsok og edli
bessara sjukdoma er naudsynlegur til pess ad folk nai ad satta sig vid

tilurd hans og nd sem bestum arangri med hefébundinni medferd.

Fh. IBD skdlans, Kjartan B. Orvar, laeknir

Fraedslufundur med Sigurdi Einarssyni
4. januar a Grand Hotel

Sigurdur byrjadi a pvi ad tala almennt um sjukdéminn, einkenni og
hvad pad er sem veldur honum. bad er 6ljost hvad pad er sem veldur
IBD en samspil erfda, umhverfi og brenglad onaemiskerfi veeru helstu
ahrifavaldar IBD. Hann skipti 6nemiskerfinu nidur i arfskapad
onamiskerfi (Innate Immune System) og adlagad dnaemiskerfi
(Adaptive Immune System). Arfskapada dnemiskerfid er pad sem er
brenglad i tilfellum IBD. pa fjalladi hann adeins um erfdafraedi IBD
0g vitnadi i eineggja tviburarannsdknir, en 10 — 30% sjuklinga hafa
fjolskyldusogu um IBD. Umhverfispeettir eins og t.d. reykingar,
NSAID’s syklalyf, mataraedi, streita, bolgueydandi lyf, brjéstagjof,



Aheit i Reykjavikurmaraboni

Gjaldkeri felagsins setti undir sig betri skéna i
Reykjavikurmaraponi a dégunum og preytti 10 km hlaup...
aheit a hann so6fnudust fyrir 23.000, en fyrirvari var adeins
einn dagur svo pad ma teljast gott og munar um minna.
Gjaldkeri hefur lagt til ad pessi fjaroflun verdi efld a naesta
ari og stefnir ad halfu maraponi og skorar a stjorn og adra
sem hlaupaskom geta valdid ad vera med pd ekki veeri
nema i 10 km hlaupi..... ekki veitir af ad vera med allar teer
(klzer) ati..

Fréttabréf CCU Samtakanna
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Crohn’s og Colitis Ulcerosa Samtokin.
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Formadur: Maria Helen Eidsdottir
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Gjaldkeri: Oskar Arason
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Ritstjéri: Hrefna B. J6hannsdottir, Postholf 5388, 125 Reykjavik, simi 881 3288.

Fundarbod

Freedslufundur

Verdur haldinn pridjudaginn 25. September n.k.
kl. 20:00.

Gestur fundarins er Svava Engilbertsdottir
neeringaradgjafi og ber fyrirlestur hennar
yfirskriftina; Matur, naering og melting.

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

Hvetjum alla til ad meeta.

Hrefna. B. J6hannsdéttir
Ritari.




Skyrsla stjérnar 2006-2007

Félagsfundir:

Felagsfundir voru 4 & starfsarinu;

AJ loknum adalfundi 23/5 2006 hélt Sigurjon Vilbergsson
meltingasérfraedingur og lyfleknir erindi og reeddi almennt
um sjukdémana Crohns og Colitis, nyjustu rannsoknir og
medferdarmoguleika.

14/11 2006 freeddi Einar Oddsson meltingasérfraeedingar
okkur um blodsiumedferd vid bolgusjukdomum i pérmum
0g um Urlestur ur blodprufum.

4/1 2007 reeddi Sigurdur Einarsson meltingasérfraedingur
almennt um sjukdomana; Hvad er Crohns og Colitis,
bakgrunnur og kenningar um orsakir peirra.

14/3 2007 raeddi Dora Gudrin Gudmundsdottir um ahrif
langvarandi sjukdoma & gedheilsu.

Erlent samstarf:

Oskar gjaldkeri og Svala medstjornandi voru fulltriar
okkar & arlegum fundi EFCCA samtakanna, sem haldinn
var i mars 2007 i Barcelona. Upplysingar um fundinn
verda i nasta fréttabrefi.

Margrét Halla og Anna Lind voru fulltriar samtakanna a
pistil fra peim um ferdina.

Otsuka Pharma Scandinavia AB styrkti peer stollur til
fararinnar og feer pakkir fyrir fra stjorn. An slikrar adstodar
veeri erfitt ad halda opnu pessu samstarfi.

