Crohn’s og Colitis Ulcerosa samtokin

FRETTABREF | 1. TBL - 19. ARG | JANUAR 2023

FUNDARBO®D - 16. FEBRUAR KL. 20:00

ADALFUNDUR CCU

Gledilegt nytt ar keeru félagar og vonandi hafa allir haft pad gott um jéla-
hatidina og dramét. Hér med bodar stjérn til adalfundar og dagskra
fundarins er eftirfarandi:

. Skyrsla stjéornar um starfsemi sidasta ars

. Yfirfarnir reikningar lagdir fram til sampykktar

. Tillaga stjornar um starfsemi naesta ars

. Kosning stjornar

. Kosning varamanna

. Kosning endurskodenda (skodunarmanna reikninga)
. Tillogur sem hafa borist

. Akvordun félagsgjalds

. Unglidahopurinn

10. Onnur mal

CoONOUBE,WNIER

Eftir adalfundinn verdur bodid upp & veitingar. Pad hefur ekki gengid
eins vel og vid vildum ad fa fyrirlesara petta kvold en vonandi finnum vid
einhvern i teeka tid sem er laus og til  ad maeta. Vid verdum live i um-
reeduhdpnum eins og adur en vonumst til ad sja sem flesta 4 stadnum.

Fundurinn verdur i sal Vistor, Horgatuni 2 Gardabae, gengid inn fra Baejar-
brautinni og hefst kl. 20:00.
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LAGABREYTINGAR

Stjérn CCU hefur akvedid ad leggja fyrir adalfund, eftirfarandi breytingar a
I6gum félagsins. Tilgangur breytinganna er ad audvelda bodun adal-
fundar og einnig ad lagfeera texta um endurskodendur reikninga og
medferd fundargerda. Naverandilog CCU ma sja a heimasidunni (um
samtokin).

Hér eru taldar upp paer malsgreinar sem breytast en ekki lagagreinar i
heild.

4. lagagrein - 2. malsgrein er svohljédandi:

Venjulegur adalfundur er haldinn einu sinni 4 ari i lok febrdar i varnar-
pingi samtakanna og bodadur skriflega til allra félagsmanna med minnst
14 daga fyrirvara dsamt eftirfarandi dagskra:

4. lagagrein - 2. malsgrein eftir breytingar:

Venjulegur adalfundur er haldinn einu sinni 4 ari i lok febrdar i varnar-
pingi samtakanna. Stjérn bodar til hans med tilkynningu a4 heimasidu,

LAGABREYTINGAR FRH.

Facebook sidu (eda peim samfélagsmidlum
sem félagid notar) og tilkynningu i tolvupdsti
samkvaemt netfangalista félagsins, med
minnst 14 daga fyrirvara. | fundarbodi skal
koma fram ef breytingar hafa ordid a pessum
sampykktum dsamt eftirfarandi dagskra:

4. lagagrein - 6. lidur dagskrar er
svohljédandi:

Kosning endurskodenda.

4. lagagrein - 6. lidur dagsk. eftir breytingar:
Kosning skodunarmanna reikninga.

4. lagagrein - 4. malsgrein er svohljédandi:

Akvardanir 4 adalfundi eru teknar med ein-
féldum meirihluta. Sja 7. grein um laga-
breytingar. Fundargerd um umraedur og
sampykktir skal skra af ritara stjérnar til
sampykktar i fundargerdarbok. Tillégur sem
Oskast teknar fyrir a adalfundi verda ad
berast skriflega til stjérnar fyrir 15. jandar.

4. lagagrein - 4. malsgrein eftir breytingar:

Akvardanir 4 adalfundi eru teknar med
einféldum meirihluta. Sja 7. grein um
lagabreytingar. Fundargerd um umraedur og
sampykktir skal skrd rafraent af ritara og vista
i Facebook hdpi stjérnar og einnig &
geymsludrifi. Tillégur sem éskast teknar fyrir
a adalfundi verda ad berast i télvupdsti til
CCU fyrir 15. jandar.

