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AHC samtokin

Formadur: Sigurdur Hélmar Jéhannesson
Simar: 8989097 / 6974550

Email: sivira@internet.is

Vefsida: www.ahc.is

Barnaged, félag foreldra og ahugafdlks
um gedraskanir barna og unglinga
Formadur: Margrét Omarsdottir.

Simi: 695 5200.

Netfang: barnaged@barnaged.is
www.barnaged.is

Barnahopur Gigtarfélagsins
Formadur: Linda B. Bragadottir
Simi: 568 7693. GSM: 863 1861.
Netfang: Ibb@simnet.is

Breid bros - samtok adstandenda barna
feedd med skard i vor og gom

Formadur: Olafur Jénsson.

Simi: 564 2296.

Netfang: oj@uvis.is

www.breidbros.is

Dropinn, styrktarfélag barna
med sykursyki

Formadur: Halfdan porsteinsson.
Simi: 897 425.

Netfang: halfdan@setbergsskoli.s
www.dropinn.is

Einstok born - félag til studnings
bornum med sjaldgeefa alvarlega
sjukdoma

Simi: 568 2661. GSM: 699 2661.
Starfsmadur a skrifstofu:

Hérdur Bjorgvinsson

Formadur: Berglind Osk Kjartansdattir
GSM: 8958661.

Netfang: berglind@skjarinn.is
Netfang: einstokborn@einstokborn.is
www.einstokborn.is

Foreldradeild Blindrafélagsins
Formadur: Inga Déra Gudmundsdottir
Simi: GSM:.659 2769

Netfang: inga@blind.is
www.blindborn.is

Foreldrafélag barna med axlarklemmu
Formadur: Sigrin Jéna Sigmarsdottir.

Simi: 481 2857. GSM: 698 2857.

Netfang: siggisigrun@internet.is
www.axlarklemma.is

Foreldra- og styrktarfélag
heyrnardaufra

Formadur: Kristin Armannsdottir.
GSM: 698 8427.

Netfang: kristinarm@rimsaskoli.is
www.fsth.is

Hetjurnar - félag adstandenda
langveikra barna a Nordurlandi
Formadur: Helen Sif Jonsdattir.
Simi: 868 7410.

Netfang: hetjurnar@simnet.is
www.hetjurnar.is

Lauf - Landssamtok ahugafdlks
um flogaveiki

Simi: 551 4570.

Formadur: Tryggvi Sigurdsson

GSM: 891 8630

Netfang: tryggvisigurdsson@gmail.com
www.lauf.is

Lind - félag um medfaedda dnemisgalla
Formadur: Gudlaug Maria Bjarnadottir

Simi: 552 7082. GSM: 698 8806.

Netfang: gudlaugm@ismennt.is

Netfang: lind@onaemisgallar.is.
www.onaemisgallar.is

Neistinn - styrktarfélag

hjartveikra barna

Simi: 552 5744. Fax: 562 9150.

GSM: 899 1823.

Formadur: Gudrdn Bergmann Franzdéttir.
Simi: 557 5629. GSM: 690 4027.
Netfang: gudrun@hjartaheill.is

Netfang: neistinn@neistinn.is
www.neistinn.is

Perthes
Simi: 552 4242
www.internet.is/annaz/perthes

PKU félagid & islandi, félag um
arfgenga efnaskiptagalla
Formadur: Steingrimur £gisson
Simi: 565 8238. GSM: 897 6688.
Netfang: steingrimur@samkeppni.is
Netfang: stjorn@pku.is
www.pku.is

SKB - Styrktarfélag
krabbameinssjukra barna
Simi: 588 7555.

Fax: 588 7272.
Framkveemdarstjori:

Oskar Orn Gudbrandsson.

Simi (vinna): 588 7555, GSM: 897 8974.
Netfang: oskar@skb.is
Formadur: Rdsa Gudbjartsdottir
GSM: 66455582.

Netfang: rosa@hafnarfjordur.is
Netfang: skb@skb.is
www.skb.is

Spegillinn — Hagsmuna-, forvarnar- og
freedslusamtok um atroskunarsjukdom-
ana anorexiu og bulemiu nervosa
Formadur: Katrin Sif Sigurgeirsdottir.

Simi: 661 0400/895 7892.

GSM: 659 0818.

Netfang: spegillinn@spegillinn.is
www.spegillinn.is

Tourette-samtékin 4 islandi
Simi: 840 2210.

Formadur: Sigrin Gunnarsdoéttir.
Simi: 553 6164. GSM: 866 4433.
Netfang: sigrun.gun@gmail.com
Netfang: ourette@tourette.is
www.tourette.is



SKREFI A UNDAN

A bessu 4ri fagnar Umhyggja 4fanga 4 langri vegferd sinni, 30 4ra
starfsafmeeli. Langur timi fyrir litid en &flugt félag en stuttur timi pegar
malefnid sem félagid berst fyrir er haft i huga. Verkefnin sem félagid
stendur frammi fyrir & pessum timamotum eru dprjotandi. Pau
breytast i takt vid breytta hagi, breyttar krofur, breytta tima.

orstjéri stérfyrirteekis i Bandarikjunum var spurdur pegar hann ték vid

stérfum hvort buast meetti vid breyttum rekstri, breyttum aherslum.

Hann svaradi: ,S4 forstjéri sem heldur ad hann geti rekid fyrirtaeki sitt

& sama hatt { 4r eins og hann gerdi i fyrra er ekki i lagi.“ Dessi ord eiga

ekki einungis vid fyrirtaeki. Dau eiga einnig vid félag eins og Umhyggju.
Félagid hefur breyst gifurlega & peim 30 a4rum sem pad hefur starfad. Peirri
breytingasdgu eru gerd géd skil { pessu afmeelisriti.

bvi verdur Umhyggija ekki sama félag ad fimm arum lidnum og pad er i dag.

Hvernig sé ég sem sitjandi formadur ad félagid prdist? Félagid mun styrkjast enn
frekar og préast ef hid mikla og einleega samstarf milli fagfélks og foreldra og
adstandenda, sem nu rikir innan rada Umhyggju, mun halda 4fram ad eflast. Iég tel
bad vera hornsteininn i starfsemi félagsins. Med sameinudum kréftum pessara
adila mun Umhyggja geta borid geefu til ad vera 4 vardbergi. Reyna ad sja fyrir
hvada vandmal brenna 4 langveikum bérnum og adstandendum peirra og bregd-
ast vid. Vera skrefi 4 undan, reyna ad sja vandamalin fyrir svo ad vid purfum ekki
ad bregdast vid peim eftir 4. Umhyggja parf ad vera framsaekid félag.

En mér er lika i huga pakkleeti eftir pessi 30 &r. Pakkleeti til allra peirra einstaklinga
sem lagt hafa hénd 4 pléginn vid ad gera félagid ad pvi afli sem pad er i dag. Ekki
sidur er mér i huga pakkleeti til allra peirra fyrirtaekja stérra og smérra og étal
einstaklinga sem styrkt hafa okkur fjarhagslega og gert okkur kleift ad reka 6flugt
félag. Hafid oll einleega p&kk fyrir.

Haldum &fram & sému braut. Hvert og eitt okkar parf ad halda &4fram ad leggja af
mé&rkum pad sem hann eda hin getur. P4 mun félagid enn styrkjast og hafa burdi
til ad vera avallt skrefi 4 undan. P4 munu langveik b&rn halda 4fram ad eiga sér

8flugan bandamann par sem Umhyggja er.

Leifur Bdrdarson, formadur Umhyggju

Jénatan Grétarsson ték mynd af Sigridi Bjérnsdéttur, heidursfélaga Umhyggju, pbegar hin heimsétti leikstofu BH. 2.tbl. 14 érgang 2010

Hun hitti par Karitas, Snaedisi og Briénu.

. Ritnefnd: Ragna K. Marindsdattir, Bryndis Torfadottir, Halfdan porsteinsson
TIMARIT UMHYGGJU og Rodsa Einarsdottir.
Ritstjorn: Frida Bjornsdottir (fridabjornsdottir@gmail.com) og
Vala Osk Bergsveinsdottir (valaosk@gmail.com)
Utlitshénnun: 1B

= S . - Ljésmyndari: Jonatan Grétarsson
Stjorn Umhyggiju: Leifur Bardarson formadur, Gudni Hreinsson Auglysingar: Markadsmenn

varaformadur, Hakon Hakonarson gjaldkeri, Hulda Sélrin Gudmundsdattir Prentun: Litlaprent
ritari, Rosa Einarsddttir, Bryndis Torfasttir og Halfdan borsteinsson Skrifstofa Umhyggju er ad Haaleitisbraut 13, 108 Reykjavik; Simi 552 4242; Fax 588

meﬁstjérnendur. 9272; GSM 863 4243 Netfang: umhyggja@umhyggja.is; Heimasida: www.umhyggja.is
Oheimilt er ad nota efni ur bladinu nema heimildar sé getid.

Utgefandi: Umhyggja, félag til studnings langveikum brnum.
Framkvaemdastjori Umhyggju og abyrgdarmadur bladsins:
Ragna K. Marindsdattir
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TEXTI: VIGDIS STEFANSDOTTIR / MYNDIR: JONATAN GRETARSSON

SPITALI ER
PEKKINGARSTOENUN

Jén Hilmar Fridriksson, framkvaemdastjori barna- og kvennasvids & LHS.

Sérstakir barnaspitalar, likt og Barnaspitali Hringsins, eru vida til. Nylega voru
barna- og kvennasvid sameinud i eitt svid og er J6n Hilmar Fridriksson

framkveemdast;jori yfir sameinudu svidi.

6n Hilmar kom til islands aftur 2007 eftir a8 hafa
stundad framhaldsndm og unnid i Nordur-Ameriku.
Hann stundadi framhaldsndm i barnaleekningum og
nyburagjérgeeslu vid barnaspitalann i Cincinnati i
Ohio-fylki og barnagjérgeeslu vid barnaspitalann |
Toronto | Kanada. Badir pessir spitalar eru medal steerstu barna-
sjukrahusa { heimi. Eftir ndm starfadi J6n Hilmar vid barnaspita-
lann { Cincinnati og var m.a. yfirleeknir nyburagjérgeeslunnar par.
Dad var éneitanlega breyting fyrir hann ad koma hingad til lands
en hver er munurinn og hvernig sér Jén Hilmar fyrir sér framtid
Barnaspitala Hringsins?

Stuttar bodleidir - yfirgripsmikil pekking

,Pad eru baedi kostir og gallar vid minni spitala,” segir Jén.
,Otvirsedir kostir eru stuttar bodleidir og breid og yfirgripsmikil
bekking starfsfélks. Par sem sjlkrahusid er staerra um sig verdur
sérhaefingin meiri, en hér 4 landi eru adstaedur til mjég mikillar
sérhaefingar minni. Par sem ég var { Cincinnati voru um 10 pus-
und starfsmenn og pad pydir audvitad ad félk er mun sér-
haefdara og fleiri sérgreinar til stadar. Adstaedur til rannsékna
eru afar gédar og ég get nefnt sem deemi ad & sidasta &ri var
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varid meira en 120 milljénum dollara til rannsékna bara vid
petta eina barnasjikrahus. Vokudeildin var ekki i tengslum vid
feedingardeild eins og hér heldur komu bérnin vida ad. Mikid er
um bdrn med ymsa feedingargalla, erfdagalla og 6nnur flékin
vandamal sem oft purfa skurdadgerdar vid. Um pad bil helm-
ingur af 8llumb&rnum sem lagdistinn & nyburaskurdgjérgeesluna
fér i einhvers konar adgerdir.”

