CCU

Crohn's og Colitis Ulcerosa samtdkin

FRETTABREF | 1. TBL - 15. ARG | JAN 2019

ADALFUNDARBOD - 12. FEBRUAR KL. 20:00

ADALFUNDUR CCU

Keeru félagar.

Gledilegt nytt ar og takk fyrir ssmveruna a pvi lidna, baedi a
freedslufundum, i verkefnavinnu og a samfélagsmidlum CCU. Nytt
ar er hafig, ny teekifaeri bjédast og hver veit hvada verkefni nyja arid
kemur til med ad faera okkur.

Sidastlidid ar var évenju annasamt hja stjérninni og mérg ny “met “
sett i verkefnavinnu; fjéldi funda, fjoldi verkefna og par af leidandi
var sidasta ar pad kostnhadarsamasta i ségu CCU.

Eitt af malefnunum sem |6gd var ahersla 3, var ad auka almenna
pbekkingu a sjukdémunum, a félaginu og hvad pad getur haft i for
me0 sér ad vera med langvinnan sjukdém. Pad hafdi pau anasgju-
legu ahrif ad enn eitt “metid” var sett, en aldrei hafa eins margir
gengid i félagio a einu ari, eda alls 98 manns.

En timinn flygur afram sem fyrr og nU er komid ad adalfundi CCU.
Dagskra fundarins er eftirfarandi:

. Skyrsla stjornar um starfsemina 3 siGasta 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.

LWoONODUVEWNER

Eftir adalfundinn mun Agust Kristjan Steinarrsson flétta saman sina
reynslu af pvi ad lifa m.a. med sararistilbdlgu og lesa upp ur ny-
Utkominni bok sinni, Riddarar hringavitleysunnar. HUn fjallar um
fjéra menn sem allir eru ad glima vid veikindi en sagan er 6ll byggd
a persénulegri reynslu héfundar.

Fundurinn verdur pridjudagskvéldid 12. febrdar i sal Vistor,
Horgatuni 2 Gardabae og hefst kl. 20.00.

Kaffi verdur a kénnunni og ljufar veitingar fra Happ.
Vonandi sjaum vid ykkur sem flest..... Stjérnin.

FRA UNGLIDUM

Unglidahdpurinn hittist fimmtudaginn
29. névember a Sufistanum i Hafnarfirdi.
Par maettu 6 manns og pau satu og
spjolludu um daginn og veginn i gddum
félagsskap. Allir nutu sin vel og var mjog
afsloppud stemming.

Naesti fundur er daetladur um midjan
febrdar en mun hann verda auglystur
nanar sidar.

Vid minnum a ad haegt er ad leita ad
“Unglidahépur CCU” a Facebook til ad
komast i hépinn en hann er stladur
6llum a aldrinum 16-30 ara sem glima
vid Colitis Ulcerosa eda Crohn’s sjukdém.

LAGKOLVETNA
FOCCACIA BRAUD

3 dl kotasaela

6 egg

40 gr. braett smjor

2 dl. méndlur

1 dl. sélblémafrae

1 dl. sesamfrae

2 msk. husk

1 tsk. salt

2 stk. vinsteinslyftiduft

Hitid ofninn i 170° C. Peytid kotasaeluna
pbangad til hin er kekkjalaus og blandid
eggjum og braeddu smjori varlega saman
vid seeluna. Finmalid méndlur og free

og baetid husk trefjum, salti og lyftidufti
saman vid. Hreerid allt saman og |1atid
bykkna um stund.

Setjio degid a pappirskleedda ofnplétu og
motid i ferhyrning. Bakid i 15 min.

Takid braudid Ut og prystid annadhvort
20 til 25 svortum olifum létt ofan i degid
med jofnu millibili eda 100 gr. af groéf-
soxudum solpurrkudum témoétum i oliu.

Straid flégusalti og soxudu résmarini
(1 til 2 stilkar) yfir braudid. Bakid i 15 til
20 min til vidbdtar.

