Fréttabréf ME félags Islands

1.tbl. 1. &rg — april 2017
Abyrgdarmadur: Jéhanna S6l Haraldsdottir, ritari ME félags Islands
Myndir fengnar af sidum annarra ME félaga og sidu OBI

Heilir og seelir félagar!

Stjornin hefur dkvedio ad reyna pa nybreytni ad senda Gt fréttabréf ca. annan
hvern ménud. Er pad gert i peirri vidleitni ad tengjast betur vid hinn
almenna félagsmann og reyna ad upplysa betur um hvad er i gangi hja
félaginu hverju sinni. Margir félagsmenn hafa ekki getad nytt sér ad meeta a
pa vidburdi sem vid héfum bodid upp &, badi vegna veikinda og fjarleegdar.
Eins hefur margt af pvi sem stjornin hefur verid ad sinna undanfarin ar verio
nokkud ,,0synilegt, eins og t.d. umsoknaradild ad OBI og svo vinna par
innan sambandsins. Erlent samstarf vid onnur ME félég, fundir med
landlekni ofl, ofl. pad st6d alltaf til fra stofnun félagsins ad vera med
einhverskonar fréttabréf, en vegna anna stjérnar og veikinda stjérnarmanna
hefur petta ekki komist i fulla framkveemd fyrr en nG. [ fyrstu verdur
fréttabréfio med afar einfoldu snidi, en mun préast eftir pvi sem vid getum
teekniveett okkur betur med timanum.

Adalfundur

Adalfundur félagsins var haldinn 11. mars sl., ageetis maeting var a fundinn
0g pad helsta sem er ad frétta af peim fundi er ad kosin var ny stjorn:
Formadur (kosinn sér): Gudrun Seemundsdottir
Varaformadur: Herdis Sigurjonsdottir
Gjaldkeri: Eyran Sigrunardottir
Ritari: J6hanna Sol Haraldsdottir
Medstjornandi: Hrafnhildur Einarsdottir
Varamenn: Hildur Jonsdottir og
Valborg Sigran Jénsdottir
Eftir fundinn var sagt fra radstefnu sem félagido mun halda hérlendis i haust.
Néanar um pad annars stadar hér i fréttabréfinu.

KaffihUsahittingar

Stefnt verdur ad pvi ad halda kaffihdsahittinga annan hvern manud. Afar
mikilveegt er ad folk hafi vettvang til ad koma saman og spjalla um allt og
ekkert, deila reynslu sinni og bera saman bakur. Einnig stefnum vid ad pvi
ad vera med fleiri freedsluerindi i framtidinni. Seinasti hittingur var i febraar
og nast etlum vid ad hittast fostudaginn 12. mai, en pa er
alpjodavitundarvakningardagur ME. Vid stefnum
einnig a ad taka patt i gjérningnum: Millions missing
pann dag. Hér er hlekkur & erlenda sidu verkefnisins:
http://millionsmissing.org, en islensk sida verdur lika
sett upp i tengslum vid verkefnid. Vidburdurinn
verdur nanar auglystur sioar, en ageett ad taka daginn
fra strax.
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Félagid hefur verid eins virkt og unnt er innan

.o » Oryrkjabandalagsins. Vid hofum fengid styrki
OB’ badan sem hefur gert okkur kleift ad standa undir
rekstri félagsins, maeta & ME radstefnur erlendis og

i raun ad byggja upp 6flugt samstarf vid erlend

ME félog. Félagid hefur sent fulltrta & pa OBI
fundi sem maogulegt hefur verid fyrir okkar folk ad komast & (pess méa geta
ad allir stjérnarmenn eru veikir og pvi misupplagdir til allra athafna), setid i
nefndum og er formadur okkar nu formadur atvinnu- og menntamalahdps
OBI.
Einnig ma nefna ad OBI baud 6llum adildarféldgum sinum ad gera
kyningarmyndbénd i fyrra, i tilefni afmaelis sambandsins. ME félag Islands
tok patt i pvi verkefni og bidum vid spennt eftir ad fa ad syna afraksturinn af
peirri vinnu.