Jén Hilmar segir ad pétt Barnaspitali Hringsins sé ekki stér sé
hann mjég vel buinn taekjum. ,Pad ad spitalinn er svo vel stadd-
ur er fyrst og fremst kvenfélaginu Hringnum ad pakka auk ann-
arra styrktaradila,” segir hann. ,Sem betur fer hefur sa gédi studn-
ingur sem vid njétum ordid til pess ad flest pad sem okkur vantar
héfum vid fengid. bekking starfsfélks og s& teekjablnadur sem
parf er pad sem skiptir mestu fyrir starfsemina.”

Fjolbreytt starfsemi

Undir Kvenna- og barnasvidi er einnig Barna- og unglingaged-
deild og Rj88ri8 sem rekid er af Landspitala. A pessum deildum
og stofnunum eru yfir 400 starfsmenn og afar fjclbreytt starf-
semi. J6n Hilmar segir mannafla mjég gédan og pbekkinguna afar
breida. ,Nandin gerir ad verkum ad haegt er ad fara fyrr { hlut-




ina,” segir hann. ,Vandinn hér er ad pad vantar fjarmagn, ekki
bara til ad greida samkeppnishaef laun, heldur til ad halda rekstr-
inum { pvi horfi sem hann hefur verid. Markvisst hefur verid
skorid nidur & pann veg ad rdda ekki i stad peirra sem fara eda
eruilangtimaleyfum og pbegar um er ad reeda starfsemi par sem
nénast hver starfsmadur er lykilstarfsmadur pa er petta erfid-
ara en par sem fleiri geta gengid i stérfin. Eins og er gengur
betta, en mégulega ekki mikid lengur &n verulegrar pjénustu-
skerdingar eda breytinga & pjénustu. Pad einfaldlega hlaupa
allir hradar til ad geta sinnt pvi sem parf og pad gengur ekki
endalaust.”

DAD AD SPITALINN ER SVO VEL STADDURER
FYRST OG FREMST KVENFELAGINU
HRINGNUM AP PAKKA AUK ANNARRA
STYRKTARAPILA,” SEGIR HANN.

Deildir Barnaspitalans

»Hin sidustu &r hefur verid 16gd aukin dhersla 4 ad beina félki &
dag- og géngudeildir i stad sélarhringsinnlagna. Flestir vilja
heldur vera heima hja sér ef pad er haegt og &4 Barnaspitala Hrings-
ins er afar 6flug dag- og géngudeildarstarfsemi. Hins vegar er pad
svo ad med auknu dag- og géngudeildarstarfi og faekkun sélar-
hringsinnlagna pa eru pau bérn sem liggja inni oftast mjég alvar-
lega veik og geta ekki verid mikid a réli en vid reynum eftir maetti
ad bua vel ad peim og foreldrum peirra. Vid bdum vel ad flestu
og til deemis er &ll méguleg afpreying fyrir sjuklinga i gédu lagi.
Hér er leikstofa, vid héfum kennara til a8 kenna bérnunum sem
liggja inni og nylega gaf t.d. Hringurinn fartélvur til ad nota i
skélastarfinu, m.a. fyrir pau bérn sem eru rimfsést.”

Spekileki

Laeknar sem fara utan i sérfraedindm hafa pegar pvi er lokid oft
eytt meira en 10 drum { laeknisndmid® med tilheyrandi kostnadi.
Jén Hilmar segist hafa talsverdar dhyggijur af pvi ad leeknar, og
annad mjog sérhaeft starfsfélk, ymist fari af landi brott par sem
adstaedur og laun eru betri eda komi einfaldlega ekki aftur dr
sérnami.,Dad er nd pbannig ad laeknar eldast lika og ef pad verdur
engin endurnyjun erum vid { vanda,” segir hann. ,Ed8li mélsins
vegna eru oftast fair sérfreedingar i undirsérgreinum i barna-
laekningum hér. | sumum tilfellum erum vi& bara med einn leekni
i tiltekinni sérgrein. Pannig er Barnaspitali Hringsins, og reyndar
Landspitalinn allur, ad sumu leyti verr settur en sjukrahis vida
erlendis par sem margir eru { hverri sérgrein og sveigjanleikinn
bvi meiri. Petta eru einstaklingar med mikla menntun, oft bunir
ad koma sér vel fyrir { g6du hisnaedi og fjdlskyldan vel sett. Fyrir
b4 er bad ekki endilega mjdg freistandi ad koma hingad til lands
um pessar mundir, i talsvert leegri laun, miklar skuldsetningar
vegna ibudarhisnaedis og mégulega vinnu sem einn daginn er
ekki lengur til stadar vegna nidurskurdar. Hid sama gildir um
leekna sem nu starfa hér og sjd ad peir geta med audveldum
heetti fengid vinnu erlendis 4 mun betrikjsrum. Eg hef talsverdar
dhyggjur af spekilekanum, ad dyrmaet pekking glatist fra landinu
eda edlileg endurnyjun eigi sér ekki stad. Oll préunar- og
visindavinna & erfidara uppdrattar ndina pvi pad er ekki timi eda
peningur til ad sinna sliku.”

Jén Hilmar segir audvitad fleira rdda en launin pegar félk hugsar
um atvinnu. ,Flestir vilja vera i vinnu sem peir hafa dnaegju af ad
vinna, par sem peim lidur vel og gddur starfsandi er fyrir hendi.
Folk vill takast & vid krefjandi verkefni og geta séd arangur af
starfinu.” Hvad stjérnendur vardar i nidurskurdi, fer mesta orka
beirra i ad finna leidir til ad hagraeda i stad pessa ad eyda tima i
edlilega uppbyggingu og vinna ad frampréun.

HEIMSOTTI LEIKSTOFU

'BARNANNA

TEXTI: FRIDA BJORNSDOTTIR / MYND: JONATAN GRETARSSON

Groa heldur & Georg, fjogurra ara gdmlum snada og vid hlid peirra stendur
: Sigurbjérg. Peer Grda og Sigurbjorg eru bada leikskolakennarar. { rtamunum
. liggja paer Karitas, 5ara, og Snaedis, 9 ara.

Heidursfélagi Umhyggiju, Sigridur Bjsrnsdéttir listmedferdar- :
: freedingur, sem oft var kéllud Sigga leikkona hér 48ur fyrr og
i rédi eitt sinn vldum & leikstofu barnadeildar og sidar Barna- :
: spitala Hringsins bra sér { heimsékn & ndverandi leikstofu BH
: med jdsmyndara og bladamanni Umhyggju. Par hitti hin fyrir
¢ brir litlar stalkur og einn litinn dreng og raeddi vi& pau um
i pad hvad pau veeru ad gera sér til skemmtunar og dundurs undir
¢ handleidslu tveggja leiksskdlakennara, peirra Gréu Gunnars-
: déttur og Sigurbjargar Guttormsdéttur. Margt hefur breyst :
¢ sidan Sigridur vann med bérnunum 4 Landspitalanum og bétti
¢ henni ekki sist mikid til koma hvad adstadan var nd ordin allt :
i 6nnur en ddur og adbunadurinn gédur. :

JOLAKORTID HENNAR
ALEXONDRU ASPAR

lexandra Osp Snaebjérns-
déttir er tiu ara og a
eidurinn af jolakorti Um-

hyggju &rid 2010. Alexandar Osp
hefur gaman af ad féndra og
teikna og notar hverja stund til
pess. Pad var ekki vandamal ad
fa hana til ad teikna jolakort sem
endadi med pvi ad verda jolakort
Umbhyggju i &r. Alexandra Osp
er i fimmta bekk i Arbaejarskéla
en pvi midur parf hun ad heim-
seekja Barnaspitala Hringsins
reglulega og fara par i lyfjagjafir
og eftirlit par sem han er med
gigtarstjukdéminn lupus. Sandra,
mamma hennar, segir ad litla
stulkan fondri og teikni mikid
pegar hun er inni a spitalanum og ekki sidur heima og
i skélanum. Jélakortid sem verdur prentad i silfri var
upphaflega litad ut i 61l horn. A pvi er j6lasveinn og
litlir alfar og yfir peim stjérnubjartur heiminn. Peir sem
hafa 4huga a ad eignast petta fallega kort settu ad flyta
sér ad hafa samband vid skrifstofu Umhyggju i sima
5524242.
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TEXTI: FRIDA BJORNSDOTTIR / UOSMYNDIR FRA MALPINGINU: JONATAN GRETARSSON

GLASILEGT AFMALISPING

UMHYGGJU 30 ARA

Umhyggja, félag til studnings langveikum bérnum fagnadi 30 ara afmaeli sinu med glaesilegu malpingi sem haldid var
a Grand Hételi i Reykjavik, 25. Oktéber, 2010. Pétt malpingid veeri haldid a kvennafridaginn var pad feikivel sétt
enda malefnid ahugavert, en fjallad var um stéduna i heilbrigdispjonustu langveikra barna undir yfirskriftinni Hver

a pa ad laekna mig?

alpingid héfst med &varpi Leifs Bardarsonar,

formanns stjérnar Umhyggju. Sidan ték Elin

Hirst fréttamadur vid stjérninni en nemendur

ar Ténlistarskéla Seltjarnarness hafdu leikid &

hlj63feeri 4 medan pinggestir streymdu i salinn.
Fyrstur til ad 4varpa pingid var herra Olafur Ragnar Grimsson,
forseti islands og verndari Umhyggju. P4 ték til mals Jéhanna Sig-
urdardéttir forsaetisrddherra og ad &varpi hennar loknu var
henni afhent gullmerki Umhyggju.

Asgeir Haraldsson, préfessor og yfirlaeknir barnaspitalans, fér
yfir préun i barnalaekningum hér & landi og Elisabet Konréds-
déttir hjukrunarfreedingur taladi um: Fjélskylduhjidkrun, hvad
er pad? Elin Hirst 4tti heidurinn af myndbandi sem synt var en
bar birtust vidtsl vid sjiklinga sem legid hafa 4 barnaspitélunum
fra 1960 til 2010 og vidtsl vid foreldra. Gédur rémur var gerdur

6 UMHYGGJA1.TBL.

Heidursgestir, forseti [slands Olafur Ragnar Grimsson og Jéhanna Sigurdardéttir
forsaetisradherra. Hja peim sitja Elin Hirst fundarstjori, Leifur Bardarson,
formadur Umhyggju og Ragna Marinésdéttir, framkvaemdastjéri félagsins.

Bakarameistarinn { Sudurveri faerdi Umhyggju veglega afmaelistertu sem gestir
malpingsins gaeddu sér & f pinglok.



ad myndbandinu sem segir merka ségu og 4 erindi til okkar allra.
Eftir kaffihlé flutti Sveinn Magnusson, yfirlaeknir Gr heilbrigdis-
réduneytinu, kvedju Gudbjarts Hannessonar heilbrigdisradherra,
sem ekki hafdi tok & ad sitja pingid. Bérn Zoéga forstjéri LSH, flutti
erindi og Sigridur Rut Stanleysdéttir, médir langveiks barns,
taladi. Sigurdur Gudmundsson, forseti Heilbrigdisvisindasvids
Haskola Islands, hélt sidan reedu og einnig Leifur Bardarson,
formadur Umhyggju og yfirleeknir 4 geedadeild visinda-, kennslu-
og gaedasvids LSH. D4 téku reedumenn pétt i pallbordsumraedum.
[ pinglok var Sigridur Bjsrnsdéttir, listberapisti valin heidurs-
félagi Umhyggju og sidan var borin i salinn afmeelisterta sem
BakarameistarinniSudurverifeerdi Umhyggju itilefni afmaelisins.
Hér a eftir ma lesa Gtdreetti Ur reedu fra malpinginu.

prir gladbeittir laeknar spjalla vid forseta [slands, peir Leifur Bardarson, Bjérn
Zoéga og Sigurdur Gudmundsson.

Horft yfir malpingssalinn & Grand Hoteli.