Skerid braudid i litla ferninga og berid
fram :-)
Ur békinni “sédd og sael an kolvetna”

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

Okunnur héfundur
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2 CCU

Crohn's og Colitis Ulcerosa samtkin

FRETTABREF | 2. TBL - 15. ARG | MARS 2019

FUNDARBO®D - 4. APRIL KL. 20:00

NADU ARANGRI!

Neesti freedslufundur verdur sameiginlegur
med Stémasamtokunum og ad pessu sinni
verdur fyrirlesarinn Bjartur Gudmundsson

leikari og arangurspjalfari.

Hann bydur upp a évenjulega arangurs-
bjalfun fyrir alla sem vilja 68last hamarks-
adgengi ad getu sinni og haefileikum a
hvada svidi sem er.

Fundurinn verdur i Skégarhlidinni i husi Krabbameinsfélagsins,
1.hae0 til haegri og hefst kl. 20:00. Kaffi verdur & kénnunni og
eitthvad létt og gott med. Sjdumst !

FRETTIR

UTGAFA - NYR BAKLINGUR

Margir sem greinast me0 Colitis Ulcerosa eda Crohn’s sjukddm
velta mataraedinu fyrir sér og hvort pad geti haft eda hafi ahrif a
sjukdémana. Eins og flestir vita eru peir mjog einstaklings-
bundnir og pess vegna parf hver og einn ad finna hvort eda hvada
mataraedi hjalpar, en enginn baeklingur var til sem ték sérstaklega a
pbessu malefni. Efni pessa baeklings er unnid upp ur baklingi sem
Crohn’s and Colitis UK samtokin hofdu gefid Ut og fengu CCU
samtokin leyfi til ad pyda og stadfeera breska baeklinginn.

Anna Lind Traustadéttir meist-
aranemi i naeringarfraedi tok
verkefnid ad sér og hofst verkid
um mitt sidasta ar. Margrét |.
Lindquist setti upp.

Baeklingurinn verdur sendur til
allra félagsmanna i pdsti og eftir
bad verdur hann hluti af start-
pakka sem nyir félagsmenn fa
sendan vid inngongu i félagio.

Vonumst vid til ad pessi Utgafa
geti audveldad 6llum ad préfa
sig afram med hvada fa=da ela
hvada matarsedi gaeti haft
baetandi ahrif 8 sjakdéms-
einkenni og daglega lidan.

FRA GJALDKERA

Rukkun fyrir félagsgjoldum (2000 kr fyrir
arid ) verdur send i heimabankann i
haestu viku og bidjum vid félagsmenn
vinsamlegast um ad greida sem fyrst :-)

FRA ADALFUNDI

Adalfundur CCU fér fram 12. febrdar og
maeting var eiginlega mjoég dreem, en
heildarmasting var adeins 10 manns.

Eftir hef6bundin adalfundastorf meetti
Agust Steinarsson til okkar og fléttadi
m.a. saman sina reynslu af Colitis saman
vid upplestur Ur bk sinni, Riddurum
hringavitleysunnar sem kom Ut fyrir
jélin. Fyrirlesturinn var gédur og er hann
vistadur i umraduhdpnum a fésbékinni.

Nuverandi stjérn er eftirfarandi:

Edda Svavarsdéttir formadur

Hulda Bj6érg bPérdardéttir gjaldkeri
Séley Veturlidadéttir ritari

Elisabet Sverrisdéttir medstjornandi.

Enn pa vantar okkur einn

i stjorn og ef pad er einhver 00
sem vill taka patt i starfinu,

endilega hafid samband. =~
Pad skiptir ekki mali pott

blUseta sé (ti 4 landi, allir geta verid med!

GETUR bU HJALPAD?

Erum ad leita ad einhverjum sem gaeti
tekid a0 sér ad setja upp tvo plakot gegn
sanngjarnri greidslu.

Annad er fyrir 19. mai sem er alpjodlegur
IBD dagur og hitt er almenn kynning a
samtokunum.

Verkid parf ad vinnast nokkud fljott.

UNGLIDAR

Minnum a “Unglidahop CCU” 4
Facebook. Hann er atladur 6llum 3
aldrinum 16-30 ara sem glima vid Colitis
Ulcerosa eda Crohn’s sjukdéminn.