5. lagagrein - 7. malsgrein er svohljédandi:

Stjérn heldur minnst 4 fundi drlega. For-
madur bodar til stjéornarfunda. Hann skal
tilkynna stjérnarmedlimum hvada mal eru
a dagskrd. Formadur stjérnar fundum og
atkveedagreidslum og sér um ad akvardanir
séu feerdar i fundargerdarbok.

5. lagagrein - 7. malsgrein eftir breytingar:

Stjérn heldur minnst 4 fundi arlega. For-
madur bodar til stjérnarfunda og til-
kynnir stjérnarmedlimum hvada mal eru
a dagskra. Formadur stjérnar fundum og
atkveedagreidslum og ritari skrdir rafraena
fundargerd sem vistud er i Facebook hépi
stjornar og 4 geymsludrifi.

SPAKMALI MANADPARINS
Framtidin 4 upphaf sitt i dag og ef pu nytir
hana ekki i teeka tid verdur hun adur en varir
hluti geerdagsins.

Okunnur héfundur
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Crohn’s og Colitis Ulcerosa samtokin

FRETTABREF | 2. TBL - 19. ARG | APRIL 2023

FRADSLUFUNDUR 18. APRIL KL. 20:00

AD BORDPA | NUVITUND

Fyrirlesari & naesta fraedslufundi CCU verdur Ragnhildur bérdardéttir
salfraedingur eda Ragga nagli.

Han var med fyrirlestur hja okkur i fyrra
en nuna atlar hun ad freeda okkur um
mikilvaegi pess ad naerast og njota matar
i nivitund og hvernig vid getum 6dlast
heilbrigt samband vid mat laus vid
sektarkennd og samviskubit.

Fyrirlesturinn verdur eins og adur i sal
Vistor Horgatuni 2, Gardabae (gengid inn
fra Baejarbrautinni) og hefst kl. 20:00.
Vid sendum link 8 teams i email og
verdum live i umraeduhdépnum.

Hl6kkum til ad sja ykkur :-)

UPPSKRIFT

NUDULSALAT MED HNETUSMJORSOSU

Ljuffengt kalt graeenkerasalat:

1 pakki glass nadlur fra Santa Maria

Ca. 1 bolli af smatt sneiddu raudkali

1 stér gulrot

1/2 raud paprika

1/2 gul paprika

2 litlir vorlaukar

1/2 dés lima baunir (paer eru greenar og fast m.a. hja nidursodnum
baunum i Hagkaup)

1 dl saxad ferskt koriander (og sma extra til ad stra ofana salatid)
1 dl gréft saxadar salthnetur

Limesneidar og saxadar jar6hnetur til ad bera fram med salatinu.

Hnetusmjorsodsa (uppskrift hér til hlidar)

Byrjid a ad utbua nudlurnar samkvaeemt pakkaleidbeiningum; Sjédid vatn
og leggid nudlurnar i bleyti i 3 minatur. Hellid vatninu af og skolid vel upp
ur koldu vatni svo peer haldi ekki afram ad eldast.

Skerid allt greenmetid nidur i punnar reemur og gulraeturnar eru skornar
extra punnt. Skolid lima baunirnar vel adur en peim er blandad i salatid.
Utbuid sdsuna og hraerid 6llu saman i stéra skal.

Berid fram med soxudum jardhnetum, fersku kdriander og lime sneid.
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MOLAR....

..... adalfundurinn i febrdar gekk bara vel,
nokkrir maettu 4 stadinn og nokkrir voru

a netinu. Reikningar og skyrsla stjérnar
sampykkt og stjorn, varamenn og skodunar-
menn reikninga endurkjornir.

..... argjaldid fyrir 2023 ( 2000 kronur ) er
komid i heimabankann.

..... vid stefnum 4 ad vera med fjélubldan mai
a Facebook eins og undanfarin ar.