. ALYKTUNMALPINGSUMHYGGJU

Malping Umhyggju, félags til studnings langveikum bérnum,
haldid & Grand hoételi Reykjavik manudaginn 25. oktéber
: 2010 sambykkir eftirfarandi alyktun:

Félagid og malpingid lysa ahyggjum af stodu heilbrigdispjon-
ustu langveikra barna & naestu arum og velta fyrir sér hver
i stadan verdur &rid 2015. Gridarlegar framfarir hafa att sér :
i stad & svidi barnalsekninga og uménnunar langveikra barna
4 undanféornum aratugum og mikid aunnist i réttindamalum :
pessa hdps. Vaxandi ahyggjur eru hins vegar af nidurskurdi
i heilbrigdispjonustu, atgervisflotta ur heilbrigdisstéttum og
¢ pvi ad langveik born purfi ad sitja & hakanum. Mikilveegt er
ad hin frabaera proun sem ordid hefur & pessu svidi & undan-
férnum arum stddvist ekki. Oskad er eftir pvi ad yfirvéld leggi
sitt & vogarskalarnar til ad tryggja aframhaldandi frampréun
a pessu svidi.

Forseti [slands &varpar malpingsgesti.

AVARP FORSETA ISLANDS,
OLAFS RAGNARS GRIMSSONAR

ugsjénirnar sem verid hafa leidarljés Umhyggiju &
langri leid eiga 4 pessu afmaelisari meira erindi en
nokkru sinni fyrr til okkar allra, pjédarinnar; eru &
vissan hatt pau vidmid sem samfélagid allt parf ad
gera ad sinum.
Umhyggja, félagsskapurinn, hefur ordid takn fyrir samkennd,
hvernig taka skal { métbyr afstédu med lifinu, samkennd sem hefur
n&d djlpri rétfestu i vitund Islendinga. A3 félagi takist ad skapa
slikan streng { huga heillar pjédar er vitnisburdur um arangur ykkar
og um leid veganesti sem nyst getur til frekari 4hrifa, langveikum
bérnum, foreldrum peirra og adstandendum til heilla.

Umhyggja, nafnid, hefur lika gefid ordinu sjalfu nytt gildi, merk-
ingu sem pad atti ekki 40ur en hefur smétt og smatt 6dlast vegna
verkanna, barattunnar sem er pjédinni kunn og hdin metur mikils.
Fatt synir betur pau pattaskil sem ordid hafa i kjslfar verkanna
sem pid hafid undanfarna &ratugi sett 4 oddinn en ad fallegt ord
i islenskri tungu, gamalt og gott, hefur eignast nyja, jakveeda og
djdpsteeda merkingu.

Timamotin, afmaelisarid, eru pvi vissulega tilefni til ad gledjast
en lika hvatning til ad takast 4 vid verkefnin sem blasa vid, erfid-
leika sem hja mérgum fjslskyldum hafa { kjslfar hrunsins ordid
brynni, nista vida salarlifid og stofna i heettu samstédunni innan
fjslskyldunnar.

SU fataekt sem setur nd svip & pusundir heimila, bidradirnar
eftirmatveelum sem & vissan hatt eru ordinn mestismanarblettur
4 okkar islenska samfélagi, hafa gert fjdlskyldunum sem glima
vid slik orlog illa kleift ad purfa til vidbdtar ad takast 4 vid lang-
varandi veikindi barna sinna; fataektin og matarskorturinn geta
magnad sjukddma og gert brautina til betri heilsu ad gryttri gétu.

Pessar adstaedur i pjédfélaginu gera erindi Umhyggiju brynna en
adur og reynslusjéd ykkar enn verdmaetari, rdd og leidsdgn dyr-
meet fyrir alla sem abyrgd bera i glimunni vid lausn pessa vanda.

Umhyggja, starfid a4 vegum félagsins er pé umfram allt arétting
bess grundvallarbodskapar ad velferd barnanna parf ztid ad vera
i fyrsta seeti, hljéta pann forgang sem saemir i okkar samfélagi.

Pvi er erindi Umhyggju jafn aridandi nd og fyrir prjatiu arum; a
vissan hatt meira knyjandi pétt drangurinn hafi & mérgum
svidum verid zerinn, baett lif og heilsu um landid allt.

Malpingid er mikilveegur vettvangur til ad skapa vidteekt sam-
starf, studla ad lausnum sem eru adkallandi.

Eg feri Umhyggju 4 bessum timamétum pakkir pjé8arinnar og
6ska félaginu velfarnadar i vandasémum verkefnum.

UMHYGGJA1.TBL.
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MIKLAR SKYLDUR GAGNVART
VEIKUM BORNUM OG FJOLSKYLDUM DEIRRA

+Veentanlegri barnsfaedingu fylgir jafnan mikil eftirvaenting og tilhlokkun en pé oft blandin akvednum kvida.
Spurningin um pad hvort barnid verdi heilbrigt er undirliggjandi hja verdandi foreldrum. Blessunarlega er pad
langoftast raunin - en pé ekki alltaf. Ef barn er veikt og ef veikindin eru alvarleg hefur pad gifurleg ahrif a lif
foreldra og fjolskyldu.,” sagdi Johanna Sigurdardéttir forseetisradherra i dvarpi sinu & malpingi Umhyggju.

Jéhonnu Sigurdardéttur var afhent gullmerki Umhyggju fyrir framlag hennar
til malefna langveikra barna & undanférnum &rum. Hér eru med henni Leifur
Bardarson formanni og Ragna Marinésdéttir framkveemdastjéri Umhyggju og
Hilmar Lather Davidsson, 5 ara, sem afhenti Jéhonnu blom.

orsaetisrddherra sagdi ad samfélagid hefdi miklum

skyldum ad gegna gagnvart veikum bérnum og fjsl-

skyldum peirra og skyldurnar kref8ust mikils af heil-

brigdiskerfinu, félagslega kerfinu og menntakerfinu

sem verdi ad vera i stakk blin ad maeta fjslbreyttum
og einstaklingsbundnum pérfum barna og foreldra peirra. Hin
baetti vid ad um langt skeid hefdum vid getad statad af gdédri
heilbrigdispjénustu, vel bunum sjikrahdsum, faerum sérfraed-
ingum og 6dru fagfélki enda veeri undirstada allrar pjénustu vel
menntad starfsfélk og 6flug sérfraedipekking sem allt vaeri hér
fyrir hendi.

Pegar J6hanna ték til starfa i félagsmalaraduneytinu 2007 s
hin vel hve pottur var vida brotinn i pjénustu vid bérn og
fidlskyldur peirra. Pad hafi pvi verid dnzsegjuefni pegar Alpingi
sampykkti fjdgurra 4ra dzetlun sem hiin lagdi fram um adgerdir
til ad styrkja st6du barna og ungmenna og sett var 4 fét sam-
rédsnefnd til ad vinna ad framgangi aeetlunarinnar. Par var
kvedid & um haekkun barnabdta til tekjulagra fjslskyldna, leng-
ingu feedingarorlofs, studning vid foreldra | uppeldisstarfi,
eflingu forvarna og adgerdir gegn vimuefnaneyslu og tilgreindar
adgerdir  bagu barna og ungmenna med proskafravik, hegdunar-
erfidleika og gedraskanir, adgerdir i pagu langveikra barna og
barna { vimuefnavanda, auk adgerda til ad vernda bérn og ung-
menni gegn kynferdisbrotum og styrkja st6du barna innflytjenda.

Settir voru fjdrmunir { 4tak til ad vinna 4 bidlistum eftir grein-
ingu hja Greiningar- og rddgjafarstdd. ,En pad verdur ad segjast
sem er ad eftir pvi sem greiningum fjlgadi kom ae betur i ljés
skortur 4 medferd og Urraedum.” Togstreita milli rdduneyta,
rikis og sveitarfélaga vard ljésari, um framkveemd og kostnad
vegna medferdar og annarra trraeda sem bitna 4 pjénustunni. |
mali J6hénnu kom fram ad 4 medan tekist er 4 um hver eigi ad
framkveaema hlutina og hver eigi ad borga fyrir medferd og

UMHYGGJALTBL.

Urraedi lidi bérnin og foreldrar peirra, og reyndar fagfélkid lika.
»NU stendur fyrir dyrum sameining félags- og tryggingamala-
rdduneytisins og heilbrigdisraduneytisins { nytt velferdarradu-
neyti og med peirri breytingu bind ég miklar vonir vid ad muirar
falli og rutt verdi Gr vegi margvislegum hindrunum sem allt of
oft verda 4 vegi foreldra sem purfa 4 pjénustu ad halda fyrir
bérnin sin.”

Jéhanna sagdi pad hugdarefni sitt ad pjénusta vid bérn og
fjolskyldur peirra veeri veitt | eins miklum meeli og kostur veeri
inni & heimilum og i neerumhverfi barnanna, og svokéllud fjslkerfa-
medferd sem farid veeri ad veita & vegum Barnaverndarstofu
midadi ad pessu og sneri ad fjdlskyldum unglinga med fjslpaettan
hegdunarvanda par sem vistun utan heimilis veeri talin koma til
greina. Radid hafi verid til starfa fagfélk i tvé teymi til ad sinna
medferdinni.

Hin sagdist lika hafa miklar veentingar til ,notendastyrdrar
persénulegrar adstodar”. | tengslum vid fyrirhugadan flutning
malefna fatladra til sveitarfélaganna um naestu dramét munu
liggja fyrir drog ad frumvarpi um breytingar 4 [6gum um malefni
fatladra par sem gert er rad fyrir brddabirgdadkvaedi um pessa
bjénustu sem sérstakt samstarfsverkefni rikis, sveitarfélaga og
heildarsamtaka félks med fotlun. Midad verdi vid ad skipuleggja
bjénustuna & forsendum og undir verkstjérn notandans um leid
og htin verdi sem heildstaedust milli 6likra pjénustukerfa. ,Eg sé
fyrir mér ad petta pjénustuform geti ordid fétludum bérnum og
foreldrum peirra mikil stod og aukid méguleika peirra til ad lifa
lifi sinu eins og adrar fjslskyldur med bérn.*

Jéhanna sagdi enn fremur ad i fyrra hefdi verid gerdur sam-
starfssamningur priggja réduneyta og samstarfs sveitarfélaga
um tilraunaverkefni til styrktar langveikum bérnum og bérnum
med ofvirkni og athyglisbrest. Fjldi umsékna barst um styrkir
fré sveitarfélogum til ad efla studnings- og naerpjénustu vid
bessi bérn og var 80 milljénum kréna Gthlutad til fjslbreyttra
verkefna Forsaetisradherra vék ad pvi ad nd veeru erfidir timar |
samfélaginu og menn steedu frammi fyrir miklum nidurskurdi i
rikisdtgjdldum sem pvi midur veeri Shjdkveemilegur. Vandaverk
veeri ad forgangsrada verkefnum vid svo erfidar adsteedur. Rikis-
stjérnin hefdi dkvedid pratt fyrir miklar hagraedingar- og sparnadar-
adgerdir, ad veita fé til dzetlunar um adgerdir til ad styrkja stodu
barna og ungmenna og fylgst yrdi grannt med ahrifum nidurskurd-
arins & bérnin okkar og ungmennin. Ekkert meetti par bresta.

Lokaord Jéhénnu Sigurdarddttur forsaetisrddherra voru: ,Vid
megum ekki missa kjarkinn. Okkur mun takast ad vinna okkur Gt
ar vandanum. Vid skulum pvi horfa til framtidar, spila eins vel og
vid getum Ur pvi sem vid héfum, vera framsyn og bjartsyn, vera
i sékn, ekki vérn. bannig mun okkur vel farnast.”



Asgeir Haraldsson, préfessor og yfirlaeknir BH.