SPAKM/AELI MANADARINS

Vardveittu leyndarmal og pad er pjonn binn.

Segdu fra pvi og pad er hdsbondi pinn.
William Hazlitt
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2 CCU

Crohn's og Colitis Ulcerosa samtdkin

FRETTABREF | 3. TBL - 15. ARG | APRIL 2019

19 MAI - ALPJODLEGUR IBD DAGUR

PU SERD PAD EKKI UTAN A MER

CCU samtokin eru hluti af EFCCA (European Federation of
Crohn’s & Ulcerative Colitis Associations) og 36 adildarfélog
innan sambandsins taka patt i alpjodlega IBD deginum. Vid
hofum dkvedid ad halda afram med kynningar- og vitundar-
vakningarherferd a netinu eins og i fyrra undir slagordinu:
,,PU sérd pad ekki utan @ mér” Fra 1. til 19. mai munu
birtast pdstar a8 fésbokinni med setningum sem koma fra
félogum CCU. beer lysa a einn eda annan hatt peim veruleika
og adsteedum sem sumir bua vid eda hafa lent i. Allir vita ad
sjukddmarnir eru mjog einstaklingsbundnir og pess vegna eru
setningarnar alls ekki lysandi fyrir alla en lysa engu ad sidur
adsteedum sem margir glima vid.

FJOLUBLA SLAUFA KR. 1000-

[ tilefni 19. mai verda barmmerki til sélu.
Pad eru audvitad fjélublaar slaufur og tveer
gerdir eru i bodi.

Nr.1 Dokkfjélubla med silfradri umgjord

Nr.2 Ljésfiolubla med gylltri umgjord

Margrét Lindquist var svo indeel ad bjédast
til ad sja um séluna fyrir CCU.

Ef pid hafid ahuga 4 ad kaupa slaufu er best
ad kikja a fésbokina og fylgja greidslu-
upplysingunum i auglysingunni fra Margréti
sem heitir ,,Fjélublaa slaufan”

FJOLNOTA INNKAUPAPOKI

P6 ad mai sé fjdlublai manudurinn hja
CCU pa viljum vid audvitad vekja athygli a
okkar malefnunum oftar og meira en bara
i peim manudi.

| beim tilgangi hofum vid 1atid prenta fyrir
okkur 16g6 & fjdlublaa fjdlnota innkaupa-
poka sem vid vonumst til ad geta sent til
félagsmanna seinni partinn i mai manudi.

MOLAR

Neaesti freedslufundur CCU verdur i
september og fyrir pa sem misstu af
bradskemmtilegum fyrirlestri Bjarts
Gudmundssonar leikara um daginn, pa
er hann vistadur i umraeduhdépnum.

FRA UNGLIDUM

Fjéroi og sidasti hittingur vetrarins hja
unglidahépnum var haldinn 9. april
sidastlidinn. Farid var a Sufistann i
Hafnarfirdi og attu unglidarnir notalega
stund saman.

Unglidahdpurinn pakkar fyrir samveru-
stundirnar a vetrinum sem er ad lida og
hlékkum vid til ad sja medlimi a
hittingum ad loknu sumarfrii :)

Vid minnum a ad allir unglidar a aldri-
num 16-30 ara eru velkomin i hdpinn
sem haegt er ad finna 3 Facebook undir
nafninu: Unglidahépur CCU

STYRKTARADILAREYM

CCU sa um ad halda unglidafund EFCCA i
fyrra og hér ma sja styrktaradilana.

X VERKIS

SAGTARKNI enr

&I STEYPUSOGUN
% ‘| / KJARNABORUN
- MURBROT

PEKKING gtaekni@sagtaekni.is - www.sagt s
onger | oteekni@sagtacks gtaekniis

Valafell styrkti einnig fundinn og 66°
nordur gafu ollum patttakendum hufu.