..... fyrri freedslufundurinn naesta haust er
aeetladur i september.

..... og vid stefnum einnig 4 ad vera med fund
a Akureyri.

..... unglidahdpurinn okkar er enn évirkur og
an umsjoénaradila. Ef pid vitid um einhverja
ahugasama 4 aldrinum 18 til 30 &ra, endilega
hafid samband :-)

FRETTIR

RANNSOKN

Pann 1. jandar 2022 hoéfst samnorraen rann-
sékn a parmabdlgusjukddémum a vegum
NORDTREAT. Léa Gudrun Davidsdottir
meltingarsérfraedingur a Landspitalanum
sem styrir rannsékninni a Islandi segir ad
pad gangi nokkud vel ad fa inn sjuklinga.
Eins og stadan er i dag er rimlega helmingur
kominn af peim fjolda sem midad var vid i
upphafi rannséknar.

UPPSKRIFT

HNETUSMJORSOSA

1 dl fint hnetusmjor

1dlvatn

safi ur 1 stk. lime

2 msk. sojasodsa

1 kafull teskeid sambal oelek fra
Santa Maria (chillimauk)

1 msk. hlynsirép

1 msk. sesamolia

1 hvitlauksrif

Ca. 1 cm af fersku engiferi

Hreaerid saman vatni og hnetusmjori. Best er
ad byrja 4 ad setja helminginn af vatninu ati
hnetusmjorid og hraera vel saman adur en
restinni af vatninu er baett vid. Hvitlaukur og
engifer er rifid mjog fint nidur. Ollu blandad
saman og hreert vel.

SPAKMZAZLI MANADARINS

Audlegd byggist ekki & pvi ad eiga mikid,

heldur ad nyta vel pad sem vid eigum.
Demokritos (griskur heimspekingur)
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Crohn’s og Colitis Ulcerosa samtokin

FRETTABREF | 3. TBL - 19. ARG | SEPT 2023

FUNDARBOD 5. OKTOBER KL: 20.00

MELTING OG ANDLEG HEILSA

Naesti fraedslufundur verdur sameiginlegur med Stomasamtok-
unum og verdur haldinn fimmtudagskvéldid 5. oktéber.

Fyrirlesari @ fundinum verdur Margrét Olafia Tomasdéttir heimilis-
leknir. Hun lauk studentsprofi fra Menntaskdlanum i Reykjavik
arid 2001, kandidatsprofi i leeknisfraedi fra Haskola Islands vorid
2007 og sérnami i heimilisleekningum sumarid 2014. Hun vardi
doktorsritgerd sina haustid 2017 i prdndheimi. Margrét starfar

jafnframt sem lektor vid Hi og er yfirlaeknir & Prounarmidstod
islenskrar heilsugaeslu.

Margrét mun fjalla um ahrif afalla, streitu og
erfidleika & préun langvinnra sjukdoma.

Fundurinn fer fram i husi Krabbameins-
félagsins i Skégarhlidinni, 1.haed til haegri
og hefst kl. 20:00. Vid stefnum & ad senda
fundinn ut i umraeduhépnum en pad veeri
frabaert ad sja ykkur i salnum :-)

ADALFUNDUR EFCCA

Fundurinn var tviskiptur eins og sidustu ar, fyrri hlutinn var a
netinu 27. mai og seinni hlutinn pann 10. juni i Bratislava.

A dagskra voru hefdbundin adalfundarstorf, skyrsla stjérnar,
reikningar sampykktir og kosid i embaetti. Stefnuskra / vinnuplan
EFCCA 2023 - 2027 var kynnt, farid yfir nidurstédur IBD herferdar-
innar i mai og DIVA, gagnagrunnur EFCCA kynntur.

