Skyrsla stjornar Crohns og Colitis Ulcerosa samtakanna

Starfsario febraar 2014 - januar 2015

A starfsarinu voru haldnir 5 almennir freedslufundir; 1 med adalfundi og 4 venjulegir. Stjérnarfundir voru 9 talsins auk
nokkurra vinnufunda og einnig notar stjérnin lokadan Facebook hép fyrir samskipti milli funda. Vid settum met i utgafu
fréttabréfa petta starfsarid og sendum Ut atta stykki.

11. febrdar 2014: Adalfundur og freedslufundur. Hefdbundin adalfundastorf voru a dagskra. Ny stjérn var skipud eftirfarandi
og skipti med sér verkum a fyrsta fundi: Edda Svavarsdéttir formadur, Hronn Petersen gjaldkeri, Sigurborg Sturludéttir ritari,
Dagbjort Hildur Torfadéttir og Herdis Eva Hermundardéttir medstjérnendur. Hronn Petersen situr sem fulltrdi CCU {
adalstjérn OBl og Edda Svavarsdéttir er varamadur. Hrénn & einnig seeti i nefnd sem veitir hvatningarverdlaun OBI.

Varamenn voru kjornir Hrefna B. Jéhannsddttir og Bjorn Hermannsson. Skodunarmenn reikninga voru kjornir Emil B.
Hallgrimsson og Lilja Gudrun Kjartansdottir. Auk pess er Berglind Beinteinsdottir vefstjéri. Félagsgjold voru akvedin dbreytt
kr. 2.000.- Ad loknum fundi kom Birna Huld Helgadottir og kynnti m.a. fyrir okkur soja-grunn sem er haegt ad nota a marga
mismunandi vegu vid braudgerd eda i vofflur.

6. mars 2014: Sameiginlegur freedslufundur med stémasamtokunum. Inga Kristjansdottir naeringarperapisti flutti fyrirlestur
um um mataraedi og heilsu.

3.april 2014: Annar sameiginlegur fraedslufundur med stémasamtékunum. Fyrirlesari var Hilmar Bjorgvinsson liffraedingur fra
Art Medica og fjalladi hann um 6&frjésemi.

3-6. april. 2014. Nordurlandafundur og adalfundur Efcca voru ad pessu sinni i Graz Austurriki. Edda og Hrefna satu fundina
fyrir hond CCU. Naesta ar verda fundirnir i Brussel. Pad 4 ad reyna ad draga ut kostnadi vid adalfundinn, faekka fundardégum
og liklega halda hann i samfloti vid alpjédlegan IBD dag pann 19. mai. Nordurlanda-fundurinn er haldinn i samfloti vid
adalfundinn til ad spara baedi tima og kostnad. island 4 ad halda pann fund & naesta ari og pann 1 oktéber séttum vid um
styrkt fyrir fundahaldinu til norraena velferdarsjodsins; nordicwelfare.org

{ april var Ingu Bjarteyju Emilsdéttur veitt verdlaun fyrir vinningstillégu ad merki CCU.

19. mai 2014: Alpjédlegur IBD dagur. Vid héldum ekki sérstaklega upp a daginn heldur vorum med fjélublan mai a
fésbokinni. Hvottum félagsmenn og adra til ad deila fjdlublau merki eda slaufu sem vitundarvakningu um Crohn's og Colitis
Ulcerosa. Vid birtum einnig utdratt Ur “Impacct” konnun Efcca sem fjalladi um ahrif sjukdémanna a daglegt lif einstaklinga.

17-20 juli 2014: | fyrsta skipti sidan arid 2008 sendum vid fulltrda 4 unglidafund Efcca. Hann er fyrir ungmenni a aldrinum 18-
30 &ra, var haldinn i Dublin og Herdis Eva og Rakel Yr maettu fyrir hénd CCU. Fundurinn tékst vel og i framhaldinu var
stofnadur unglidhdépur a fésbokinni sem paer stéllur sja um. Vonandi ndum vid ad byggja upp hdp par sem ungmenni i sému
sporum geta kynnst og stutt hvort annad.

