CCU

Crohn’s og Colitis Ulcerosa samtdkin

FRETTABREF | 1. TBL - 14. ARG | JAN 2018

ADALFUNDARBOD - 20. FEBRUAR KL. 20:00

ADALFUNDUR CCU

pridjudagskvoldid 20. febriar naestkomandi er bodad til adal-
fundar CCU. Dagskra fundarins er eftirfarandi:

. Skyrsla stjornar um starfsemina 3 sidasta ari.

. Yfirfarnir reikningar lagdir fram til sampykktar.
. Tillaga stjornar um starfsemi naesta ars.

. Kosning stjornar.

. Kosning varamanna.

. Kosning skodunarmanna reikninga.

. Tillégur sem hafa borist.

. Akvordun félagsgjalds.

. Unglidahépurinn.

10. Onnur mal.

Lo NOUVE,WNER

Pad er pvi midur ekki ennpa komid a hreint hver verdur med
fyrirlestur ad adalfundinum loknum, en pad kemur vonandi
sem fyrst i |jos.

Fundurinn fer fram i sal Vistor, Horgatuni 2 Gardabae og hefst
kl. 20.00. Kaffi verdur @ kénnunni og ljufar veitingar fra Happ.

Vonandi sjaum vid ykkur sem flest.

FRETTIR

EYM 2018 A [SLANDI

CCU samtokin gengu i EFCCA arid 2002 og hafa sent fulltrda a adal-
fundi sidan pa og einnig unglida 4 EYM fundi, en pé med hléum.
Adildarfélégin skiptast 4 um ad halda baedi adal- og unglidafundina.

Pessir fundir hafa aldrei verid haldnir & [slandi en vid héfum
nokkrum sinnum fengid fyrirspurnir um hvort pad vaeri moguleiki.
Sidasta haust fengum vid beidni fra unglidunum hvort vid gaetum
haldid EYM 2018. betta er stért verkefni fyrir CCU, baedi mikil skipu-
lagning og mikill kostnadur fyrir litid félag. Okkur fannst samt ekki
haegt ad skorast endalaust undan pessu og akvadum ad sla til.

EYM 2018 verdur pvi haldinn & [slandi dagana 21. til 24. juli.
Vid erum pegar byrjud ad leita leida til ad fjarmagna verkefnid og ef

bid vitid um einhverja sem veeru tilbunir til ad styrkja malefnid og fa
auglysingu i stadinn, endilega sendid okkur linu 8@ ccu@ccu.is

GLEDILEGT NYTT AR !....

... og takk fyrir g60a samveru a pvi liona.

Adalfundur nalgast 66um og ad pessu
sinni vantar okkur einn i stjérn. Er ekki
einhver félagsmadur sem hefur dhuga a
a0 taka patt i starfinu med okkur ?

Ef svo er, endilega hafid samband :-)

AKUREYRI

Fyrsti free@slufundur arsins verdur a
Akureyri , fimmtudagskvoldio 1. febrtari
sal Krabbameinsfélagsins Glerargotu 24.
Fyrirlesari er Anna Lind Traustadéttir
meistaranemi i naeringarfraedi.

Adgangur er 6keypis og allir velkomnir !

UNGLIDAHITTINGUR

Fyrsti hittingur arsins hja unglidahdpnum
verour fimmtudaginn 8. febrdar ki 18.30.
Pau atla ad skella sér Ut ad borda
Shake&pizza i Egilshéllinni og fara i fram-
haldinu i keilu. A8 venju er fundurinn
unglidunum ad kostnadarlausu.

Sidasti fundur hépsins féll nidur vegna
mjog dreemrar patttoku, pannig ad i
betta skiptid hofum vid akvedio ad bjéda
unglidunum upp a ad taka einn vin eda
attingja med a hittinginn honum eda
henni ad kostnadarlausu i von um betri
meetingu.

Vonandi sja sem flestir unglidar sér feert
ad maeta.