VID ERUM KOMIN
LANGA LEID

Vid erum komin langa leid i préun barnalsekninga a
islandi og héfum vissulega n48 umtalsverdum arangri
4 mdrgum svidum ad pvi er kom fram i mali Asgeirs
Haraldssonar, préfessors og yfirlaeknis BH, & malpingi
Umhyggju. Hann sagdi ad pé settum vid eftir ad sigra
marga fjallstinda. Barnaspitalinn veeri harla vel taekj-
um buinn, ekki sist vegna mikils studnings margra adila,
og hefdi & ad skipa frabzeru starfsfélki sem ynni storf
sin af metnadi, fagmennsku og jafnvel astridu.

/4

BH eru medhoéndlud bérn sem feedst hafa allt

nidur i 500 g ad pyngd, og eru feedd jafnvel pbrem

manudum fyrir timann, upp {18 &ra unglinga. ,Vid

héfum ndd téluverdum &rangri p6tt mérg verkefni

séu fram undan,” sag8i Asgeir og syndi linurit ir bk
Steingrims Matthiassonar, héradsleeknis & Akureyri, fré 1920. Par
métti sjd barnadauda & islandi fra 1840-1900 en i upphafi tima-
bilsins déu 300-400 bérn af hverjum 1000 4dur en pau nddu
fimm &ra aldri. Smdm saman laekkadi pessi tala litillega og var |
lok timabilsins komin nidur i 200-300. Asgeir sagdi ad svona
télur veeru enn til i fataekustu rikjum heims. Haest komust tsl-
urnar upp i 700 af pdsundi og topparnir fylgja faréldrum kig-
hésta, mislinga, barnaveiki o.fl. sjikdéma. Nuna tilheyra pessar
stadreyndir ségulegum stadreyndum.

Pegar Landspitalinn reis 1930 var engin barnadeild 4 spitalan-
um en hdn ték til starfa 1957 og var flutt i nyrra hisnaedi 1965.
Asgeir sagdi ad smatt og smatt hefdu menn hér farid ad geta
laeknad sjikdéma sem 4d8ur voru blaeknandi og jafnframt hefdi
fislgad i laeknalidinu. Hann sagdi lika ad 4 [slandi hefdi ménnum
tekist vel til med sjukdéma eins og maenuveiki. Hér var farid ad
bslusetja gegn veikinni upp Ur 1950 og voru Islendingar med
fyrstu pjédum sem téku upp pessa bélusetningu.

Margir sigrar unnust og ménnum lzerdist lika hvernig bérnum
lidur & spitalanum. Fyrir 50 4rum eda svo greindust bérn med
krabbamein og déu. Tiu, fimmtan til tuttugu arum sidar fér pad
ad breytast. ,NU er svo komid ad um 80% barna sem greinast
med krabbamein lifa sjikdéminn af og leeknast.” Pad er lika farid
ad skoda hvada ahrif veikindin hafa & barnid og framtid pess, a

fislskylduna og systkinin og farid ad veita peim pattum meiri
athygli en gert var. Pegar menn voru komnir 4 pad stig ad byggja
nyjan spitala var markmidid ad baeta alla pjénustu vid bérn hvar
sem veeri i kerfinu og sj4 til pess ad pjénustan veeri ekki Gti um
allar trissur og sagdi Asgeir ad pad hefdi tekist ad hluta. Barna-
spitali Hringsins ték til starfa i nyju hisnaedi snemma &rs 2003.

Asgeir hélt 4fram og sagdi ad ekki veeri haegt ad fjalla um pjon-
ustuna an pess ad nefna ad ymsir bakhjarlar hefdu stutt spital-
ann; félagasamtok, einstaklingar, fyrirtaeki og jafnvel bérn sem
héldu tombélur i fjaréflunarskini. Allt petta teldi og skipti mali
en um 80% af taekjum spitalans veaeru par fyrir tilstilli einhverra
sem hefdu gefid pau. En skyldur spitalans eru miklar og abyrgdin
lika. Par er borin abyrgd & bjénustu vid veik bérn og fjslskyldur
beirra og ekki ma heldur gleymast ad BH er kennslusjukrahds.
NU er svo komid ad barnaleekningar hafa préast i ad vera sér-
greinaskipt freedigrein. ,A BH hafum vid 4 ad skipa sérfraed-
ingum { flestum en b6 ekki 8llum sérgreinum fagsins.” Og hver er
arangurinn? Ef litid er 4 ungbarnadauda pa na nd 2,5-2,6 bérn af
hverjum 1000 ekki eins ars aldri og er bad mikil frampréun.

DPad kom fram { mali Asgeirs a8 allir geetu verid sammala um a8
n&dst hefdi mikill arangur sem veeri mérgum adilum ad pakka,
barnaleeknum, faedingarleeknum, hjikrunarfélki og fjsldamérg-
um &drum. ,En betur mé ef duga skal,” sagdi hann og baetti vid
ad fjolmorg verkefni vaeru enn dleyst.

Fram undan eru betri og skipulagdari greiningar og medferdar-
vinna. Vissulega eru blikur & lofti pvi ad laeknar hafa farid fra BH
og starfsfélki faekkad. ,En vid berum pa von i brjdsti ad vid get-
um samt ndd enn frekari &rangri. Vid erum komin langa leid fra
bvi ad vera fataekasta pjdd | Evrépu med haesta barnadauda i ad
vera med einn besta drangur sem vid pekkjum, gott starfsfélk og

dgaeetar adsteedur.”

Asgeir Haraldsson, Bjorn Zoéga forstjori LHS og Sigurdur Gudmundsson
fyrrum landlaeknir.

Heilladskaskeyti fra Herthu W. Jonsdottur
Umhyggja prjatiu ara
Pad er fagnadarefni ad sa litli sproti sem

var grédursettur fyrir 30 &rum er ordinn ad
sterku og laufmiklu tré par sem langveik

born, foreldrar peirra og fjolskylda fa skjol
og styrk. Bestu kvedjur og hamingjuéskir og
pakkir til allra peirra sem i keerleika hafa lagt hond a plég. Megi
Umhyggja dafna enn og styrkjast Hertha Wendel Jonsdéttir
PS Résin taknar annriki og sképun, raudi liturinn taknar pad
hugrekki sem parf til ad na arangri, sagdi Hertha i skeytinu
sem var skreytt fallegum raudum résum.

Hertha W. Jonsdattir.

UMHYGGJA1TBL.
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Sveinn Magnusson yfirlaeeknir i Heilbrigdisraduneytinu flytur avarp.

I—IEILBRIGDISDJC/}NUSTA LANGVEIKRA BARNA
MIKILVAGUR MALAFLOKKUR

Heilbrigdisradherra, Gudbjartur Hannesson, sa sér ekki feert ad maeta a8 malping Umhyggju en Sveinn Magnus-
son, yfirlaeknir i Heilbrigdisraduneytinu flutti kvedjur radherrans og avarpadi malpingsgesti.

veinn sagdi ad afmeeli veeru alltaf 4kvedin timamét eda

afangi sem g6d hefd veeri ad halda upp 4 og gledjast

yfir. Dad veeri fagnadarefni ad & pessum timamétum

veeri efnt til umraedu um jafn mikilveegan mélaflokk og

heilbrigdispjénusta langveikra barna veeri. ,Pegar
skodadar eru greinar um upphaf og ségu félagsins Umhyggju og
vidtsl vid pba sem stadid hafa par i stafni er greinilegt ad mikid
hugsjénafélk hefur unnid émeelt og Seigingjarnt starf med
hagsmuni langveikra barna ad leidarljési. Peirra innri eldur
hefur lyst pbeim fram & veginn og peir hafa lagt sitt 168 4 vogar-
skalina til ad breyta vidhorfum og uménnun langveikra barna,”
sagdi Sveinn. Hann baetti vid ad einnig veeri ljést ad innan pessa
félags hefdu foreldrar, fagfélk og adrir adstandendur langveikra
barna ndd ad taka héndum saman og vinna pannig betur ad
framgangi sameiginlegra markmida. Hugsjénafélk veeri hverju
bjédfélagi mjog mikilvaegt, ekki hvad sist & timum eins og ny, pvi ad
bad hrifi adra med sér og vaeri samferdafélki sinu hvatning til

gbdra og beigingjarnra verka.

Fra pallbordi, f.h. Sveinn Magnusson, Sigridur Rut Stanleysdottir,
Bjorn Zoéga og Elisabet Konradsdottir.

LA timamétum sem pessum leitar hugurinn til baka og menn
velta fyrir sér hvad hafi dunnist og hvad hafi breyst. Enn fremur
veltum vid fyrir okkur hvert vid viljum stefna { framtidinni. Spurn-
ingar eins og hvar verdum vid eftir eitt 4r? ... fimm 4r? eda tiu ar?
vakna. Hér & pessu mélpingi er spurt ad pvi hvernig heilbrigdis-
bjénusta vid langveik bérn verdi &rid 2015. Til er gott og gamalt
méltaeki sem vid pekkjum &ll og hafa ber i huga begar pvi er svarad.
Maltaekid er: ,, Pad kemur fram i seinna verkinu sem gert er { pvi
fyrra“. Méltaekid dregur fram ad pad fer pvi eftir pvi hvernig vid
tékum & malum i dag hvernig framtidin verdur.

-‘ C) UMHYGGJA1.TBL.

Fyrrum heilbrigdisradherra, Ingibjorg Palmadoéttir, og Gudrin Ragnars, deildarstjéri
i Rjodrinu. Bygging Barnaspitala Hringsins hofst i radherratid Ingibjargar.

Vid Islendingar héfum verid mjog stolt af heilbrigdiskerfinu
okkar og pvisem dunnist hefur 4 undanférnum arum og aratugum.
Vidhorf til barna og barfa peirra hefur gjérbreyst. Deir sem starf-
ad hafa med Umhyggju eiga 4n nokkurs vafa patt i pvi.”

Og Sveinn beetti vid: ,Heilbrigdisstarfsfélkid okkar er vel
menntad og med mikla pekkingu sem pad hefur sétt sér baedi
innan lands og utan. Pekkingin sem pannig hefur borist milli
landa er mikilveeg. Heilbrigdisstarfsfélkid er lika med djipstaed-
an metnad til ad vinna vel { bagu sinna skjélsteedinga. Mér hefur
oft verid hugsad til pess & alpjéda heilbrigdispbingum par sem
sitja fulltrdar 193 pjéda og par sem dreift er nidurstédutélum
landa heimsins um &rangur { hinum ymsu maelanlegu pattum
heilbrigdispjédnustunnar ad par er petta litla land pratt fyrir allt
i efsta saeti i fjsldamdrgum lidum.” Sveinn kvad petta umhugs-
unarefni og vert ad dast ad pvi pétt vid gerdum okkur ekki alltaf
grein fyrir pvi ad vid staedum framar stérpjédum. Hann sagdi ad
lokum ad hann hefdi upplifad ad langveik bérn hefdu kannski
ekki alltaf notid peirrar pjénustu sem hefdi verid haegt ad veita
beim enhann héldiad menn hefdu beitt 4 bann veg ad pjénustan
hefdi vonandi batnad. ,Hver 4 b4 ad leekna mig spyr ég aftur.
Svarid er vid 6ll. Vid purfum ad taka saman héndum hvar sem
vid erum i kerfinu.”



Anna Olaffa Sigurdardéttir, svidstjéri hjukrunar & Barnaspitala Hringsins
0g Bjorn Zoéga, forstjori LSH.

