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Crohn’s og Colitis Ulcerosa samtdkin

FRETTABREF | 1.TBL- 16. ARG | FEBRUAR 2020

ADALFUNDARBOD - 25. FEBRUAR KL. 20:00

ADALFUNDUR CCU

Keeru félagar. Pa er nytt ar gengid i gard og takk fyrir samveruna 3
lidnu ari ! Eins og venjulega byrjar starfsemin hja okkur med adal-
fundi og fraedslufundi og nl er um ad gera ad maeta og heyra i peim
frabaeru konum sem atla ad freeda okkur eftir adalfundinn.

Dagskra adalfundarins er eftirfarandi:

1. Skyrsla stjérnar um starfsemi sidasta ars

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

4. Kosning stjérnar

5. Kosning varamanna

6. Kosning skodunarmanna reikninga

7. Tillégur sem hafa borist

8. Akvordun félagsgjalds

9. Unglidahépurinn

10. Onnur mal

FRADSLA OG MEDFERD

Eftir hefdbundin adalfundarstorf verdur bodid upp a ljufar
veitingar og ad pvi loknu munu hjdkrunarfreedingarnir Anna Soffia
Gudmundsdadttir og Ingibjorg Magnusdéttir sem starfa a
gongudeild meltingar Landspitala, vera med stuttan fyrirlestur um
ba fraedslu og medferd sem er i bodi a8 meltingardeildinni. Anna
Lind Traustadéttir naeringarfreedingur mun einnig vera med stuttan
fyrirlestur um pad helsta sem parf ad hafa i huga vardandi IBD og
naringu. Fyrirlestrarnir hja peim stéllum eru i léttu formi og paer
gefa naagan tima og hvetja til umraedna og fyrirspurna Ur sal.

Vid hvetjum félagsmenn eindregid a0 maeta og taka patt i um-
reedunum pvi oftar en ekki laerum vid mest hvert af 68ru :)

Fundurinn verdur pridjudagskvéldid 25. febrdar i sal Vistor,
Horgatuni 2 Gardabae og hefst kl. 20.00.

Vonandi sjaum vid ykkur sem flest..... Stjérnin.

SPAKM/AELI MANABARINS
bekkingin er dendanleg, mannlegur skilningur er takmarkadur.

Okunnur héfundur

NORDURLANDAFUNDUR

Fundinn séttu Elisabet Sverrisdéttir og Hulda
Bjorg bordardaéttir fyrir hond CCU.

Vid maettum 4 hotelid seinnipart fostudags
par sem vid innritudum okkur og komum
okkur fyrir. Sidan gafst sma timi til ad rélta
um nanasta nagrenni og skoda sig um adur
en vid forum i sameiginlegan kvoldverd med
hinum patttakendunum.

Fundurinn héfst svo & laugardagsmorgni. A
hann maettu tveir fulltrdar fra hverju landi
(Danmorku, Noregi, Svipjod og Finnlandi)
asamt okkur tveimur. Fundurinn var vel
skipulagdur, stodst timaaaetlanir og gestrisni
var til fyrirmyndar. Eftir ad allir h6fdu kynnt
sig hofst formleg dagskra.

Fyrsti fyrirlesturinn var ,, Support for Families
Project”. | Finnlandi greinast um 250 born og
unglingar med IBD arlega og fer s tala sifellt
haekkandi. Finnarnir eru pvi med sérstakt
fijolskylduverkefni sem midar ad pvi ad stydja
vid fjolskyldur pessara barna og veita peim
adstod og fraedslu. Virkilega flott verkefni
sem gaman er ad kynna sér.