FUNDIR A NETINU

Sidasti freedslufundur hja okkur var med
homopatanum og jégakennaranum
Gudrunun Darshan. Vid vorum “live” a
fésbokinni i fyrsta sinn og upptakan fra
fundinum er vistud i umraeduhdépnum.
Vid munum halda pessu afram og
stefnum a ad senda framvegis Ut fundina
okkar. Hvetjum samt pa sem vilja og
geta til a0 maeta, pad eru oft frédlegar og
skemmtilegar umraedur sem skapast eftir
fyrirlestrana og margar spurningar koma
upp sem gott er ad fa svar vid a stadnum.

SPAKMAELI MANABARINS
Hlustadu & manninn ad6ur en puU svarar.
Hlustadu & fleiri a6ur en pU demir.
Danskt mdltzeki
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CCU

Crohn’s og Colitis Ulcerosa samtdkin

FRETTABREF | 2. TBL - 14. ARG | MARS 2018

FUNDARBO® PANN 5. APRIL KL. 20:00

NASTI FRADSLUFUNDUR

Neesti freedslufundur verdur fimmtudagskvoldid 5. april og er
sameiginlegur med Stédmasamtokunum.

AQ pessu sinni er pad iprottapjalfarinn Palmar Ragnharson sem
verdur med fyrirlestur um jakvaed samskipti og pad ad setja
sér markmid. Hann er med medal annars med BS i salfraedi
og eetlar einnig ad fjalla um hvernig vid getum reynt ad takast
a vid erfidleika med jakvaedu hugarfari, sem oft a tidum getur
reynst folki erfitt.

Fundurinn verdur i sal Krabbameinsfélagsins i Skogarhlidinni,
1.haed til heegri og hefst kl. 20.00. Kaffi verdur a kdnnunni og
eitthvad gédgeeti med.

Allir eru velkomnir og vid vonumst til ad sja sem flesta.

FRA ADALFUNDI

NY STJORN

Adalfundurinn var 20. febriar sidastlidinn og ad venju voru hefd-
bundin adalfundarstorf a dagskra og m.a. kosin ny stjorn:

Edda Svavarsdottir Formadur
Hulda B. bérdardottir Gjaldkeri
Séley VeturliGadottir Ritari

Elisabet Sverrisdottir Medstjornandi
Vantar einn :-) Medstjornandi
Hrefna B. J6hannsdéttir  Varamadur
Sigurborg Sturludottir Varamadur

Emil B. Hallgrimsson
Hronn Petersen

Skodunarmadur reikninga
Skodunarmadur reikninga

Rakel Yr Adalsteinsdéttir er tengilidur stjérnar vid unglidahdpinn.

Félagsgjald var sampykkt dbreytt, kr. 2000,- og rukkun verdur send i
heimabankann um manadamétin mars/april. Ein tilllaga hafdi borist
fyrir fund um ad beir sem szetu i stjorn myndu ekki purfa ad borga
félagsgjold. Rakel Yr lagdi fram breytingartillégu vid innsendu
tilléguna, ad petta zetti lika ad eiga vid varamenn, endurskodendur
og unglida. Tillégurnar voru bornar upp og paer sampykktar.

Eftir fundinn kom Jén Halldérsson fra KVAN og taladi um reynslu
sina af pvi a0 vera med langvarandi sjukdém, en baedi hann og
déttir hans eru med Colitis Ulcerosa. Fyrirlesturinn er vistadur inn
a lokada umraeduhdépnum 3 fésbokinni.

0
Eins og sést vantar okkur ennpa einn i stjorn til pess S
ad hun sé fullmoénnud. Er ekki einhver héri hépnum —

sem hefur dhuga a pvi ad taka patt i stjérnarstarfinu ?

HLAUPASTYRKUR.IS

Reykjavikurmaraponid verdur 18.agust
Og nU pegar eru prir bunir ad skra sig a
hlaupalistann hja CCU !

UNGLIDAFRETTIR

Sidasti hittingur unglidahodpsins var
haldinn i Keiluhéllinni pann 8. febrdar.
patttakan var gé0d en alls maettu 8 manns
i matinn & Shake&Pizza og eftir hann var
farid i keilu.