http://millionsmissing.org/

Radstefna um ME 4 Islandi

I haust, eda nanar tiltekid fimmtudaginn 28. september etlar ME félag
Islands ad halda radstefnu um ME & Grand Hotel. A radstefnunni verda
erlendir sérfredingar i forgrunni. Ma par nefna Dr.
Daniel Peterson, bandariskan laekni sem hefur starfad
lengi med ME sjuklingum. Hann var m.a. leknir i
Inclince Village pegar ,,uppafaraldurinn® (yuppie flu)
braust Gt par. 1 vidleitni yfirvalda til ad draga Ur

. g alvarleika sjukdémsins var hann endurnefndur sipreyta
(Chronic Fatigue Syndrome), i stad ME, og flokkadur undir gedsvid. Dr.
Peterson hefur 4dur komid hingad til lands og var pad m.a. ad kynna sér
Akureyrarveikina, en sjukdomurinn hefur lika gengid undir nafninu
Akureyri disease.

Einnig munu koma frad Noregi rannsoknaradilar rannsokninar RituxME, en
han rannsakar ahrif Rituximab-lyfsins @& ME. Nidurstodur ar peirri
rannsokn verda einmitt gerdar opinberar i oktéber nk. Pau sem koma padan
eru Dr. @ystein Fluge sem er einn af adalménnunum
og Dr. Ingrid Gurvin Rekeland sem einnig hefur verid
virkur patttakandi i rannséknum Dr. Fluge og Dr. "
Melle i Noregi. bau koma lika til med ad segja fra \-'\"“ ,k
rannsokninni CycloME, en par 4 ad kanna ahrif \\ J ‘
lyfsins Cyclophosphamide (6namisbelandi krabba- /

meinslyf) & sjukdominn. Auk pess fjalla pau um gdgn fra rannséknunum
par sem verid er ad reyna ad varpa ljosi & upptok sjukdémsins.

Vid hofum lika fengid idjupjalfa fra Svipjod til ad vera med fyrirlestur, en
pad er hun Ewa Wadhagen-Wedlund. HUn vinnur med ME fdlki til ad
kenna pvi ad hamarka getu sina, en halda sig jafnframt innan sinna
getumarka. Ma geta pess ad félagio hefur fengid leyfi til ad pyda norska
bok, sem fjallar einmitt um petta efni og hyggst gefa pessa bok at a
islensku. Bokin heitir Aktivitetsavpassing for en bedre hverdag med ME og

er hofundur hennar Ingebjerg Midsem Dahl. Unnid er ad
enskri pydingu bokarinnar nina og hofundurinn stakk upp
a ad islenskir sjalfbodalidar teekju ad sér ad pyda bokina
(jafnvel einn og einn kafla) yfir & islensku af norsku
og/eda ensku. Pannig ad ef ahugasamir lesendur um pad
verkefni eru parna Gti mega peir endilega gefa sig fram og
. E8CT hafa  samband i gegnum  netfang  félagsins:
mefelag@gmail.com

AKTIVITETSAVPASSING

-

Unnid er ad pvi ad fa islenska adila til ad vera einnig med innlegg, en
radstefnan er ennpd i métun og verdur nénar sagt fra dagskra pegar naer
dregur. Gott er ad taka daginn frad og lata lekna og adra adila ar
heilbrigdisgeiranum vita af radstefnunni og jafnvel ad hvetja pa adila til ad
nota teekifeaerid, maeta & vidburdinn og freedast meira um ME.

Nefna ma ad fundur samnorrenu ME samtakanna Nordic ME Network
(NOMENE) verdur haldinn hérlendis i kjolfar radstefnunnar.

Félagsgjold

Minnum a ad félagsgjoldin eru komin i heimabankann, en pau getu verid
undir ,,valgreidslum®. A seinasta adalfundi var akvedid ad argjald fyrir
einstakling veeri kr. 2.000, en kr. 3.000 fyrir pa sem veru med sama
I6gheimili (svokallad fjélskyldugjald).

Heimasidan

Heimasidu félagsins er ennpa haegt ad nalgast hér: mefelag.wixsite.com/me-
felag-islands en na styttist i ad han verdi uppferd og gerd enn adgengilegri.
Um leid og pad gerist styttist slodin aftur i mefelag.is. Par ma nalgast
ymislegt efni um ME, eins og t.d. islenska pydingu & ME greiningu,
frodlegar greinar og annad ahugavert. Facebook siduna okkar méa nalgast
hér:  facebook.com/ME-f%C3%A9lag-%C3%8Dslands-152484924812136/?pnref=story
og spjallsidan okkar par inni er hér: facebook.com/groups/379761585478815/
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