Annar fyrirlesturinn var ,EUPATI: Educating
Patients about Clinical trials and Medicines
Research”. bessi fyrirlestur snérist um klin-
iskar rannsoknir a sjuklingum i peim tilgangi
ad finna sem besta medferd. Vinnan byggir
a samstarfi sjuklinga, fraedistofnana og
lyfjaframleiGanda par sem sjuklingurinn er
adalatridid en ekki framleidslan.

pridji fyrirlesturinn var ,FinnGen: unravelling
the genetic background of diseases by using
500,000 samples from Finnish biobanks*.
Virkilega ahugaverdur fyrirlestur um verkefni
sem er i gangi i Finnlandi. Markmidid er ad
safna lifsynum ur 500.000 Finnum i sérstakan
gagnabanka i peim tilgangi ad rannsaka alls
konar sjukdéma ut fra genum. Med gena-
rannsoknum ma til deemis studla ad pvi ad
bua til virkari og 6ruggari lyf med minni
aukaverkunum. Med pessum rannséknum
hafa peir til deemis fundid gen sem tengist
IBD en petta gen finnst bara i Finnum og
Eistum.

Eftir fyrirlestrana héldum vid og Danirnir
okkar kynningar par sem vid sogdum fra
peim verkefnum sem félégin hafa unnid ad
undanfarid ar og hvad veeri framundan.

Eftir fundinn var sma utsynisferd um
Tampere og svo kvoldverdur 3 veitingastad
rétt hja hotelinu.

A sunnudagsmorgni byrjudu Nord-
mennirnir med sina kynningu. Vid purftum
ad halda heim a leid i midri kynningu og
nadum pvi ekki ad hlusta a kynningarnar
hja Svium og Finnum i petta sinn. Virkilega
gaman ad heyra hvad nagrannaldnd okkar
eru ad gera. Frabeer fundur i alla stadi og
forum vid sattar og seelar heim.

Hulda og Elisabet.
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CCU

Crohn’s og Colitis Ulcerosa samtdkin

FRETTABREF | 2. TBL - 16. ARG | MARS 2020

FUNDARBO®D - 16. APRIL KL. 20:00

ANDLEG HEILSA

Neesti freedslufundur er a dagskra fimmtudagskvoldid 16.
april. Ef daetlanir séttvarnarteymisins breytast ekkert verdur
samkomubanninu vegna Covid-19 aflétt nokkrum dégum fyrr
og stefnum vid ad pvi ad hafa fundinn opinn eins og venju-
lega. Vid gerum einnig rad fyrir pvi ad senda fyrirlesturinn

ut i umraeduhdpnum eins og vid héfum gert med fyrri fundi
en hvetjum samt alla sem geta til ad meeta, enda skapast oft
frodlegar og skemmtilegar umraedur eftir fyrirlestra.

Fyrirlesari @ fundinum verdur verdur hjukrunarfraedingurinn
Margrét Marin Arnardéttir. Hun lauk BS nami i hjukrunarfreedi
fra HI arid 2002, MS nami i kliniskri hjukrun vid HI arid 2016 og
hefur unnid a speglunardeild LSH siGan arid 2008. Margrét er
formadur Innsynar, fagdeildar hjukrunarfreedinga starfandi vid
lungna- og meltingarfeerarannsoknir. Hun er einnig tengilidur
Islands vid ESGENA (The European Society of Gastroentero-
logy and Endoscopy Nurses and Associates) og fer a radstefnur
a peirra vegum par sem hun kennir og leiGbeinir hjukrunar-
freedingum notkun ahalda vid ymsar gerdir speglana.

Margrét segir: “ [ meistararitgerd minni “Lidan og lifsgaedi
einstaklinga med bdlgusjukdéma i meltingarvegi” skoda ég
mest andlega lidan einstaklinga med Crohn’s sjukdém og
Ulcerative Colitis og velti fyrir mér hvort samreedur (e. Part-
nership as practice) vid hjukunarfreedinga geti beett lidan ad
einhverju marki.

Par sem ahugi minn liggur ad andlegri lidan, gerdi ég verkferil
fyrir einstaklinga med bdlgusjikdoma i meltingarvegi sem
koma i speglun. | verkferlinum er lagt fyrir einstaklinganna
ESAS matsteekid sem meelir m.a. andlega lidan. Med pessu
matsteeki vonast ég til ad na til peirra einstaklinga sem eru i
borf fyrir sdlreena adstod.”