SPAKMAELI MANABARINS

List og visindi eru ekki tveir heimar, heldur

tveir helmingar sama heims.
Piet Hein
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Crohn's og Colitis Ulcerosa samtdkin

FRETTABREF | 4. TBL - 15. ARG | SEPT. 2019

FUNDARBOD 24. SEPTEMBER KL. 20:00

SIGRADU SJALFAN PIG

Neesti freedslufundur CCU verdur pridjudagskvoldid 24. sept-
ember og markpjalfinn Ingvar Jénsson er fyrirlesari kvoldsins.
Markpjalfi segir ekki hvad eigi ad gera né hvernig. Hann lig-
sinnir félki frekar vid ad gloggva sig a sjalfu sér, 8 adsteedum
sinum og fra fleiri sjdnarhornum en adur. Hann hjalpar til vid
ad finna nyjar leidir ad arangri i 6llu pvi sem ad héndum ber
og hvernig sé heegt ad vidhalda afrakstrinum.

Fundurinn er sem fyrr i sal Vistor Horgatuni 2, Gar8abee og
hefst kl. 20:00. Hlokkum til ad sja sem flesta !

FRETTIR FRA UNGLIDAHOP

-

EYM FUNDUR | BRUSSEL

Likt og sidustu ar foéru tveir fulltrdar
a EYM sem er fundur 4 vegum Efcca
Youth Group. Fundurinn i ar var
haldinn i Brussel i Belgiu. | ar féru
tveir medlimir Ur stjérn unglidahdps
CCU, peer Gudlaug Jéna og Tinna.
Gudlaug er ny i stjérninni en Tinna
hefur verid i stjorn i nokkur ar.

peer féru Ut med pad ad leidarljodsi ad koma heim fullar fréo-

leiks, med nyjar hugmyndir fyrir starfsemi unglidahdpsins hér
heima, styrkja tengslin vid erlenda ungliGahdpa dsamt pvi ad

fa nyjar hugmyndir fyrir CCU samtokin.

Helgin snérist ekki einungis um laerdém og frédleik heldur
einnig ad kynnast hvort 68ru og njota timans saman. Efni
fundarins var flutningur sjuklings fra barnaleekni yfir til
meltingarsérfraedings fyrir fullordna. A fundinum var medal
annars haldinn fyrirlestur af barnalaekni sem deildi reynslu
sinni af pessu ferli og farid var a safn Evrépupingsins.

peer voru haestanaegdar
med ferdina og er skemmti-
leg vinna framundan hja
stjorn unglidahdpsins sem
er full af nyjum og ferskum
hugmyndum fyrir komandi
vetur.

Tinna Torfadottir

UNGLIDAR - 9. OKTOBER

Fyrsti fundur vetrarins hja ungliounum
verdur haldinn 9. oktéber kl. 18:30.

Pau zetla ad hittast 8 Shake&pizza i
Egilshollinni og fara i keilu eftir matinn.

Til ad hvetja félaga til ad maeta og
sérstaklega pba sem hafa ekki meaett adur a
fundi, er leyfilegt ad taka med sér vin.
patttaka er dkeypis.

Ekki parf a0 vera félagi i CCU til ad taka
patt i starfsemi unglidahdpsins sem er
lokadur hépur a fésbékinni fyrir eins-
taklinga med Crohn’sjukdém eda Colitis
Ulcerosa a aldrinum 16 til 30 ara.

Hlekkur @ hépinn er a8 heimasidu CCU.

REYKJAVIKURMARADPON

Fjértan manns téku patt i hlaupinu til ad
styrkja CCU og s6fnudu samtals 244.000
krénum. Frabaert framtak hja pessum
flottu einstaklingum og studnings-
monnum peirra.

Vonandi hefur dllum
gengid vel og komid
heilir heim.

KZAZRAR PAKKIR FYRIR STUDNINGINN !!!

STORA SPURNINGIN !

Yfir 100.000 bandarikjadélum var varid
i rannsékn um hvort félk setti klosett-
pappirinn a haldarann med flipann ad
framan eda aftan. Nidurstadan var su
ad prir af hverjum fjérum hafa flipann
ad framanverdu.

il
|

|

SPAKM/AELI MANADARINS
Medalmadurinn byr oft yfir nytsamlegustu
bekkingunni.