BARNASPITALINN
LANGBEST BUINN
T/AKJUM ALLRA
DEILDA LSH

Bjorn Zoéga, forstjéri LSH, reeddi 4 malpingi Umhyggju
um astandid i heilbrigdismalum hér & landi og sagdi ad a
bremur drum hefdi ordid ad draga saman i rekstri Land-
spitalans um 21%. Hann nefndi lika hver veeri styrkur
okkar islendinga. Burdarmalsdaudi veeri leegstur hér
midad vid pau l16nd sem vid berum okkur saman vid.
Krabbameinslaekningar vaeru vel samanburdarhzefar
vid pad besta i heimi og midad vid mannfjélda geetum
vid islendingar Strilega mikid. Bjérn bzetti vid ad
Barnaspitali Hringsins veeri vel buiinn teekjum og liklega
langbest buinn allra deilda Landspitalans.

jorn sagdi ad vid lifdum liklega lengst peirra pjéda

sem vid baerum okkur saman vid. Vid draegjumst ekki

aftur ar heldur faerdust adrar pjédir naer okkur. Offita

veeri hins vegar mikid dhyggjuefni og veeri litid 4 télur

frd 2007 vaerum vid fjarri Nordurlandapjédunum
en néleegt Bretum sem vid vildum ekki mida okkur vid. Offita
hefdi aukist hvad mest 4 Islandi.

Ari& 2007 pegar landsframleidslan var tsluvert ha eyddum
vid miklum peningum i heilbrigdiskerfid, ad ségn Bjérns, vorum
& sama bili og norreenu pjédirnar. NU hefur landsframleidslan
dregist saman meira en framlég til heilbrigdismala. ,Vid erum
ung bj6d, med peim yngstu innan OECD sem gerir pbad ad
verkum ad heilbrigdiskerfid setti ad vera édyrara. Aldurshép-
urinn 65 4ra og eldri er adeins 10% bjé8arinnar. A naestu fimm
&rum verdur 17% aukning { bessum hépi. Allir verda ad bitast um
sému kékuna svo kannski er dstandid ekki svo gleesilegt.” Degar
litid er & hlutfall pess sem sjuklingurinn borgar sjalfur og sidan
skattarnir pd er pad mismunandi milli landa en vid erum par
mjog naleegt Nordurlandapjédunum.

Gaetu lert af heilbrigdisstéttunum
Samkvaemt télum frd 2002-2008 hafa framlég til almanna-
trygginga og velferdarmala aukist hér mest, téluvert til mennta-
mala og beett hefur verid i heilbrigdismal en ekki neerri eins
mikid og { hina flokkana ad ségn Bjérns. , Ef vid berum saman drangur
i menntamalum og heilbrigdismalum pa held ég ad menntamalin
hefdu eitthvad ad leera af okkur. Pad var byrjad ad spara 4 Land-
spitalanum og draga ur fjarframldgum til hans 16ngu 4dur en
einhver kreppa kom. Hlutfall Landspitalans af heildarutgjsldum
til heilbrigdismala hefur farid minnkandi og laekkad hlutfallslega
mest. A premur drum erum vid bin ad minnka spitalann um 21%.
~Degar skodadur er styrkur okkar,” sagdi Bjérn, ,pa er pad na-
laegdin, stuttar bodleidir og greidur adadgangur ad sérfraeding-
um. Vid héfum margar undirsérgreinar beedi 4 Barnaspitalanum
og annars stadar & Landspitalanum og barnaleekningar eru
vinsee| sérgrein sem ungir leeknar fara og leera & bestu stédum |
Evrépu og Bandarikjunum. Veikleikarnir eru peir ad vid héfum
ekki allar undirgreinarnar. Vegna mannfeedar geta ekki allir laeknar
sem eru med sérstaka undirsérgrein helgad sighenni, heldur verda
beir ad sysla vid ymislegt annad lika. Petta getur feelt fra pvi menn
eru kannski ad koma Gr umhverfi par sem peir unnu adeins i sinni
sérgrein. Vegna famennisins neest ekki ad byggja upp pverfag-
legt teymi utan um alla sjikdéma. Vid getum ekki gert allt p6tt
vid gerum mikid og oft verdur ad senda sjuklinga til Gtlanda.”
Bjorn sagdi enn fremur ad hrunid veeri helsta dhaettan sem og
atgervisflétti. Pegar hefdu lykilstarfsmenn horfid & braut og
liklegt ad fleiri settu eftir ad fara. ,Vid erum ad preyta okkar
gdda félk of mikid og pvi bjédast betri kjér, adstada og ytra um-
hverfi annars stadar. Pad eru ekki beint launin sem trufla heldur
umhverfi éstédugleika og d6ryggis og pad hvort pjédfélagid sé
yfirhfud & vetur setjandi.”

Umhyggja

B I6masending med innilegum hamingjuéskum kom fra

samstarfsfolk & Haaleitisbraut 13, par sem Umhyggja

er til hisa med 6drum samtokum. Kvedjan kom fra
ADHD samtkunum, Fjolskyldumidst6dinni, Lands-
stokunum Proskahjalp, Sjonarhdli, radgjafarmidstod,
Styrktarfélagi lamadra og fatladra, T6lvumidst6d
fatladra og Umsjénarfélagi einhverfra.
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Pad urdu fagnadarfundir pegar Elisabet hitti Sigridi Bjornsdottur listmedferdarfraeding & malpingi Umhyggju en paer hafdu unnid saman a Landakoti fyrir allmérgum arum.

,DAD SPURDI MIG ENGINN HVERNIG MER LIPI

Elisabet Konradsdéttir barnahjikrunarfreedingur hefur lengi haft dhuga a fjélskylduhjukrun. Umhyggja vildi
vita um hvad malid snyst og hvernig haegt er ad hjukra heilli fjslskyldu i einu. Vid hittumst a skrifstofu hennar

a Barnaspitala Hringsins.

lisabet hefur sinnt bérnum og fjslskyldum peirra neer
alla sina starfsaevi. Henni er vel kunnugt um alagid a
fislskyldur langveikra barna og pérfina fyrir samreem-
ingu i medferd.
JEftir grunnndm { hjikrun starfadi ég um hrid i
Noregi, segir Elisabet. ,Mig hafdi alltaf langad til ad sérheefa
mig | gedhjlukrun en i Noregi fér ég ad vinna 4 barnaspitalanum
i Oslé. Par var ég 4 barna- og nyburaskurddeild, sem er ansi
bung deild, mikid af farveikum bérnum og dhyggjufullum for-
eldrum. Eg fann mig afskaplega vel { bessu starfi og pegar heim
kom rédi ég mig & barnadeildina & Landakoti. Par starfadi pa
hépur af mjég svo haefu, samstilltu fagfélki, hjikrunarfraedinga
og laekna sem hafdu mikinn metnad fyrir frampréun i barnahjukr-
un og -leeknisfreedi. A pessum &rum starfadi einnig 4 Landakoti
Sigridur Bjornsdéttir listmedferdarfraedingur sem var mikill akkur
fyrir deildina. A Landakoti vakti hjukrun langveikra barna og fjél-
skyldna peirra dhuga minn, en par kynntist ég pvi hversu mikinn
studning fjdlskyldur barna med sykursyki purftu.”
Pegar barn greinist med sykursyki snertir pad alla fjslskylduna,
foreldra, afa og 6mmur og ekki sist systkini. Pad getur verid
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flokid ad komast | gegnum daginn fyrir fjdlskyldur barna med
sykursyki en blédsykurstjérnun er afar krefjandi verkefni. Uménn-
unin og eftirlitid er ad mestu i héndum fjslskyldunnar og audvitad
getad komid upp ymiss konar samskiptavandamal. Foreldrar purfa
endalaust ad vera ad setja sig { nyjar stellingar gagnvart barninu og
umhverfi pess og adlaga blddsykurstjérnunina proska barnsins og
unglingsins. Ef ekki tekst vel til med sykurstjérnunina getur pad
aukid likurnar & 88rum sjukdémum sidar & sevinni.

Studningur vegna daglegs lifs

»Pad var svo arid 2003 sem ég kynntist hugmyndafraedi fjslskyldu-
hjikrunar en pa hafdi ég hafid framhaldsndm i hjikrun. Pegar
barna var komid hafdi ég gert mér grein fyrir pvi ad adstod og studn-
ingur vegna sykursykinnar gekk ekki bara 0t 4 taeknilegar Utfeerslur



blédsykurstjérnunar, heldur ekki sist studning vegna daglegs lifs og
ad takast & vid pau ahrif sem langvinn veikindi geta haft 4 alla
fjslskyldumedlimi. Min reynsla hafdi sterkan samhljém med pvi
sem kennt var 4 ndmskeidinu i fjdlskylduhjdkrun en megininntak
hugmyndafraedinnar er ad veikindi séu vidfangsefni fjslskyldna
og bau hafi ahrif 4 allainnan hennar. Med gédri upplysingasflun,
neergaetni og vel igrundudum samtdlum vid fjslskyldumedlimi,
bar sem peir eru hvattir til ad tj4 sig um upplifun sina af veikind-
unum, geta hjukrunarfreedingar veitt drangursrikan studning og
jafnvel studlad ad breytingum & heilbrigdisvanda peirra,” segir
Elisabet.

Elisabet Konradsdottir hittir alla fjdIskylduna i einu og raedir um pau mal sem & henni
hvila. Myndin er birt med leyfi fjolskyldunnar. Ljosmynd Anna Ellen Douglas/LSH

Fjolskyldutré

Verkfeeri fjdlskylduhjikrunar eru nokkur. Par & medal er fjsl-
skyldutré sem allir medlimir fjslskyldunnar og jafnvel adrir sem
koma ad fjslskyldunni eru teiknadir inn 4. Dregnar eru linur &
milli einstaklinga - linur sem syna tegundir samskipta og tengsla
vidkomandi. ,Petta er 6metanlegt til ad gera sér grein fyrir pvi
hvernig tengslanet fjslskyldunnar er. A medan verid er a8 teikna
fislskyldutréd er gott ad spjalla um eitt og annad og oft opnast
gatt inn { ymis vandamél sem fjélskyldan parf adstod vid. Fjsl-
skyldur eru fléknar og i raun mé segja ad hver fjdlskylda sé saga
at af fyrir sig. Stundum er félk biiid ad upplifa mikla erfidleika
sem enginn hefur hugmynd um en hefur éneitanlega 4hrif 4 allt
sem gerist innan fjélskyldunnar.

Annad verkfeeri fjdlskylduhjikrunar eru svokalladar lykilspurn-
ingar. Adur en hjikrunarfraedingur hittir fislskyldu getur hann
undirblid sig med pvi ad lesa sér til um veikindin og pau gégn
sem til eru um sjuklinginn og fjélskyldu hans. Gott er ad setja
fram tilgdtu sem unnid er Gt fra og igrunda vel paer spurningar
sem mégulega geta varpad ljési & porfina fyrir aukinn studning.
Yfirleitt er buid ad setja saman lista af spurningum fyrir vidtalid
en svo spinnst pad gjarnan i ymsar attir eftir atvikum.

,Pad parf ad gefa félki feeri & pvi ad tja sig um upplifunina af
veikindunum og hvada ahrif pau hafa & fjélskylduna en oft er pad
svo ad i 8llum hamaganginum vid ad leekna sjiklinginn gleymast
adrir i fjdlskyldunni. Oft heyrum vid setningu eins og: ,,Pad spurdi
mig enginn hvernig mér lidur. | pessu er eimmitt kjarni fislskyldu-
hjikrunar falinn. Ad veita fjélskyldunni athygli og hlusta & hana -
ekki bara hinn veika.”

Elisabet segir ad ekki megi gleyma ad benda félki 4 styrkleika
fislskyldunnar, syna henni fram & hvernig Urreedin sem hdn
notar virka og hversu frébeerlega f6lk stendur sig i pvi ad takast
4 vid veikindin. Einnig segir hun oft gott ad benda & ad fleiri i
fjdlskyldunni geti ef til vill komid til adstodar ef peir fa neega
freedslu um vandamalid og hvernig & ad bregdast vid ef eitthvad
kemur uppa. Petta sé allt partur af fjslskylduhjdkruninni.