Fundurinn verdur sem fyrr i sal Vistor, Horgatuni 2 Gardabee

og hefst kl. 20:00. Kaffi verdur a kdnnunni og pad verdur
orugglega eitthvad eitthvad létt og gott med.
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FRA GJALDKERA

Rukkun fyrir félagsgjoldum, sem eru
2.000 kr. fyrir arid, er komin i heima-
bankann og bidjum vid félagsmenn
vinsamlegast um ad greida sem fyrst :-)

FRA ADALFUNDI

Adalfundur CCU fér fram 25. febrdar og
maeting var bara nokkud géd. Skyrsla
stjérnar var flutt og ma lesa hana 3
heimasidunni. Reikningar voru sam-
bykktir og nliverandi stjérn, varamenn
og skodunarmenn voru 6ll endurkjérin til
starfa. Félagsgjald var sampykkt ébreytt
og engin erindi h6fdu borist stjérn fyrir
fundinn.

Eftir sma hressingu maettu Anna Soffia og
Ingibjérg sem kynntu fyrir okkur géngu-
deildina a LSH og pjonustuna sem par er
i bodi. Anna Lind fjalladi um nzeringuna
sem er bradnaudsynlegt ad sé i lagi og
voru fyrirlestrarnir hja peim stéllum mjog
go0ir og freedandi.

HOLLAR VOFFLUR

1 bolli heilhveiti

1 bolli haframjol

1 vel proskadur banani

2-3 msk. hindberja- og granateplasulta
an vidbaetts sykurs

1 bolli nymjolk

1 stort egg

1 bolli fersk hindber (eda frosin)

1/4 tsk. salt

2 tsk. matarsodi

Kdkosolia til bokunar

Setjio heilhveitid, haframjo6lid, sultuna,
eggid, bananann, mjélkina, matarsédann
og saltid i blandara og mixid vel saman.
Frosin berin fara med i blandarann en

ef berin eru fersk, er peim hraert varlega
saman vid degid med sleif. Athugid ad
degid er nokkud pykkt.

Setjid sma kokosoliu a vofflujarnio og
bakid vofflurnar. Berid fram t.d. med
hreinni griskri jégurt, sultu, ferskum
berjum og granateplakjérnum.
tobba@mbl.is

SPAKMAELI MANADARINS
Langar rokreedur benda til pess ad badir hafi
rangt fyrir sér.

Voltaire
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Crohn's og Colitis Ulcerosa samtdkin

FRETTABREF | 3. TBL - 16. ARG | SEPT 2020

FUNDARBOD - 8. OKTOBER KL. 20:00

ANDLEG HEILSA

Fraedslufundinum sem frestad var i vor verdur haldinn fimmtudagskvoldid
8. oktdber. beir sem vilja maeta eru velkomnir og salurinn er pad stér ad
vid aettum audveldlega ad geta virt 1 m. regluna og 2 m. lika ef einhverijir
kjosa pad. Sem fyrr verdur fundurinn “live” i lokada umraeduhdépnum
pannig ad enginn zetti ad missa af neinu.

Fyrirlesari & fundinum verdur hJukrunarfraeGmgurlnn Margrét Marin
Arnardéttir. Han lauk BS nami i hjukrunarfreedi fra Hi 4rid 2002, MS nami
i kliniskri hjakrun vid Hi 4rid 2016 og hefur unnid 4 speglunardeild LSH
sidan arid 2008. Margrét er formadur Innsynar, fagdeildar hjukrunar—
freedinga starfandi vid lungna- og meltingarfeerarannsoknir. Han er einnig
tengilidur islands vid ESGENA (The European Souety of Gastroenterology
and Endoscopy Nurses and Associates) og fer a radstefnur a peirra vegum
par sem hdn kennir og leidbeinir hjukrunarfraedingum notkun ahalda vid
ymsar gerdir speglana.

Margrét segir: “ | meistararitgerd minni “Lidan og lifsgaedi einstaklinga
med boélgusjukdéma i meltingarvegi” skoda ég mest andlega lidan ein-
staklinga med Crohn’s sjukdém og Ulcerative Colitis og velti fyrir mér
hvort samraedur (e. Partnership as practice) vid hjukunarfraedinga geti
bzett lidan ad einhverju marki.

bar sem ahugi minn liggur ad andlegrl lidan, gerdi ég verkferil fyrir ein-
staklinga med bolgusjukdéma i meltlngarvegl sem koma i speglun. i verk-
ferlinum er lagt fyrir pa ESAS matstaekid sem meaelir m.a. andlega lidan.
Med pvi vonast ég til ad na til peirra sem eru i porf fyrir salreena adstod.”