Akvordun var tekin um ad leyfa patt-
takendum ad koma med einn gest a
hittinginn ad pessu sinni i von um betri
maetingu og voru einhverjir sem nyttu sér
pbad. Unglidarnir skemmtu sér vel og nutu
bau kvéldsins saman.

Naesti hittingur hja hopnum verdur
sunnudaginn 15. april kl 12:00. Pau eetla
a0 skella sér saman i brunch. Stadsetning
er 6dkvedin en mun koma i ljés a naestu
dégum. Vonandi sja sem flestir unglidar
sér feert a0 meaeta.

I'M PRETTY TOUGH.
BUT SOME DAYS MY BODY JUST SAYS:

Sa sem hrasar og dettur
og stendur upp aftur
er svo miklu sterkari

eh sa sem hrasar aldrei

Pegar pu ert med langvinnan sjukdém
er svefninn stundum eina leidin
til ad fa lausn

Pegar vid erum sofandi
Erum vio ekki dopur
Vid erum ekki pirrud

Vid erum ekki einmanna

Vid erum ekki med verki
Eina vandamalid er

ad vid getum ekki sofnad

SPAKM/AELI MANADARINS
Stuttar reedur eru ekki alltaf bestar, en bestu
reedurnar eru avallt stuttar.

Okunnur héfundur
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FJOLUBLAR MAI

19. MAI - ALPJODLEGUR IBD DAGUR

Eins og margir vita er 19. mai alpjédlegur IBD
dagur. | areruyfir 50 16nd i 5 heimsalfum

sem taka patt 8 margvislegan hatt til ad vekja
athygli 3 sjukdémunum, studla ad rannséknum
og lysa yfir studningi vid yfir 10 milljon manns
sem lifa med IBD i heiminum i dag.

Eins og sidustu ar er pemad hja EFCCA ad lysa
upp pekktar byggingar eda minnismerki med
fijélublau ljési en pad hentar illa fyrir okkur.
CCU akvad a0 standa fyrir netherferd sem
verdur i gangi allan mai manud og einnig
birtast auglysingar i baedi Morgunbladinu

og Fréttabladinu laugardaginn 19. mai.

Stjérnin vill pakka kaerlega ollu pvi frabzera folki sem ték patt i
verkefninu. Pad er alls ekki audvelt ad koma fram og opinbera
persénulegar adstaedur fyrir alpjéd. Hjartans pakkir fa:

* Allir félagsmenn sem voru tilbunir ad maeta i myndatéku:
An ykkar hefdi petta ekki gengid upp !

* Kristvin myndasmidur i E8 sem ték flestar myndirnar !

* Strakarnir i Webmodesign sem settu upp netherferdina og gafu
alla sina vinnu vid verkefnid !

Verum dugleg ad deila 19. mai faerslum a fésbokinni !

NYIR BOLIR

REYKJAVIKURMARAPON

{ byrjun neesta manadar verdum vié
vonandi komin med nyja boli fyrir CCU.
Bolirnir eru fra Henson, ur “dry fit” efni
og ljésgrair & litinn. A maganum verdur
fjolublatt krass med texta:

“Pu sérd pad ekki utan a mér”
ccu.is

beir sem skra sig a hlaupalistann fyrir CCU
i Reykjavikurmaraponinu bydst ad fa frian
bol til ad nota i hlaupinu. Vinsamlegast
hafid samband vid okkur a fésbdkinni eda
sendid email & ccu@ccu.is til ad fa bol.

Bolirnir verda til s6lu a kr: 2500,- kr. an
sendingarkostnadar til styrktar CCU.

MOLAR...

FUNDIR

pad er komid sumarfri i freedslufundum og
naesti fundur verdur i september.

A sidasta freedslufundi kom Palmar Ragnars-
son ipréttapjalfari. Hann var med fyrirlestur
um jakvaed samskipti og hvernig vid geetum
reynt ad takast a vid afoll med jakvaedni ad
leidarljési. Fundinum var streymt og hann er
vistadur i umraeduhdépnum a fésbaokinni.

UNGLIDAR

ba er sidasti hittingur vetrarins buinn hja
unglidahopnum. bpau féru saman i brunch a
Restaurant Reykjavik pann 15. april, nutu sin
vel ad vanda, bordudu gédan mat og
spjolludu saman.