Innleiding 4 Landspitala

Arid 2007 var dkvedid ad innleida fislskylduhjikrun & Land-
spitala. D4 var Elisabet radin i halft starf vid innleidinguna. A
gdngudeild Barnaspitalans vinnur Elisabet einnig med teymi sem
i eru leeknar, hjukrunarfraedingar, nseringarfraedingur, félagsrad-
gjafi og salfraedingur. Petta teymi hittir reglulega fjdlskyldur barna
med sykursyki og farid er yfir mélin. ,Nylegar rannséknir hafa synt
ad ef ad unnid er markvisst med fjslskylduhjukrun upplifa fjél-
skyldur aukinn studning. Einnig hefur verid synst fram & gédur
studningur af hendi heilbrigdisstarfsfélks geti beett lidan adstand-
enda og jafnvel minnkad likur & pvi ad adstandendurnir sjalfir komi
sér upp veikindum ad véldum streitu.”

KANNTU SOGU AD
SEG‘JA? TEXTI: VIGDIS STEFANSDOTTIR

D ad er oft erfitt ad Utskyra fyrir 8rum hvernig manni :

lidur ef madur er med eitthvert heilkenni eda erfda- :
vandamal (erfdasjukdém). Lika ef madur er adstand-
i andi eda jafnvel umdnnunaradili (i vidum skilningi) einstaklings
i med erfdasjikdom eda heilkenni. :
i Par sem ég stundadi meistaranam var og er ennpé i gangi pré-
: gramm bar sem félk gat sent sdgur eda frasagnir af reynslu
: sinni inn 4 dkvedna vefsidu. Ségurnar eru af ymsu tagi. Sumar
i eru langar, adrar stuttar. Sumar eru sagdar af einstaklingi sem
: er med sjukdém eda heilkenni og adrar af einhverjum peim :
: sem er nalaegt honum. Raunar einskordast sidan ekkivid erfda-
¢ vandamél heldur eru alls konar langvinnir sjdkdémar og vanda-
¢ mal vidfangsefni peirra sem skrifa.
¢ Tilgangurinn er tvipeettur. Annars vegar sa ad freeda pa sem
: ekki bekkja til sjikdémsins eda pess heilkennis sem um
: reedir og hins vegar ad geta komid & framfeeri reynslu sinni.
i Reynslan er margvisleg og oft getur pbad sem einn reynir
¢ hjalpad 6drum. Pad er lika mikilvaegt ad rédd peirra sem :
glima vid ymiss konar vandamal vegna sjukdéma og heil- :
i kenna f4i ad heyrast. A ekki liggi i bagnargildi allt sem getur
¢ og hefur gerst, baedi gott og bad sem er minna gott. :
: Tilgangur pessa pistils var ad bidja lesendur um ad senda :
© inn ségur. Sdgurnar birtast 4 gen.is og pess verdur geett ad
i ekkert persénugreinanlegt sé { beim a8 svo miklu leyti sem :
. haegt er. Pad getur verid erfitt ef adeins einn einstaklingur
i er med vidkomandi sjikddm en pad sem birtist verdur birt :
: med leyfi pess sem skrifar.
i Sdgurnar mé senda 4 gen@gen.is og merkja , Ségur®.
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FYRSTU KYNNI SIGRIDAR RUTAR STANLEYSDOTTUR, FIMM BARNA MODUR, AF BARNASPITALA HRINGSINS VORU PEGAR HUN
OG MAPUR HENNAR EIGNUDUST ELSTU DOTTUR SINA FYRIR 22 ARUM. HUN FADDIST MED GALLA | PYAGLEIDURUM, LELEGT
ONEMISKERFI OG MINNI HATTAR HJARTAGALLA. ARID 2000 EIGNUDUST HJONIN TVIBURASYSTURNAR KSTLU 0G HEKLU
SEM FADDUST EFTIR 34 VIKNA MEPGONGU. FORELDRARNIR URBU FYRIR MIKLU AFALLI PEGAR HJARTALEKNIR SAGDI AD
HEKLA V£RI MED ALVARLEGAN HJARTAGALLA OG bYRFTI AD FARA TIL BOSTON i ADGERD. FLEIRI GALLAR ATTU EFTIR AD
KOMA i LJOS 0G HEKLA HEFUR FARID | OFAAR ADGERPIR HEIMA OG ERLENDIS.

Sigridur Rut Stanleysdéttir,
modur langveiks barns.

BARNID EINS OG
MUNADARLAUST

/

| KERFINU

Sigridur Rut Stanleysdéttir fjalladi 4 malpingi Umhyggju
um heilbrigdispjénustuna eins og hun birtist henni,
hvernig veeri ad eiga langveikt og fatlad barn og hvers
hun éskadi fyrir hond allra langveikra barna.

igridur Rut sagdi ad dhaett veeri ad segja ad hun hefdi

mikla reynslu af pjénustu heilbrigdiskerfisins vid lang-

veik bérn, baedi hér og erlendis. Oft gaeti verid erfitt

ad eiga langveikt barn 4 [slandi, adallega vegna kerfis-

ins. ,Vid erum aftur & méti afar lansém vegna pess
hversu gott fagfélk vid eigum.” Sigridur er oft spurd hvernig sé ad
eiga barn eins og Heklu. Hun svarar gjarnan ad pad sé gédur lifsins
skéli en lika s di erfitt, sérstaklega pegar félki finnist kerfid ekki
virka sem skyldi. Pad komi timar pegar likami og sal séu alger-
lega ad hruni komin og pvi sé ekki skritid ad skilnadartidni for-
eldra langveikra barna sé ansi ha. Alagid geti oft verid beeri-
legtPjénustun hérsegir hin nokkud géda! En alltaf megi gera
betur. Préunin hafi verid jdkvaed med tilkomu nyja Barnaspit-
alans, aukinni heimapjénustu og stofnun Sjénarhéls og Rjédurs-
ins. Pau hjén fengu fljétlega heimahjikrun og gott samband sé
a milli laeknis og fagfélks hja heimahjikrun svo ad allt eftirlit sé
mjog til fyrirmyndar. Pad dragi Ur dhyggjum foreldra og feekki
innldgnum en efla maetti pjénustuna enn frekar. Sélfraedipjénusta
hefdi verid vel pegin og naudsynleg svo ad foreldrar brenni ekki
of snemma ut. ,Hvad myndi kerfid gera p4?“ spyr hun.

,Gréflega ma skipta veikum bdrnum { tvo hépa: Bérn sem til-
heyra einu laeknasvidi og pau sem tilheyra mérgum svidum.” Barn i
fyrri hdpnum tilheyrir t.d. krabbameins-, heila- og taugasvidi,
hjartalseknasvidi, meltingar- og eda nyrnasvidi.“ Hennar mat er ad
bessi bérn fai mjog géda pjénustu. Malid vandist i hinum hépnum,
veikindin nai yfir mérg svid og eins og engin einn beri dbyrgd &
barninu eda fylgi malum eftir. Bérnin séu oft eins og hreinu bérnin
hennar Evu, munadarlaus { kerfinu. Pad sé afar sorgleg stada.

AN
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Foreldrar neydist oft til ad taka malin og verkstjérnina i sinar
hendur, par ed enginn einn beri dbyrgd. Deir standi einir { sam-
skiptum vid leekna erlendis, verdi ad fara yfir hvad hefur verid
gert og hvad purfi ad gera, fylgja malum eftir, taka afrit af gégn-
um og skrifa bréf til leekna. Petta geti ekki allir né sé haegt ad
setlast til pess af peim. Sigridur segist hafa tilheyrt b4dum pess-
um hépum, att barn med dkvedna sjukdémsgreiningu og annad
med fjélpeetta greiningu. Pegar Hekla feerdist yfir i hdp 2 tok vid
flékinn og erfidur kafli.Hdn vard munadarlaus i kerfinu. Enginn
dkvedinn adili hélt utan um mal hennar né fylgdist med peim.
,Eg purfti ad sja um allan pakkann og vera { sambandi vi& laekn-
ana erlendis, spyrjast fyrir um rannséknir o.fl. Enginn leeknir hafdi
tima til ad lesa sér til um svona sérteekt tilfelli. Mér var i raun hent
Ut i djdpu laugina dn pess ad kunna synda og purfti ad leera pad
fljott.” Sigridur hefur lesid fjélda leeknagreina vardandi heilkenni
Heklu og leeknaordin sem hin hefur purft ad fletta upp og
kynna sér eru ansi mérg.

Efst 4 dskalista Sigridar eru samraemdar reglur, svo ad &ll alvar-
lega veik born fai sému gddu pjédnustuna. Barnaspitali Hringsins
beri alla 4byrgd & laeknapjénustu og bérnin fai hana alla inni &
Barnaspitalanum og purfi ekki ad fara 4 marga stadi. ,Best veeri
ad akvedid verkferli feeri i gang pegar barn greinist alvarlega
veikt. Ma& b4 hugsa sér einhvers konar vidbragdsazetlun sem
tekur 4 &llum pattum. | ferlinu vil &g sja ad einn adili (umbods-
madur) sé gerdur dbyrgur fyrir vidkomandi barni. Pad skiptir
5llu méli a8 hafa allar upplysingar og rannséknir 4 einum stad. |
ferlinu veeru ad sjalfségdu dadfinnanleg samskipti vid 6ll sjukra-
hus, hérlendis og erlendis, sem umbodsmadurinn saei um. Eins
og gefur ad skilja skipta géd samskipti gridarlega miklu mali,
ekki adeins ad pau fyrirbyggi misték, heldur koma pau i veg fyrir
6parfa rannséknir og spara um leid peninga.” Sigridur segir ad i
ferlinu verdi ad vera afallahjalp fyrir foreldra og ad hlda purfi betur
ad andlegu hlidinni og fjdlskyldunni pvi ad i raun veikist 8ll fjél-
skyldan pegar barn greinist alvarlega veikt. ,Félk feer afall og fer i
gegnum sorgarferli.”

Sigridur vill lika ad komid verdi upp sjalfbodastarfi innan spita-
lans likt og vida erlendis. Dad sé gédur studningur vid foreldra og
starfsfélk spitalans. Djalfadir einstaklingar leysa foreldra af svo
ad peir geti t.d. fengid sér ad borda, farid i géngutdr eda skellt sér
i sturtu. Starfsfélk spitalans er of falidad til ad leysa foreldra af og
ekki geta allir fengid utanadkomandi adstod.

Sigridur nefndi ad kynna pyrfti foreldrum betur réttindi sin og
telur ad ny teekifeeri skapist vid sameiningu félagsmaéla- og heil-
brigdisraduneytis til betri og skilvirkari pjénustu. Hin spyr lika
hvort ekki sé betra ad reyna ad faekka ferdum barna til Gtlanda
og f4 sérfraedinga hingad til adgerda og fyrirlestrahalds.

Ad lokum sagdi hin: ,Dad mé aldrei gleymast ad spitalinn er
ekkert &n pess fradbaera félks sem par vinnur. Pvi skiptir sképum
ad sporna vid frekari flétta sérfreedinga og fagmenntads
hjakrunarfélks.” Velferd veikra barna sé best tryggd med gédri
samvinnu fagfélks og adstandenda og pannig megi best uppfylla
slagord Landspitalans: Umhyggja - Fagmennska - Oryggi -
Frampréun



Sigurdur Gudmundsson,

fyrrum landlaeknir og nu verandi
forseti Heilbrigdisvisindasvids
Haskola fslands.

VERDUR NAST /
KOSID UM STEENU |
HEILBRIGDISMALUM?