Annaogd:

Ny heimasida samtakanna opnadi & starfsarinu www.ccu.is.
Stjornin kann peim Gunnari og Elsu sem unnu ad henni
miklar pakkir. Auk natimalegra vidmaéts ma m.a. néalgast
oll fréttabréf samtakanna a nyju sidunni. bess ber ad geta
ad peir sem fara inn a gémlu siduna i gegnum doktor.is sem
auglyst er i baeklingi feerast sjalfkrafa & pa nyju.

[ kjolfar atgafu islenskrar pydingar & svokalladri IBD
moppu sem er kennsluefni samid af donskum leeknum og
hljukrunarfreedingi til ad adstoda vid ad freda sjuklinga um
barmabdlgusjukdoma (IBD) pa bydur
meltingarsjukdomadeild St. Josefsspitala skjolsteedingum
sinum i svokalladan IBD skdla par sem studst er vid
maoppuna i fyrirlestrarformi. Pbar hefur stjérnin okkar
fengid ad koma fram og kynna samtokin.

Fjoldi félagsmanna er kominn i 185 & starfsarinu sem er
talsverd fjolgun fra fyrri arum.


http://www.ccu.is/

Spjallbord a www.ccu.is

Okkur barst géd abending fra féelaga um ad setja upp spjallbord a
heimasidunni okkar og hefur pad na verid gert.

A spjallbordinu er haegt ad skiptast 4 skodunum og brydda upp &
ahugaverdoum umraeduefnum.

pad parf ad skré sig inn & spjallbordid og fa uthlutad lykilordi til ad
taka patt. NU eru 12 manns skradir a spjallinu en vid hvetjum ykkur
til ad skra ykkur pannig og nyta ykkur pennan moguleika til ad heyra
fr 6drum i sdmu stodu og pid erud sjalf.

Fraeoslufundur 12/2 2008

Fyrsti freedslufundur & neesta ari verdur pann 12. febrtar 2008. ba
verdur fyrirlesari hja okkur Haukur Sigurdsson, med M.A. gradu i
Kliniskri salfraedi fra Bowling Green State University en hann er ad
leggja lokahdnd & PhD gradu fra sama skéla. Haukur hefur m.a.
sérhaeft sig i kliniskri heilsusalfredi eda Behavioral Medicine. Stor
hluti Kliniskra starfa er pvi ad sinna “likamlega” veiku folki eins og
t.d. peim sem pjast af Crohns og Colitis. Haukur starfar ni sem
séalfreedingskandidat & Salfreedipjonustu vefraenna deilda hja
Landspitala Haskolasjukrahusi.

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

Fundarbod

Adalfundur

Adalfundur CCU samtakanna verdur haldinn pridjudaginn
27.ndvember n.k. kl. 20 & Grand Hotel Reykjavik, Sigtuni 38.

Dagskra skv. 4. gr. laga félagsins:
. Skyrsla stjérnar um starfsemi samtakanna a lidnu timabili
. Endurskodadir reikningar lagdir fram til sampykktar
. Tillaga stjérnar um starfsemi nasta ars
. Kosning stjornar
. Kosning varamanna
. Kosning endurskodenda
. Tillégur sem hafa borist
. Akvordun félagsgjalds
. Onnur mal

OO ~NO O~ WN -

Freaedslufundur

Verdur haldinn i kjolfar adalfundar um kl. 20:30
Gestur fundarins er Alma Gudjénsdottir sjukrapjalfari sem mun gefa
okkur god rad til ad lata okkur lida vel i likamanum

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

Stjérnin



http://www.ccu.is/

Blodsiun sem medferd vio Crohns eda Colitis Ulcerosa

Adacolum adferd eda blodsiun er medferd sem er upprunin i Japan og
hefur verid notud talsvert erlendis. Vid medferd er tekid bl6d Ur
blaaed og deelt gegnum deelu og inn i hylki sem hefur verid fyllt af
Gelatin kalum og blédid rennur i gegn og er hreinsad og i sjuklinginn
aftur. betta ferli tekur um eina klukkustund.