A fundinum i Bratislava var fluttur mjég ahugverdur fyrirlestur af
Caitriona O. Driscoll, professor i University College Cork School of
Pharmacy. Hun fer fyrir teymi sem er ad byrja a 5 ara rannsokn
um préun a nyju lyfi fyrir “ileal Crohns”. Astaedan fyrir valinu, er
su ad pad er mjog erfitt ad koma lyfjum & pann stad i p6rmunum.
Rannsoknin snyst um ad reyna ad sanna ad hagt sé ad bua til
RNA lyf sem fokusar einvérdungu a pad sveedi eda paer frumur
sem parf ad laekna. Lyfid a ad vera haegt ad gefa i téfluformi og til
pbess ad pad sé haegt, parf ad finna upp réttar “umbudir” svo pad
geti ferdast a veika stadinn i pormunum og leyst upp a réttum
stad. Lyfid fer aldrei ut i bl6drasina og hefur par med saralitlar eda
jafnvel engar aukaverkanir; pad fer ekki i bl6did og RNA er pro-
grammerad til ad lagfaera eingdngu sykta svaedid.

Teymid gerir eingdngu tilraunir a svinainnyflum sem eru mest lik
innyflum mannsins. Ef petta tekst innan 5 ara er verkefnid tilbuid
til afhendingar i tilraunaferli sem tekur a.m.k. dnnur 5 ar 4dur en
lyf vaeri komid med markadsleyfi. Caitriona var frabaer fyrirlesari
og tokst ad koma mjég svo floknum hlutum til skila 4 einfaldan
hatt. Svo vel ad manni fannst ad petta hlyti bara ad takast !

FRADSLA

Seinni freedslufundur haustsins verdur a
dagskra fimmtudagskvoldid 9. névember
kl. 20 i sal Vistor i H6rgatuninu.
Fyrirlesarar verda stéllurnar Verdénika
Kristin og Solveig med pistil a personu-
legum nétum.

Nanar auglyst sidar.

HEIMASIDAN

Einhverjir hafa kannski tekid eftir nyju
utliti 3 heimasidu CCU. Jomla-utgafan
sem var i notkun heetti ad fa 6ryggis-
vidbaetur i sumar og naudsynlegt var ad
uppfaera kerfid i nyrri utgafu. pa kom

i j6s ad pemad sem var i notkun, var
ekki lengur i bodi. Ekki reyndist haegt ad
endurskapa eldra utlit algerlega ébreytt
en vinnu vid endurbaetur er ekki alveg
lokid. Allt efni sem var fyrir a siGunni er
til stadar, hluta efnis var haegt ad feera
sjalfvirkt yfir 4 nyja utgafu en hluta purfti
ad faera handvirkt yfir.

ADPALFUNDUR OBi...

... fer fram 6. og 7. okt. & Grand Hotel
Reykjavik. Medal annars verdur nyr
formadur kjorinn og einnig formenn mal-
efnahdpa. Starf malefnahdpanna er med
mikilvaegustu pattunum i mélefnavinnu
OBI og eru starfandi 6 fastir malefna-
hopar: Adgengishopur, heilbrigdishépur,
husnadishopur, kjarahdpur, atvinnu- og
menntahdpur og barnahépur. Fulltraar
peirra koma fra adildarfélogum banda-
lagsins og ef pu, kaeri félagsmadur, hefur
ahuga a ad taka patt i starfinu, endilega
hafdu samband vid stjorn CCU :-)

REYKJAVIKURMARAPON

Hlaupid for fram pann 19. agust og sjo
manns hlupu fyrir samtékin i 10 km.,
halfu og heilu maraponi. Innilegar pakkir
fyrir frabaeran studning keeru hlauparar !

SPAKM/ELI MANADARINS
pekkingin er eins og uthafid, pvi lengra sem
madur kemst Ut & pad, pess minni verdur
madur.

Okunnur héfundur
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Crohn’s og Colitis Ulcerosa samtokin

FRETTABREF | 4. TBL - 19. ARG | OKT. 2023

FUNDARBOD 9. NOVEMBER KL. 20:00

AD TAKA ABYRGD A EIGIN MEDFERD OG LiDAN

Seinni fraedslufundur haustsins verdur fimmtudagskvéldid

9. névember og verdur hann a persénulegum nétum. Fyrirlesarar
petta skiptid verda peer Veronika Kristin Jonasdottir og Sélveig
Maria lvarsdéttir.