Claude Bernard
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= CCU

Crohn's og Colitis Ulcerosa samtkin

FRETTABREF | 5. TBL - 15. ARG | NOV. 2019

FUNDARBO® 19. NOVEMBER KL. 20:00

VESTRAN & AUSTRAN LAKNISFRADI

Fyrirlesari @ naesta freedslufundi verdur
Pérunn Birna Gudmundsdottir nalastungu-
sérfreedingur eda akupunkturisti. HUn
Utskrifadist med Mastersgradu arid 2002
fra Californiuriki og vann baedi a8 haskdla-
skjukrahusi UCLA og 3 afvotnunarst6d
Daniel Freeman Hospital medfram nami.
Eftir namid rak Pérunn eigin stofu hér a
landi i 8 ar par sem hdn baud uppa nala-
stungur, cupping, gua sha, naringar- og
jurtaradgjof. Haustid 2011 héf Pérunn
doktorsnam i austreenum laeknisfreedum og vann hja mjog virtum
leeknum medfram nami med baedi vestreenar og austranar laakn-
ingar sem bakgrunn, asamt pvi ad vera i rannséknarstérfum til
haustsins 2014. Pérunn mun vera eini islendingurinn sem hefur
lokid doktorsgradu i sinum fraeedum eftir 6 ara ndm fra virtum
haskéla i Bandarikjunum.

Fundurinn er sameiginlegur med Stémasamtokunum og verdur i sal
Vistor Horgatuni 2, Gardabae og hefst kl. 20:00. Eitthvad gémsaett
verdur a bodstélum og vid hlokkum til ad sja sem flesta !

FRETTIR

ADALFUNDUR OBI

CCU samtokin eiga rétt & premur fulltrGum a adalfund OBl sem
fér fram 4. til 5. oktober sidastlidinn. Elisabet, Edda og Ruri satu
fundinn fyrir hond félagsins og var hann mjog gédur, allt skipulag
og framkveemd til fyrirmyndar og gédur andi rikti i salnum.

Hefdbundin adalfundastorf voru a dagskra og Puridur, nlverandi
formadur var endurkjérinn einréma an motframbods.
Edda baud sig fram sem varamadur i laganefnd OBl og var kjorin.

ERLENT SAMSTARF

CCU er adildarfélag ad EFCCA sem eru
regnhlifasamtok 39 sjuklingasamtaka
vidsvegar um heiminn.

Pann 18. til 19. oktober sidastlidinn sat
Edda fund & vegum ECCO, ( Evréopusam-
t6k meltingarlaekna ) og 4 peim fundi var
me0al annars var farid yfir samstarfs-
verkefni ECCO og EFCCA.

[ lok pessa manadar hefst sidan vinna vid
eitt verkefnid a8 vegum ECCO. Pad eru
svokalladar “Patient guidelines” en paer
eru hugsadar fyrir lekna. Fyrr a pessu ari
lauk vinnu vid samsvarandi leibeiningar
fyrir Crohn’s sjukdéminn og nu er komid
ad yfirferd fyrir Colitis Ulcerosa.

BUi0 er ad velja i vinnuhdp sjuklinga og
Edda er patttakandi par dsamt fulltrdum
fra Bretlandi, Finnlandi, RGmeniu, Sviss
og Tékklandi. Spennandi verkefni sem
gaman verdur ad sja hvernig proast.

UNGLIDAR

Pann 9. oktéber sidastlidinn hélt Ung-
liGahdpur CCU fyrsta hitting vetrarins og
var ferdinni heitid i mat a Shake &

pizza og i keilu. Alls maettu 12 manns a
fundinn, sem er prusu maeting sem vid
vonumst til pess ad sja afram.

A fundum Unglidahépsins hittist ungt folk
med Crohn’s sjukdém og Colitis Ulcerosa
og a gd0da stund saman. Neaesti hittingur
hdpsins verdur i lok ndvember og verdur
hann auglystur pegar naer dregur.

Unglidahdépur CCU er 3 Facebook og er
opinn 6llum a aldrinum 16-30 ara sem
eru med Crohn’s og Colitis Ulcerosa.

SPAKM/AELI MANADARINS
Hrukkur eiga adeins ad gefa til kynna hvar
brosid hefur haft adsetur.

Ethel Barrymore
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