Fundurinn verdur sem fyrr i sal Vistor, Horgatuni 2 Gardabae og hefst kl.
20:00. Kaffi verdur a kdnnunni en vid sleppum veitingum ad pessu sinni.

NAMSKEID i NUVITUND

Hjalmar S. Asbjérnsson er félagi i CCU og er sem stendur ad lzera kennslu-
pjadlfun i ndvitund i samstarfi med Nuvitundarsetrinu og Bangor hdskéla i
Wales. Sem hluta af ndminu bydur hann 8 til 15 félégum CCU ad taka patt
i einu namskeidi peim ad kostnadarlausu.

Nuavitund og streituminnkun (MBSR) er 8 vikna ndmskeid par sem patt-
takendur lzera og bjélfa sig i adferdum navitundar og hvernig haegt er ad
innleida nalgunina i daglegt lif. Peim er jafnframt bodid ad skoda hvernig
adferdirnar geta dregid Ur vanlidan og leitt til aukinnar vellidunar. Ahersla
er 16g0 a reynslundm par sem patttakendur fa teekifeeri til ad ,finna &
eigin skinni“ pad sem ndamskeidid er ad kenna og eru notadar badi form-
legar og 6formlegar ndvitundaraefingar til pess.

Namskeidid nytist peim sem hafa dhuga a ad gefa sér tima til ad skoda
eigin upplifanir og vidbrogd og hvernig haegt er ad bregdast vid erfidri
lidan og streitu a hjalplegan hatt.

Kynningarfundur verdur haldinn i Batamidstodinni fyrir aftan Klepps
spitala fimmtudaginn 24. september klukkan 19:30 og namskeidid hefst
fimmtudaginn 1. oktober 4 sama stad og er hver timi fra 19-21.

Haegt er ad skra sig med pvi ad senda nafn og simanimer a:
hjalmarsigurdur@gmail.com

REYKJAVIKURMARAPON

Sex manns skradu sig i maraponid fyrir CCU
og s6fnudu samtals 17.000 krénum. Vid
pokkum kaerlega fyrir okkur og ykkar
studningur er alveg frabzer :-)

ERLENT SAMSTARF

Vegna Covid fér adalfundur EFFCA fram &
netinu pann 30. mai sidastlidinn. Fundurinn
var mikid styttri en venjulega og einungis
naudsynlegustu adalfundastorf 4 dagskra.
Fundargero og reikningar sampykktir, kosid
i embaetti og m.a. var Salvo Leone endur-
kjorinn sem formadur EFFCA. Edda sat
fundinn fyrir h6nd CCU.

EYM 2020 var haldinn 8. dgust einnig &
netinu. Gudlaug sat fundinn fyrir hond
unglidahdps CCU. Fundurinn héfst 4 pvi ad
farid yfir starfsemi sidasta ars og verkefni
sidustu funda, en pad var flutningur IBD
sjuklinga fra barna- yfir i fullordinspjénustu
a sjukrahtsum. Verkefnid hefur fengid heitid
IBriDge og er meginmarkmid pess ad veita
leidségn og adstod. Pad er mikil breyting ad
flytjast @ milli eininga og dbyrgd sjuklingsins
eykst til muna. Hér ma sja afrakstur funda
sidustu ara: https://ibridge.odweb.org/

Vidfangsefni fundarins i ar var IBD og nam.
Raett var um vandamal sem maeta nams-
monnum med IBD, hvada leidir er haegt ad
nota til ad taekla vandamadlin og hvernig vid
sjaum fyrir okkur ad verkefnid endi. Unnid
verdur ad pessu verkefni @ naestu fundum og
verdur ahugavert ad sja hverjar nidurstodur
verkefnisins verda ad pvi loknu. Helst var
verid ad tala um framhalds- og haskdéla i
pessu samhengi en préf og maetingaskylda
virGast vera sameiginlegar dskoranir fyrir
einstaklinga med IBD um alla Evrépu. Lang-
flestir voru sammala um ad menntastofnanir
og kennarar pyrftu ad syna meiri skilning
pegar kemur ad margbreytileika IBD. Adeins
var raett hvernig haegt veeri ad koma upp-
lysingum til kennara, freeda pa um okkar
raunveruleika og hvernig haegt er ad koma
til méts vid okkur, pvi vid eigum jafn mikinn
rétt og adrir a ad saekja pa menntun sem vid
6skum eftir.