Hins vegar hefur medferdin ekki gengid i gegnum stadladar
rannsoknir eins og venja er & Vesturlondum og er pad medal annars
ein helsta asteeda pess ad heett var vid ad nota pessa medferd a
Landsspitala Haskdlasjukrahusi. Einar Oddsson,
meltingarserfreedingur, var gestur a fundi CCU samtakanna 14.
No6vember 2006 og sagdi okkur fra pvi ad hann hefdi reynt pessa
adferd a 5 sjuklingum med Crohns og 2 sjuklingum med Colitis
Ulcerosa. Nidurstadan af pessum medferdum var st ad Crohns
sjuklingarnir syndu litinn bata en Colitis Ulcerosa sjuklingarnir syndu
mjog géoan bata og annar i um 1 % ér.

Teaekjablnadur er til stadar og landlaeknir hefur sampykkt medferdina
en par sem ekki eru fyrirliggjandi naegar samanburdarrannséknir
hefur leekningaforstjori & Landsspitala Haskolasjukrahusi stodvad
notkun & pessari medferd. Hun hefur pvi legid nidri i teeplega 2 &r og
ekki fleiri verid medhdndladir & pennan hatt sidan.

A Nordurléndum var gerd rannsékn med 100 sjiklingum sem héfdu
umtalsvert virkan sjukdém (ekki svesinn), peir voru allir & lyfjum,
pentasa, sterum og flestir & dnemisbalandi. 70% af Crohns
sjuklingum hofou fengid Remicade og nokkrir syklalyf. Flestir foru i
5 medferdir en alveg upp i 10 medferdir. Arangur af siun var ad um
helmingur vard einkennalaus, par af 60% Colitis sjuklinga og 40%
Crohns sjuklinga, um 20% fengu einhvern bata.

A Nordurlandapingi var bedid um samstodu ad gera frekari
samanburdarrannsoknir en pad er heilmikill kostnadur til ad svara
visindalega hvort pessi adferd er gagnleg eda ekki.

Hrdnn Petersen

,,Working for children and youngsters with IBD*

pann 9-12 4gust sidastlidinn var haldin unglidarddstefna i Graz,
Austurriki. Par komu saman unglidar fra ymsum l6ndum i Evropu og
skiptust @ hugmyndum og reynsluségum. Markmid radstefnunnar var
ad koma med hugmyndir um hvernig haegt sé ad baeta lifsgedi ungs
félks med bdlgusjukddéma i meltingarvegi.

Fyrirlestrar voru adeins tveir. Sa fyrri fjalladi um lyfjatilraunir og pad
ferli sem lyf fara i gegnum adur en pad neer til sjaklingsins. Seinni
fyrirlesturinn fjalladi um hvernig best veeri ad koma fram i
fjoImidlum svo ad skilabod okkar vardandi sjukdominn skili sér.
Mikid var lagt upp Ur umredu- og verkefnahGpum. bar & medal
leerdum vid ad tja tilfinningar okkar med efnivid i stad orda.

Miklar framfarir eru hja 6drum Evrépupjodum sem og hja
regnhlifasamtokum EFCCA. Til demis hafa matreidslubakur verid
gefnar Ut med sér uppskriftum, bangsar og ségubakur med CCU-
utskyringum og utanlandsferdir farnar innan félaga. Mikil &hersla var
16g0 & ad freda kennara um alvarleika sjukdomanna & ollum
skdlastigum. bessar hugmyndir gafu okkur byr undir bada veengi og
erum vid n0 pegar byrjadar ad pyda bordspil yfir & islensku sem
hjalpar bérnum og foreldrum ad leera um sjukdéminn.

Pad besta sem vid tokum heim af fundinum er ad hafa kynnst frabaeru
félki sem vinnur hérdum hondum i pagu ungs félks med IBD i
I6ndum sinum. Vid eigum vafalaust eftir ad nyta okkur reynslu peirra
um hvernig sé best ad skipuleggja arangursrikt unglidastarf.

Kvedja Margrét Halla og Anna Lind
Endilega hafido samband vid okkur a unglidar.ccu@gmail.com ef
spurningar vakna i sambandi vid ferdina eda unglidahreyfinguna.
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