Nu eru hittingar hépsins komnir i sumarfri
en hopurinn hlakkar til ad hittast ad nyju ad
loknu sumri. Viljum pé minna a ad opid er
i “Facebook” unglidahopinn fyrir alla 16-30
ara med Crohn’s eda Colitis Ulcerosa og

er haegt ad finna hépinn undir nafninu:
“Unglidahépur CCU” a Facebook.

Par eiga sér stad ahugaverdar umraedur um
ymislegt tengt og 6tengt sjukdémunum.

FELAGSGJOLD OG FLEIRA

Rukkun fyrir félagsgjoldum var send i heima-
bankann i byrjun april. | dag eru 390 manns
i samtokunum og um 120 eru buin ad borga.
Hvetjum pa sem eiga eftir ad greida félags-
gjold ad gera pad sem fyrst.

Ykkar studningur skiptir mali !

Tvo fréttabréf 4 ari eru send i posti en annars
er bara sendur linkur a fréttabréf i email.
Eitthvad er um endursendingar fra évirkum
netfongum og munum vid hafa samband til
ad fréttabréf komist 6rugglega til skila.

UNGLIDAFUNDUR EFCCA A ISLANDI

“EYM” | REYKJAVIK

CCU samtokin sja um ad halda unglidafund
EFCCA arid 2018. Fundurinn verdur a

Hotel Natura, Reykjavik helgina 27. til 29.
juli. Skraningu er lokid og patttakendur verda
rumlega 30 fra 17 Iondum.

SPAKMAELI MANADARINS
Velgengi fyrirlesara byggist & pvi ad hann
haetti ad tala 4dur en dheyrendur hetta ad
hlusta.

Okunnur héfundur
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SCCU

Crohn’s og Colitis Ulcerosa samtokin

FRETTABREF | 4. TBL - 14. ARG | AGUST 2018

FUNDARBOD: FRADSLUFUNDUR 25. SEPTEMBER KL. 20:00

NYJUNGAR | EFTIRLITI

Fyrirlesarar a naesta fraedslufundi verda meltingarsérfreedingarnir
Léa Gudrdn Davidsdottir og Sif Ormarsdottir. baer eetla ad reeda um
nyjungar i eftirliti bélgusjukdéma a Islandi.

Fraedslufundurinn verdur sem fyrr i sal
Vistor, Horgatuni 2, Gardabae og hefst
kl. 20:00. Eitthvad létt og gott verdur
a bodstélum og vid vonumst til ad sem
flestir sjai sér faert ad meeta.

FRETTIR

SALERNISKORT

Eins og margir vita hafa félagsmenn 1 Ihﬁ MIQS!.(M
lent i pvi ad vera neitad um ad nota % i
salerni { verslunum og & 68rum sté6dum G5 e

par sem almenningssalerni eru ekki til s <
stadar. Félagsmenn Stomasamtakanna WEE'{,,,
hafa einnig lent i pessum adsteedum.

{ samvinnu vid OB, reeddu baedi félégin i sumar vié formann Samtaka
verslunar og pjénustu um kynningu a salerniskortum beggja samtaka
fyrir verslunareigendur og starfsfélk. Plakat med einfoldum upplysingum
a nokkrum tungumalum og med myndum af utliti kortanna er tilbuid og
atlad til ad hengja upp i starfsmannarymum.

Kynningar eru ad fara af stad og naesti fundur med sému adilum verdur
4. september. Vonumst vid til ad i framtidinni verdi sem flestir adilar i
verslun og pjonustu naegilega vel upplystir, pekki kortin og viti fyrir hvad
pau standa.

Félagsmenn CCU samanstanda af sjuklingum, foreldrum veikra barna og
o60rum adstandendum og stjornin hefur akvedid ad kortid verdi keypis
fyrir félagsmenn. Adstandendur purfa audvitad ekki kort og peir félagar
sem vid erum med skrad i félagatali ad séu med sjikdémana og eru bunir
ad greida félagsgjoldin fyrir 2018, fa salerniskortid sent i posti, liklega i
byrjun september. Audur reitur er fyrir undirskrift korthafa og vonumst
til ad pad audveldi félagsmonnum ad bidja um og fa adgang ad salerni i
neydartilvikum.