,,ég var bedinn um ad svara spurningunni: Hvernig verdur
bjonusta vid langveik bérn arid 2015? sagdi Sigurdur
Gudmundsson, forseti Heilbrigdisvisindasvids Haskéla
islands, 4 mélpingi Umhyggju. ,,Heidarlega svarid og opin-
bera svarid er: Eg veit pad ekki. En ég stla ad vona ad
okkur takist b6 ad halda i horfinu midad vid pad sem nu
er og vonandi baetum vid i.”

igurdur bad menn um ad velta fyrir sér hver veeru ein-

kenni gédrar heilbrigdispjénustu. ,Vid geetum 8l verid

sammala um ad hin parf ad vera markviss og markvirk,

skilvirk og nytin, parf ad gera eitthvert gagn. Vid

megum ekki mismuna félki, vid purfum ad ganga ad
bjénustunni med mannddarsjénarmid i huga. Pjénustan parf ad
vera & réttum tima og vid megum ekki bida of lengi eftir henni.
Hun parf ad vera midud vid parfir sjuklinga og pad skiptir kannski
mestu mali. Pjénustan m3 ekki snida sig ad porfum okkar sem
vinnum vid hana en pvi midur er pad allt of algengt.”

Sigurdur baetti vid ad sidast en ekki sist yrdi pjédnustan ad vera
drugg. P4 sagdi hann ad vandinn veeri s& ad ndna veeri dkvedid
gat & milli pjdnustunnar sem vid héfum og peirrar pjénustu sem
vid geetum haft og of mérg deemi veeru um ad pjénustan veeri ekki
i samraemi vid parfir sjuklinganna. ,Pad skortir abyrgd, samfellu i
bjénustuna, m.a. vegna pess ad upplysingadreifing er ekki nég og
vid hofum ekki getad nytt okkur taekni 20. aldarinnar med sam-

reemdar sjukraskrar. Pjénustan getur verid brotakennd pegar
margir koma ad, verkstjérnina skortir, samfelluna skortir og pa
verda alls kyns vandamal. Kerfi okkar er hannad fyrir bradapjén-
ustuna og kannski er pad ekkert undarlegt. Eigi ad sidur eru
steerstu verkefni heilbrigdispjénustunnar pannig ad pau snta
ad peim sem eru med langvarandi vandamal. Detta er ad sjalf-
s6gdu verkefni sem vid verdum ad sinna og vid erum vissulega
farin ad gera pad. Okkur hefur fleygt fram en vid erum ekki
komin alla leid.* Ari® 2001 kom Gt skyrsla fra Institute of
Medicine i Banarikjunum par sem sett voru fram nokkur hollrad:
Pjénustan verdur ad vera samfelld og stédug. Vid purfum ad
nyta teekni 21 aldarinnar betur, p.e.a.s upplysingataeknina, og
vid megum aldrei gleyma pvi ad verk okkar verda ad vera
gagnreynd. Pekkingin sem vid 6flum okkur med rannséknum parf
ad rata inn i medferd sjiklinganna og vid purfum ad skipuleggja
bjénustuna med parfir sjiklinganna i fyrirrdmi. ,Pad er dstaedan
fyrir pvi ad vid erum hérna. Vid purfum ad vinna i hépum eda
teymum, timi einyrkjans er lidinn, lika { heilbrigdispjénustunni.
Vid purfum ad meta, helst daglega, hvada arangri okkar verk na.
Pad hafa allir nefnt hér kreppuna. Hin er mjég alvarleg en vid
megum ekki missa médinn. Mun nidurskurdur sem blasir vid
bitna meira & langveikum en bradapjénustunni?”

Sigurdur sagdi ad menn yrdu ad geeta pess ad missa ekki sjénar

& bvi sem skiptir méli, p.e. ad langveikir eru parna Uti lika. Hann
beetti vid ad abyrgdin leegi kannski hja almenningi ad veita
heilbrigdisstarfsménnum adhald en ekki sidur hja peim sjalfum.
Pad veeri ekki haegt ad visa dbyrgd & veikum sjiklingum til yfir-
leekna, hjdkrunardeildarstjéra eda stjérnmélamanna. Abyrgéin
leegi hjad starfsménnunum sjalfum en jafnframt pyrftu stjérn-
malamenn ad taka sinn skerf af 4byrgdinni. Peir pyrftu ad hlusta
og vera tilbunir ad hlusta & pau rdd sem peim veeru gefin en pvi
midur veeri allt of mikill misbrestur & pvi ad peir gerdu pad.

P4 vék Sigurdur ad pvi ad félk hefdi nd miklu meiri adgang ad
upplysingum um sjikddma og heilbrigdismal en 43ur. bjénustan
veeri farin ad feerast til, fra legudeildum 4 dagdeildir og i heima-
hus, og rekstrarpérf pjénustunnar myndi halda afram ad breyt-
ast. ,Langveikir purfa b6 meiri athygli en peir hafa fengid. Pad
skiptir méli ad koma umraedu um heilsufar inn { midju stjérn-
malanna en hiin hefur verid i jadrinum. Eg held ad aldrei hafi verid
kosid um stefnu { heilbrigdismalum. Kannski verdur pad gert naest.”

UMHYGGJALTBL. -‘ 5
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Leifur og Elin Hirst fundarstjori.

GETUM VID EKKI HJALPAST OLL AD?

Leifur Bardarson, barnaskurdlaeknir og formadur Umhyggju, benti 4 pad & malpingi Umhyggju ad margt hefdi
komid par fram sem syndi ad menn pyrftu ad horfa fram & veginn vardandi medferd og uménnun langveikra barna
i framtidinni. Margar blikur veeru 4 lofti sem taka yrdi alvarlega. Vid geetum ekki fylgt gamla laginu sem tidkast

hefdi 4 islandi: PAD REDDAST!

eifur sagdi ad hugsa yrdi i rikari meeli til framtidar, 5

-10-15 &r fram i timann. , Sifellt baetast vid langveik

b&rn og pau sem fyrir eru halda afram ad vera lang-

veik og enda med ad verda langveikir fullordnir ein-

staklingar. Takast vedur & vid pad.” Hann bad menn um
ad imynda sér ad peir veeru télf 4ra, langveikt barn sem spyrdi:

Verdur til ndg af leeknum til ad leekna mig? ,Eg held ad vid
verdum ad svara pvi jatandi. Milli 40 og 50 laeknar Utskrifast &
ari. Pad hlytur ad vera nég fyrir 300.000 manna pj6d."

-Geta laeknarnir ekki verid 4 Islandi? ,Kannski er pad kjarni
spurningarinnar & pessu mélpingi. Hvad parf til ad ungir og vel-
menntadir leeknar kjési ad starfa 4 [slandi? Ymsar 4steedur hafa
verid nefndar. Pegar ég var ungur ad leera mina sérgrein, barna-
skurdleekningar, kom aldrei annad til greina en ad flytjast heim
ad loknu nédmi. Eins var farid um félaga mina sem 16gdu stund 4
adrar sérgreinar. Vid setludum 6l ad snda aftur heim ad ndmi
loknu. NG lifum vid { 88ruvisi versld. Pad er ekkert sjalfsagt ad
flytja heim aftur og étal margir peettir spila par inn i. Vid skulum
ekki deila um hvort pad sé einhverju eda einhverjum ad kenna.
Petta er einfaldlega stadreynd sem vid verdum ad takast & vid
og leysa. bérfin minnkar ekki.

UMHYGGJALTBL.

-Verdur nég af félki til ad annast mig ef ég parf ad fara & spitala?
+Hjukrunarfraedingar eru trilega eftirséttasta heilbrigdisstéttin
um allan heim. Sérstakt verkefni Alpjéda heilbrigdisstofnunarinnar
er ad reyna ad sporna vid atgervisflétta hjukrunarfraedinga fra
bréunarrikjum. Vid skulum ekki telja okkur medal peirra en vid
geetum lent par hugum vid ekki ad okkar malum i tima. Pad
verdur einfaldlega ad vera adladandi a8 starfa 4 [slandi.“

Og barnid spyr: -barf ég ad fara til dtlanda til ad lata leekna
mig? ,Aldrei verdur hja pvi komist { einhverjum mzeli. Préunin
hefur hins vegar verid st ad meira og meira hefur verid haegt ad
gera hér heima vegna gdéds heilbrigdiskerfis med mjég haefu
starfsfélki. Ekki er ykja langt sidan velflest bérn voru send utan
til hjartaadgerda. Pvi hefur ad miklu leyti verid sndid vid.
Umhyggja vill adstoda vid ad vidhalda peirri pbréun. Ef vid hugsum



Leifur tekur vid avisun upp & eina milljén kréna sem Jensina Kristin Bodvars-
dottir faerdi Umhyggju ad gjof fra Landsbankanum i tilefni af afmeaeli félagsins.

bara um peninga er pbad raunar édyr kostur ad framkvaema slikar
adgerdir hér eins og Bjarni Torfason hjartaskurdleeknir hefur
bent 4. Petta er ekki beinn peningasparnadur heldur hefur verid
synt fram & ad sjuklingum vegnar betur i umhverfi sem peir pekkja.
Bornin orda petta alltaf best sjalf.”

-Ef ég er & sjukrahusi & fslandi geta vinir minir heimsétt mig.
Vinahépurinn, fjslskyldan, skipta langveikt barn svo éendan-
lega miklu mali. Oll umreeda 4 islandi undanfarin tvé 4r hefur
einkennst af pvi ad vid verdum ad skera nidur, ad spara og héfum

Leifur Bardarson, formadur Umhyggju, og Ragna Marin6sdottir,
framkvaemdastjori félagsins.

ekki efni... Fjdrmalarddherra birtist landsménnum daglega 4
sjénvarpsskja heima i stofu og byrjar yfirleitt & ordunum: VID
HOFUM EKKI EFNI A... Bérnin purfa ekki annad en ad vera med
pabba og mémmu til ad vita ad allt er ad fara & hausinn. Pau heyrdu
pabba segja ad petta eetti bara eftir ad versna naestu arin, petta
veeri n4 bara byrjunin. Dess vegna spyrja pau:

-Ef ég parf ad leggjast inn & sjukrahus 4rid 2015 purfa mamma
og pabbi b ad borga? ,Pad er vont ad vera litill og langveikur
og eiga aldrei eftir ad laeknast. Pad er ekki gott ad vera 12 4ra
med allar ahyggjur lifsins & bakinu og sjé fram & ad geta ekki
unnid fyrir pessu sjalfur. Kannski aldrei. Pess vegna purfum vid
ad taka héndum saman. Dess vegna hefur Umhyggja bodid til
bessa malpings til ad heyra hverju vid getum dorkad.

Eda eins og litill sjuklingur sagdi eitt sinn pegar vandamalin
virtust dyfirstiganleg:-Getum vid bara ekki hjalpast sll a8? ,Eg
er sannfaerdur um ad vid eigum ekkert val. Vid verdum ad hjalpast
ad og allir verda ad vera med. Umhyggja hefur i 30 4r préast ar
félagi fagstétta yfir i samstarfsvettvang heilbrigdisstétta, foreldra
og adstandenda langveikra barna, ja allra sem lata sig velferd
langveikra barna skipta og ordid par med s& &flugi malsvari
langveikra barna sem pad er. A sama hatt purfum vid ad vinna
saman og purfum pa ekki ad hafa dhyggjur af pvi hver aetlar ad
leekna langveika barnid mitt arid 2015 eda eins og litli sjukl-
ingurinn minn sagdi svona til skyringar & pvi hvers vegna allir

cettu ad hjalpast ad: PA VERDUR ALLT | LAGI.