FRESTUN

Pann 26. oktéber 2020 eiga CCU samtokin
25 dra afmeaeli. Stjérnin var byrjud ad skipu-
leggja afmaelismalping en vegna Covid hefur
pvi verid frestad um éakvedinn tima.

CCU atti einnig ad sja um ad halda nordur-
landafund i haust en honum hefur verid
frestad um eitt ar.

SPAKMZALI MANADARINS
Lestur er salinni pad sem hreyfingin er
lfkamanum.

Henry David Thoreau
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~ CCU

Crohn's og Colitis Ulcerosa samtkin

FRETTABREF | 4. TBL - 16. ARG | NOV 2020

FRETTIR

AFMZALISGJOF

Vegna covid hefur minna verid ad gera hja okkur eins og liklega hja
morgum félagasamtokum og margir hafa purft ad breyta sinum
deetlunum. Vid urdum ad haetta vid eda fresta lang flestu sem var
buid ad skipuleggja og 6ll plon ridludust. Stjornin hefur samt sem
adur hist reglulega a net-stjérnarfundum og reynt ad skipuleggja
starfid eins og haegt er. Vid viljum endilega halda i pad ad bjoda
félagsménnum upp a pad ad hittast a fraedslufundum og spjalla
eftir fyrirlesturinn og pess vegna héfum vid ekki farid at i pad ad
hafa eingdngu netfundi. Vid erum med Margréti hjukrunarfraeding
a hlidarlinunni tilbuna med fyrirlesturinn sem vié erum buin ad
fresta tvisvar og gripum taekifeerid um leid og pad gefst.

FRETTIR

MATARBAKLINGUR

[ lok september féru Edda og Anna Lind
(HUN sa um gerd matarbaeklingsins) &
Landspitalann og tilefnid var ad afhenda
formlega meltingarteyminu a 10E, matar-
baklinginn til afnota. Par med hefur
deildin fengid flesta baeklinga CCU til ad
afhenda sjuklingum :-)

Pann 26.oktéber sidastlidinn attu samtokin 25 ara afmaeli.
Audvitad sa covid um ad oll afmaelisplén feeru forgordum
en stjorninni langadi samt sem adur ad gera eitthvad i
tilefni dagsins. Nidurstadan vard su ad gefa meltingar-
deild Landpitalans aedaskannaljos, sem vid h6fdum frétt
ad veeri ofarlega a dskalista Onnu Soffiu og meltingar-
teymisins. Elisabet Sverrisdottir og Edda Svavarsdottir
afhentu taekid fyrir hénd CCU samtakanna, Anna Soffia
Gudmundsdéttir, Adalbjorg Olafsdéttir og Kristin Jons-
déttir hjukrunarfraedingar og Gudmundur Ragnarsson
meltingarsérfradingur toku & maoti fyrir hénd meltingar-
deildar 10E & Landspitalanum.

4 71 Col S

Elisabet, Edda, Anna Soffia, Kristin, Adalbjérg og Gudmundur.

Stjérnin var svo
heppin ad pad

var eitt teeki til a
landinu hja birgja
og haegt var ad fa
pad afhent strax.
begar vid maettum
nidur a deild til

ad afhenda tzekid
formlega, var pegar
buid ad setja pad
upp og nota a einn
sjukling. Taekid
synir nakvaemlega
hvar adarnar liggja
pbannig ad pad er
miklu audveldara
ad finna besta
stadinn fyrir nalina.

SPAKMZALI MANADARINS
Eg er alltaf reidubdinn ad lzra, en ég satti
mig ekki alltaf vid ad lata kenna mér.

Winston Churchill
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