Vid erum nu pegar med upplysingar um meirihluta félagsmanna, hvort
peir séu sjuklingar, foreldrar eda adstandendur. beir sem fa ekki sent kort
i byrjun september eru annadhvort ekki bunir ad greida félagsgjoldin eda
vid hofum ekki upplysingar um hvort peir purfi kort. Ef st stada kemur
upp ad ykkur vantar kort er audveldast ad senda skilabod a fésbodkar-
sidunni eda senda email 4 ccu@ccu.is og dska eftir salerniskorti.

TILKYNNING

A DAGSKRANNI

Seinni freedslufundur CCU i haust verdur
fimmtudaginn 15. névember. Fyrirlesari
verdur salfreedingurinn Johann Thoroddsen.
Endilega takid kvoldid fra :-)

FRETTIR FRA EYM

UNGLIDAFUNDUR

i

Unglidafundur Efcca Youth Group var i ar
haldinn hér & islandi dagana 26. til 29. juli.
32 patttakendur fra 18 Iondum meettu til ad
hlusta 4 kynningar fra unglidum i 6rum
[6ndum, taka patt i vinnuhépum um breyt-
inguna vid ad feerast fra barnateymi yfir i
einn leekni og lika almennan flutning a milli
meltingarsérfraedinga og hlusta a fyrirlestur
fra salfreedingnum Eygléu Gudmundsdottur.
Fyrirlesturinn var mjég ahugaverdur og
fjalladi um andlega heilsu og adferdir til ad
takast a vid andleg veikindi og krakkarnir
leerdu og gerdu afingar med Eygld. Eins og
alltaf a pessum fundum er lika gert eitthvad
til skemmtunar. Farid var i skodunarferd um
midbaeinn, i Blaa Lonid og til ad ljuka godri
helgi var farid ut ad borda.

FRETTIR

STUTTERMABOLIR &

Nyju CCU stuttermabolirnir eru ljosir ad lit
med fjolublau krassi 8 maganum og texta:

pU SERD PAD EKKI UTAN A MER

Bolirnir eru til sélu a 2500 kr + sendingar-
kostnadur ef einhvern langar til ad eignast
bol eda styrkja samtokin.

SPAKM/AELI MANADARINS
Madurinn er eina lifveran sem drekkur an
bess ad vera pyrst, etur an pess ad vera
svong og talar an pess ad hafa nokkud ad
segja.

John Steinbeck
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CCU

Crohn’s og Colitis Ulcerosa samtdkin

FRETTABREF | 5. TBL - 14. ARG | OKTOBER 2018

FUNDARBO®: FRADSLUFUNDUR 13. NOVEMBER KL. 20:00

AD TAKAST AVID LANGVINNAN SJUKDOM

Naesti freedslufundur CCU verdur pridjudagskvéldid 13. névember.
Fyrirlesari verdur salfreedingurinn Johann Thoroddsen. Hann lauk
B.S. gradu i salfreedi fra Haskéla Islands 1977, Cand. Psych. gradu i
salfreedi fra Gautaborgarhaskdla i Svipjod 1982 og tveggja ara nami
i hugreenni atferlismedferd 2008. ba hefur Johann setid fjolda ndam-
skeida gegnum tidina til ad efla pekkingu og styrkja sig i starfi.

J6hann aetlar ad reeda um hvad getur gerst hja okkur pegar vid
faum ad vita ad vid séum med alvarlegan langvinnan sjukdém. Hver
verda vidbrogdin og hvernig getur madur tekist a vid pau ? Getum
vid nad satt og laert ad lifa med sjukdémnum og hvada ahrif getur
sjukdémurinn haft a fiélskylduna, vini og fleiri.

Fundurinn verdur i sal Vistor, Horgatuni 2, Gardabae og hefst kl.
20:00. Eitthvad létt og gott verdur a bodstélum og vid vonumst til
ad sja sem flesta.