Veronika greindist med Crohn’s sjukdéminn adeins 16 ara gémul.
Huan zetlar ad gefa okkur innsyn i sitt lif og segja fra ferd sinni i
gegnum lifsstilsbreytingar til ad taka virkan patt i eigin bata.

Sélveig Maria er heilsupjalfi og afeitrunarsérfraedingur og hun
atlar ad fjalla um eigin reynslu, streitustjornun og ahrif mataraedis
og andlegrar vinnu & sjalfsénamissjukdéma.

paer stollur brenna badar fyrir pvi ad midla afram pvi sem paer
hafa kynnst og hvernig pad hefur haft géd ahrif a lifid.

Fyrirlesturinn verdur i sal Vistor Hérgatuni 2, Gardabae (gengid inn
fra Bajarbrautinni). Hann hefst kl. 20:00 og vid verdum einnig
“live” i umraeduhdpnum.

HI6kkum til ad sja ykkur :-)

FRETTIR

FACEBOOK

Vitundarvakningin okkar a Facebook i sambandi vid 19.mai
sidastlidinn var med yfirskriftinni “IBD spyr ekki um aldur”. Fra 1.
til 19. mai birtust 11 feerslur med dherslu @ mismunandi aldurs-
hopa og hér ma sja nidurstédurnar:

e Vitundarvakningin nddi til ramlega 153.000 einstaklinga (Reach)

e Vid snertum pa sem sau auglysingarnar taeplega 500 pusund
sinnum eda hvern einstakling u.p.b. 3 sinnum (Impressions)

® 1.100 manns heimséttu CCU Facebook siduna

® Facebook sida CCU samtakanna fékk 11 ny “like”

® Einstaka faerslur voru ad na til fra 5.000 upp i 106.000 manns

ADPALFUNDUR OBi...

... var haldinn 6. og 7. oktéber og tokst
hann med ageetum. Alma Yr Ingélfs-
dottir 16gfraedingur var kjérinn nyr
formadur OBl og munadi einungis einu
atkvaedi @ henni og Résu Mariu Hjorvar.
Vid 6skum Olmu til hamingju og h6fum
fulla tru a pvi ad han muni standa sig vel i
ad koma okkar malum & framfzeri.

Edda baud sig fram i kjdrnefnd OBI naestu
2 arin og var 6ll nefndin sjalfkjorin par
sem engin motframbod voru.

ECCO FUNDUR...

... var haldinn i Kaupmannahéofn 13. til
14.oktéber og sat Edda fundinn fyrir
hond CCU. Nyr formadur ECCO, (Europi-
an Crohn’s and Colitis organisation) Britta
Siegmund, lagdi aherslu @ mikilvaegi
godrar samvinnu laekna og sjuklinga og
fagnadi pvi ad sja marga fulltraa sjuklinga
a vegum EFCCA taka patt i deginum.

EFFCA KONNUNIN...

... “IBD spyr ekki um aldur” er enn i gangi
og verdur opin til aramdta. bar er verid
ad 6ska eftir patttoku félks med IBD sem
er 60 ara og eldra. Ef pu tilheyrir peim
hépi (eda pekkir einhvern) og hefur ekki
tekid patt, pa hvetjum vid pig til ad kikja
a Facebook sidu CCU. | byrjun oktéber
h6fdu um pad bil 2.000 svor borist.
Spurningarnar eru pyddar a 21 tungumal,
medal annars islensku.

Sl6d & kbénnunina:

https://efcca.org/news/survey-people-ibd-
aged-60-and-over

SPAKMZAELI MANADARINS
Adgangur ad musteri viskunnar byggist 8 pvi
ad vid gerum okkur grein fyrir eigin frafraedi.

Spurgeon
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