Glaesilegur hdpur peirra sem toku vid styrkjum f framhaldi af Herminator
golfmétinu sem haldi® var i Vestmannaeyjum. Mynd GVA

ENN BERST STUDNINGUR FRA
HERMANNI HREIDARSSYNI

m mitt sumar var haldid hid arlega g6dgerdar-
golfmét Hermanns Hreidarssonar, Herminator

Invitational 2010. NU sem fyrr fér métid fram i
Vestmannaeyjum. Menn klaeddust skrautlegum bun-
ingum & métinu og hlaut Birkir Kristinsson verdlaun
fyrir besta buninginn en Sigurdur Bjarnason fyrir pann
ljotasta, fjorda arid i ro6d.

Ad pessu sinni baud Kokkalandslid Vestmannaeyinga
upp a sjavarréttahladbord um kvoldid & medan verd-
launaafhendingin for fram.

pérhallur Sverrisson og Gylfi Sigurdsson hlutu hinn eftir-
sotta Herminator bikar og einstaklingsverdlaunin komu i
hlut Eyjamanns, Omars Jéhannssonar.

i lok kvéldsins var sidan efnt til uppbods og arangurinn
af sélunni rann medal annars til Umhyggju, félags til
studnings langveikum bérnum, sem hlaut 700 pasund
krénur ad gjof. En pad var ekki adeins Umhyggja sem
naut g6ds af Herminator golfmétinu heldur einnig
Maedrastyrksnefnd, SOS-barnaporp, Blatt afram, Barna-
spitali Hringsins og Barnahagur Vestmannaeyjum.

UMHYGGJA1.TBL.
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Sunna Valdis Sigurdardéttir.

AHC SAMTOKIN, NYJUSTU

Sigurdur Hélmar Jéhannesson,
formadur AHC samtakanna:

SAMTOKIN INNAN UMHYGGJU

AHC samtékin voru stofnud i mai 2009 en AHC stendur fyrir Alternating
Hemiplegia of Childhood. A afmaelisari Umhyggju gerdust samtskin adilar ad
félaginu. Sigurdur og Ragnheidur, foreldrar Sunnu Valdisar, segja hér ségu déttur
sinnar og skyra fra addraganda ad stofnun AHC samtakanna.

allegt stulkubarn sem fékk nafnid Sunna Valdis, feedd-

ist 9. febrlar 2006. Pegar Sunna var priggja manada

tékum vid foreldrarnir eftir 6edlilegum augnhreyfing-

um. Augnlaeknir sem skodadi Sunnu Valdisi 4tti von &

ad petta myndi eldast af henni. Fimm ménada fékk hin
kast sem liktist stéruflogi. Manudi seinna fékk hin annad kast
og var pba greind med flogaveiki. Naesta arid fékk Sunna késtin
mjog ort og voru bau medhsndlud eins og flogakést med videig-
andi lyfjagjof.

Okkur fér ad gruna ad liklega veeri ekki um flogaveiki ad reeda.
Sunna fér ad missa matt i 8rum helmingi likamans, i og eftir kdstin,
sem urdu hardari og var hin alltaf lengur og lengur a8 jafna sig.
ljos kom ad hiin var ekki flogaveik heldur haldin mun sjaldgzefari
og alvarlegri taugasjukdémi, Alternating Hemiplegia of Child-
hood (AHC). Vitad er um 250 stadfest tilfelli i heiminum og er
Sunna su fyrsta sem greind er 4 fslandi.

Okkar helsta verkefni & pessu stigi var ad reyna ad na tdkum &
késtunum, sem eydileggja heilasellur. Petta gekk ekki prauta-
laust par sem vid vissum ekki hvad kemur késtunum af stad og
eyddum pvi miklum tima & Barnaspitala Hringsins.

Vid héldum dagbdk og komumst ad pvi hvada areiti komu kést-
unum af stad: Snerting vid vatn, sterkt ljés, nytt umhverfi, mann-
mergd, havadi, hitabreytingar, sesingur, of mikil hreyfing o.fl.

Eftir késtin missir Sunna faerni svo sem tal, hreyfingar o.fl. og
helmingur likamans lamast timabundid. Lémunin varir fra klukku-
stundum upp i vikur. Flestir AHC sjiklingar eru téluvert proska-

—‘8 UMHYGGJALTBL.

hamladir og eiga i miklum erfidleikum med hreyfingar, sérstak-
lega gang.

Vid leerdum ad svefn hjalpar Sunnu ad komast ur kdstunum.
Stundum ndum vid ad sveefa hana edlilega en vid notum sterkt
svefnlyf ef burfa pykir. Talid er ad eftir sj& &ra aldur faekki AHC
késtunum en adrir sjikdémar geta komid & méti. Algengt er ad
AHC sjdklingar préi med sér taugasjukddéminn Dystonia sem
lysir sér i krémpum i Gtlimum. Sunna er nd pbegar med Dystonia.

Sem foreldrar vorum vid ekki gjaldgeng i alpj6dlegt samstarf
med erlendum AHC samt&kum og stofnudum pvi AHC samtékin &
slandi og vorum b4 pegar bodin velkomin { samstarfid vi® 5nnur
samt&k og erum nd medlimir { European Network for Research on
Alternating Hemiplegia (ENRAH), European Organisation on Rare
Diseases (Eurordis) og European Network on Rare Paediatric
Neurological Diseases (hEUroped). Vid erum { gddu sambandi vid
baedi Bandarikin og Evrépu. Einnig eru AHC samtékin 4 [slandi
aukamedlimir i Dénsku AHC samtékunum.

Arid 2008 férum vi8 med Sunnu til Chicago 4 fislskyldurad-
stefnu AHC samtakanna i Bandarikjunum. Par voru 30 fjélskyldur
med AHC sjuklinga & aldrinum 3-21 4rs. Sunna var yngst barn-

OKKUR FINNST ARIDANDI AD VERA | SAM-
STARFI VID UMHYGGJU, PETTA FRAB£RA
FELAG, SEM HEFUR LYFT GRETTISTAKI FYRIR
LANGVEIK BORN A [SLANDI.*



anna, adeins 2 ara. | fyrstu var mikid &fall fyrir okkur ad sja hin
bérnin og unglingana pvi pbau voru mérg mjég illa & sig komin.
Vid leerdum mikid & pessari rddstefnu en par voru allir helstu sér-
freedingar um AHC fr4 Bandarikjunum, Kanada og Frakklandi.
Arid 2009 f8rum vid & undanpagu til London 4 Eurordis fund
bvivid hafdum ekki stofnad okkar samtsk. Malin préudust pannig
ad vid stjérnudum umreedum samtakanna um AHC. | névember
2010 var okkur bodid til Brissel 4 nEUroped fund og munum aftur
stjérna umraedunum um AHC. Detta er mikill heidur fyrir okkur
bvi ad vid erum minnstu og yngstu samtékin sem taka patt |
bessum fundi. | upphafi voru samtskin stofnud til a8 opna okkur
leid i erlenda samstarfid. Adaltilgangur okkar med pessari vinnu
er audvitad ad finna laekningu eda lyf sem geta hjalpad Sunnu
Valdisi. Tilgangur AHC samtakanna & slandi er a& koma & fram-

feeri upplysingum og freeda sem flesta um pennan sjukdém og
styrkja rannsdknir 8 AHC og standa pétt vid bakid & AHC sjdkl-

p
ingum 4 Islandi.

Fjolskyldan, Ragnheidur, Viktor, S|gur6ur 0g Sunna.

AHC samtskin fengu sinn fyrsta styrk i sumar pegar vid tékum
batt i Reykjavikurmaraponinu. Viktor Snzer, 11 éra brédir Sunnu,
atti stéran patt i pvi hversu dtrilega vel okkur gekk ad safna
dheitum en mikil samstada og studningur er i Seljahverfinu par
sem vid bldum. Sérstakur velunnari Sunnu er Pérdis Elin Jéels-
déttir listamadur sem hefur hjalpad fjslskyldunni mikid.

Mikid atak parf til ad safna fé til rannsékna & AHC vegna pess
hve sjaldgaefur sjikdémurinn er. Lyfjafyrirtaeki hafa lika takmark-
adan dhuga 4 ad leggja fé { rannsdknir fyrir jafn fAmennan hép og
eru paer ad &llu leyti fjdrmagnadar af foreldrum AHC sjiklinga og
AHC samtskum. | oktéber 2010 styrktu AHC samtskin sameigin-
legt verkefni AHC samtaka i Evrépu, birtingu ritgerdar sérfraed-
inga um AHC i visindatimaritinu BRAIN.

Okkur finnst aridandi ad vera { samstarfi vid Umhyggju, petta
frabeera félag, sem hefur lyft grettistaki fyrir langveik bérn 4 fslandi.
Heimasida AHC samtakanna er www.ahc.is.”

Sunna og Viktor brédir hennar.

SIGRIDUD BJORNSDOTTIR
HEIDURSFELAGI UMHYGGJU

TEXTI: FRIDA BJORNSDOTTIR / MYND: JONATAN GRETARSSON

* Hér heldur Sigridur & heidursskjalinu og blémvendi sem pau Elisa S| Sonju-
1 déttir og Haukur Hakon Loftsson héfdu afhent henni. A myndinni eru einnig
: Ragna Marin6sdéttir og Leifur Bardarson.

agna Marinésdéttir, framkvaemdastjéri Umhyggju,
avarpadi Sigridi Bjdrnsdéttur leikperapista og mynd-
listarmann & mélpingi Umhyggju. Dar var henni afhent  :
: skrautritad skjal og bldmvéndur um leid og hidn var :
¢ nefnd heidursfélagi Umhyggju. :
: Ragna héf mal sitt med pvi ad segja: ,,Madur verdur ad
: pekkja reetur sinar og uppruna,” sagdi vi® mig meet kona fyrir :
: nokkud mérgum &rum vi8 sama tilefni og vid erum hér i dag, :
i b.e. & afmeeli Umhyggju. Petta var audvitad hin Sigridur :
: Bjornsdottir, eda Sigga Bjorns eins og hun var oftast kallud
: begar ég kynntist henni fyrst 4 Landakoti, b4 sem médir med
¢ bdrnin min 4 spitala. :
: Pad eru margir sem muna eftir pessari gleesilegu konu pegar
* hin gekk um gangana med eitthvad spennandi i farteskinu
¢ fyrir bérnin sem l4gu inni. Pad voru margar skemmtilegar :
¢ hugmyndir sem hdn kom med til barnanna. Eg man sérstaklega
¢ eftir 8llum peim verkefnum sem hin kom med inn 4 stofuna til
¢ peirra sem ekki hofdu fétavist.
: Sigridur utskrifadist sem myndlistarkennari 4rid 1952, hin
i nam einnig fraedin { Bretlandi og leerdi par leik- og listmed-
i ferd og vidar til a8 kynna sér hvernig best vaeri ad sinna
: veikum bdrnum sem laegju inni 8 barnadeildum. Grunnurinn
: a3 Umhyggju var svo i héndum Sigridar 4samt kollegum
: hennar & Nordurléndunum. Stofnad var pverfaglegt fyrir-
. lestrateymi 4ri® 1973 til ad fjalla um leikmedferdina og parfir
: barna & sjukrahdsum. Sigridur og samstarfsfélk hennar kynntu
pessar hugmyndir & alpjédlegum og norreenum barnalesekna-
i bingum og syndu fram & mikilveegi leiksins og skapandi starfs.
¢ Sigridur Bjérnsdéttir, heidursfélagi Umhyggju, hlytur petta :
i ssemdarheiti 4 30 ara afmaeli félagsins fyrir mikilsvert framlag
¢ hennar til eflingar Umhyggju og mélefna langveikra barna 4 :
: Islandi“ A skjalinu sem Sigridi var afhent sté3: Heidursfélagi
: Sigridur Bjornsdéttir listmedferdarfreedingur hlytur petta :
seemdarheiti & 30 &ra afmeeli félagsins 25. oktdber 2010, fyrir :
¢ mikilsvert framlag til eflingar Umhyggju og malefna langveikra :
barna 4 {slandi.
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