23. 4gUst 2014: betta &rid hlupu fimm einstaklingar i Reykjavikurmaraponinu til styrktar samtokunum. Pad voru: Arni
Olafsson, Baldur Smari Gunnarsson, Dadi Freyr Olafsson, Gylfi b6r Gislason og Steinunn Erla. bau séfnudu alls 92.500
kronum. betta er frabaert framtak hja peim og eiga pau gddar pakkir skilid.

2. september 2014. Jéna Bjork Vidarsdottir vardi MS ritgerd sina um neyslu og naeringarastand einstaklinga med
bolgusjukdéma i meltingarvegi. Hopur af félagsmonnum tok patt i rannsékninni og var 6llum bodid ad maeta 4 fyrirlesturinn.

22. september 2014: Fraedslufundur. Fyrirlesari var meltingarsérfradingurinn Sigurjén Vilbergsson og velti hann m.a. upp
spurningunni; Skiptir mataraedid mali? | stuttu mali var fyrirlesturinn mjég gédur, pad var metmaeting og mikil umraeda
skapadist ad honum loknum.

4. oktéber 2014: Adalfundur OBI. Edda, Herdis Eva og Hrénn satu fundinn fyrir hénd samtakanna. Strax i upphafi fundar
seinkadi dagskra um prja klukkkutima og flestum vard ljost ad ekki taekist ad klara dagskra fundarins a tilteknum tima.
Astaedan voru lagabreytingar sem mikil umraeda skapadist um. Bodad var til framhaldsadalfundar pann 22.oktéber en ekki
tokst heldur ad loka dagskrd pann daginn. Framhalds, framhalds adalfundur var pvi haldinn pann 13. névember og loksins
tokst ad sampykkja ny 16g OBl og loka dagskra.



Oktéber 2014: Hronn Petersen sat fyrir hond CCU samtakanna, fund sem préfessorardd Landspitalans hélt. Fundurinn var
vel séttur af sjuklingasamtokum og kynntu préfessorar og framkvaemdastjoéri spitalans st6du hans. Greinilegt var ad menn
hofdu miklar dhyggjur af stédu mala, baedi vardandi hisnaedismal, starfsmannamal og fjarhagsstédu. i lok fundar var akvedid
ad sjuklingasamtékin myndu gefa Ut sameiginlega alyktun um alvarlega stédu Landspitalans. Alyktunin var samin, 45
sjuklingasamtok stédu ad henni og var hin send til rddamanna pjédarinnar og til fjélmidla.

24. névember 2014. Fraedslufundur. Mjoéll Jonsdéttir sdlfraedingur var med afar frédlegan fyrirlestur um heilsusélfraedi,
samspil likama og huga og hvernig vid getum haft ahrif a edlislaeg vidbrod likamans vid afollum med pvi ad hugsa jakvaett.

Berglind Beinteinsdéttir haetti storfum fyrir félagid um mitt arid 2014 og pokkum vid henni kaerlega fyrir samstarfid
undanfarin ar. Okkur fannst mikilvaegt ad hafa heimasiduna adgengilega fyrir snjallsima og spjaldtélvur og pvi akvadum vid
enn og aftur ad fa adila til ad setja upp nyja snjalla sidu og endurhanna utlit. Su vinna fér fram um haustid og i névember for
nytt Utlit heimasidunnar i loftid. Vid erum mjog anaegd med Utlitid pannig ad nu aetti ekki ad purfa ad breyta neinu meira,
bara baeta vid nyju efni.

{ lok arsins gfum vid Gt nyjan baekling eda litla ségu um Onnu og Elias sem eru med Crohn's og Colitis Ulcerosa. Sigurborg,
Hrefna og Edda sdu um undirbuningsvinnu vid baeklinginn. Margrét Erna Baldursdéttir hjukrunarfraedingur og Ulfur Agnarson
sérfraedingur i meltingarsjukdémum barna adstodudu vid gerd hans og pokkum vid peim kaerlega fyrir peirra framlag.
Baeklinginn hefur verid sendur 4 alla leikskdla, grunnskdla landsins og til félagsmanna. bann 5. Janudar var hann formlega
afhentur 4 Barnaspitala Hringsins.

Umraeduhdpurinn a fésbdkinni gengur mjog vel og opna sidan okkar er med 170 like.

27.01.2015
Stjorn CCU.