FRETTIR

SALERNISKORTID

Kynning a salerniskortunum CCU gengur agaetlega, grein fra buridi Ruri
Valgeirsdéttur birtist i Morgunbladinu midvikudaginn 10. oktdber og
manudaginn 15. okt. birtist umfjéllun um kortid a vefsidu Fréttabladsins.
Naesta midvikudag mun ljuka tveggja vikna kynningarataki a fésbékinni
fyrir salerniskortid. Vonandi naum vid godri dreifingu 4 péstinum og
kynningu a kortinu...... verum dugleg ad deila :-)

Stémasamtokin eru med kort fyrir sina félagsmenn og pau hafa lika verid
ad lenda i pvi ad fa neitun. Vid gerdum sameiginlegt kynningarplakat til
ad hengja upp i starfsmannarymum og til ad byrja med skiptu félogin a
milli sin staerstu fyrirteekjunum i verslun og pjonustu, dagvoruverslunum,
lyfjaverslunum, bensinstodvum, verslunarmidstodvum o.fl. Buid er ad
hafa samband vid oll fyrirtaeki a badum listunum. Af okkar hluta hafa
Samkaup, Rumfatalagerinn, Byko, Bénus, Olis og Lyfja svarad jakveett,
tilkynnt ad petta sé audsétt mal og hafa fengid sent til sin kynningarefni.
Einhver fyrirtaeki eru med malid i ferli og svo baetast audvitad smam
saman fleiri fyrirtaeki og verslanir a listann hja okkur. Hingad til h6fum vié
ekki fengid 6nnur vidbrogd en jakveed og pad er bara frabeert.

Vid gerum okkur grein fyrir pvi ad petta verdur ekki gert a einni néttu,
pad tekur langan tima og mikla vinnu til ad kortid verdi vel pekkt medal
almennings. betta er langtimaverkefni en vid erum bara bjartsyn, atakid
fer vel af stad og vid héfum fulla trd a pvi ad tekid verdi jakveett i beidni
beggja félaga um ad syna skilning og leyfa korth6fum ad nota salerni
begar pess er dskad.

FRA GJALDKERA

FELAGSGJOLD

Nyir félagar streyma inn pessa dagana og er
bad hid besta mal. Vid inngdngu i félagid
fra peir fra sendan upplysingarpakka asamt
salerniskortinu.

Meirihluti félagsmanna er buinn ad borga
félagsgjoldin fyrir 2018 en rukkanir fyrir

bau voru sendar i heimabankann i lok mars.
Eitthvad er samt um égreidd félagsgjold og
viljum vid minna pa félaga sem eiga pad eftir
ad greida sem fyrst :-)

FRETTIR

ADALFUNDUR OBIi

Adalfundurinn for fram 5. til 6. oktéber a
Hotel Nordica, Sudurlandsbraut. Venjuleg
adalfundarstorf voru a dagskra og okkar
félagsmadur, Hronn Petersen hof sitt seinna
ar sem skodunarmadur reikninga OBI. Nu-
verandi fulltrdar budu sig afram i pau storf
sem kosid var um og voru pau endurkjorin.

SAMSTARF
NORDPURLANDAFUNDUR
A , ‘ -

Noregur sa um ad halda Nordurlanda-
fundinn i ar og sat Hulda Bjérg bordardottir
fundinn i Osl6 fyrir hond CCU. Fyrirlestur
var um paer rannsoknir sem eru i gangi i
Noregi um lifteeknilyf og par er m.a. verid ad
skoda hvada ahrif pad hafi ad skipta sifellt
milli lyfja og jafnvel stoppa eftir langt, gott
timabil i sjukdomshléi. Einnig var Calpro
eftirlitid kynnt, hvernig kittid og appid
virkar og hvada jakvaedu ahrif pad hefur a
pa sjuklinga sem nota pad. betta er mjog
ahugaverd nyjung i eftirliti bolgusjikdoma
og vonumst vid til ad pad verdi ekki langur
timi pangad til petta fyrirkomulag verdur i
bodi hér heima.

SPAKMAELI MANADARINS
AQ tala 4an pess ad hugsa er eins og ad skjota
an pess ad mida.

W. Gurney Benham
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