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ADILDARFELOG

UMRHYGGJU

AHC samtokin
Formadur: Sigurdur
Hélmar Jéhannesson
Simar: 898 9097 / 697 4550
Netfang: ahc@ahc.is
Vefsida: www.ahc.is

Barnahopur Gigtarfélagsins
Formadur: Sunna Bra Stefansdottir
Netfang: foreldrahopur@gmail.com
Vefsida: www.gigt.is

Breid bros - samtok adstandenda
barna faedd med skard i vor og gém
Formadur: Haraldur Haraldsson
Netfang: halli@lectus.is

Vefsida: www.breidbros.is

CP félagid

Formadur: Bjérn Valdimarsson
Netfang: cp@cp.is

Vefsida: www.cp.is

Dropinn, styrktarfélag barna
med sykursyki

Formadur: Jon Pall Gestsson
Simi: 8581065

Netfang: dropinn@dropinn.is
Vefsida: www.dropinn.is

Einstok born - félag til studnings
bornum med sjaldgeefa alvarlega
sjukdoma

Formadur: Gudmundur

Bj6rgvin Gylfason

Simi:6992661

Framkvaemdastjori: Gudrin

Helga Hardardottir

Simi: 5682661 / 6992661

Netfang: einstokborn@einstokborn.is
Vefsida: www.einstokborn.is

Foreldradeild Blindrafélagsins
Formadur: Pall Gudbrandsson
Simi: 569 6022 / 8941617
Netfang: pgudbrands@gmail.com
Vefsida: www.blind.is

Foreldrafélag barna med
axlarklemmu
Simi: 5524242

Foreldra- og styrktarfélag
heyrnardaufra

Formadur: Margrét Stefansdottir
Simi: 899 6490

Netfang: margretstef@gmail.com
Vefsida: ww.fsfh.is

Hetjurnar - félag adstandenda
langveikra barna a Nordurlandi
Formadur: Linda Rés Dadadottir
Simi: 8687410

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

Lauf - Félag flogaveikra barna
Formadur: Brynhildur Artharsdottir
Simi: 551 4570

Netfang: lauf@vortex.is

Vefsida: www.lauf.is

Lind - félag um medfaedda
onzemisgalla

Formadur: Gudlaug Maria Bjarnadottir
Simi: 552 7082 / 6988806

Netfang: lind@onaemisgallar.is
Vefsida: www.lindisland.net

Neistinn

- styrktarfélag hjartveikra barna
Formadur: Gudrin Bergmann
Franzdottir

Framkvaemdastjori: Frida B. Arnardottir
Simi: 8991823

Netfang: neistinn@neistinn.is,
frida@neistinn.is

Vefsida: www.neistinn.is

Perthes
Simi: 552 4242

Fimir faetur/ Klumbufzetur
Simi: 552 4242

PKU félagid a islandi, félag um
arfgenga efnaskiptagalla
Formadur: Steingrimur £gisson
Simi: 565 8238 / 8976688

Netfang: steingrimur@samkeppni.is
Vefsida: www.pku.is

SKB - Styrktarfélag
krabbameinssjukra barna

Formadur: Résa Gudbjartsdottir

Simi: 6645558

Framkvaemdastjori: Gréta Ingporsdottir
Simi: 588 7555 / 588 7559

Netfang: skb@skb.is, greta@skb.is
Vefsida: www.skb.is

Tourette samtokin a islandi
Formadur: Arnprudur Karlsdottir
Simi: 8402210

Netfang: tourette@tourette.is
Vefsida: www.tourette.is
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Adildarfelogin
eiga svidio

umarid er komid, i pad minnsta samkvaemt alman-
akinu, og patttaka Islands & HM i fétbolta karla i
algleymingi. Milli Gtiveru og leikjadhorfs er p6 ekki
ar vegi ad skoda nyltkomid blad Umhyggju.

Umhyggjubladid ad pessu sinni er tileinkad peim 18 ad-
ildarfélégum sem saman standa undir Umhyggjuregnhlif-
inni. Fyrst ber ad nefna AHC samtdkin sem berjast fyrir
Gtbreidslu pekkingar og rannsékna & hugsanlegum med-
ferdum vid pessum afar sjaldgeefa taugasjukdémi. Barna-
hépur Gigtarfélagsins er setladur til studnings foreldrum
barna med gigt, en hja CP félaginu er barist fyrir hagsmun-
um hreyfihamladra einstaklinga sem greinst hafa med
heilaldomun. Dropinn, styrktarfélag barna med sykursyki,
hefur pad ad adalmarkmidi ad koma sykursjukum bérnum
i sumarbudir par sem pau leera um sykursyki og hitta adra
krakka i sému sporum, hérlendis sem erlendis.

Einsték bérn — félag til studnings
bérnum med sjaldgeefa, alvarlega
sjukdéma heldur utan um bérn
med afar sjaldgaefar greiningar,
en félagid er eitt pad steersta inn-
an Umhyggju. Hja Foreldradeild
Blindrafélagsins er prydilegur vett-
vangur til ad byggja upp félaga-
tengsl milli blindra og sjonskertra
barna og fjdlskyldna peirra, og
pad sama a vié um Foreldra- og
styrktarfélag heyrnadaufra, sem
leetur sig varda flest pad er snyr ad
heyrnadaufum bérnum. A Noréur-
landi er starfraekt félagid Hetjurn-
ar, félag adstandenda langveikra
barna, sem pjonustar fjdlskyldur noréan heida. Hja LAUF
félagi flogaveikra barna er 16gd ahersla a freedslu, félags-
lega stodu flogaveikra og eflingu rannsékna en hja Lind -
félagi um medfeedda 6nemisgalla er fokusinn & forvérnum,
greiningu og medferd barna med medfeedda 6naemisgalla.

Amy Ingvarsdottir.

Neistinn, styrktarfélag hjartveikra barna stydur vid fjolskyld-
ur hjartveikra barna, baedi félagslega og fjarhagslega, og
pad sama a vié um Styrktarfélag krabbameinssjikra barna
sem veitir félagsmdnnum studning og fj6lpaetta pjonustu.
Tourette samtdékinn standa voré um hagsmuni barna og full-
ordinna med taugasjukdéminn Tourette. Hja PKU félaginu

a Islandi, Perthes, Fimum fétum/ Klumbufétum, Breidum
brosum og Foreldrafélagi barna med axlarklemmu er litil
starfsemi sem stendur, en félégin eru engu ad sidur adilar
ad Umhyggju og njota félagsmenn pvi allra peirra fridinda
sem Umhyggja hefur upp & ad bjéda.

i bladinu eru félégin kynnt en auk pess ma finna umfjéllun
um afangaskyrslu starfshops sem fjallaé hefur um uménn-
unar- og foreldragreidslur til handa foreldrum langveikra
barna. Pa er ny stjorn Umhyggju kynnt til ségunnar, og loks
er fjallad um stofnun nys undirfélags Neistans, sem heitir
Taktur og er &etlad peim sem eru ordnir 18 ara og eldri og
pvi ,, vaxnir upp Gr” Neistanum.

Vio vonum ad lesendur bladsins verdi einhvers visari eftir
lesturinn. Nj6tid sumarsins sem allra best...
og ...AFRAM ISLAND!
Arny Ingvarsdéttir,
ritstjori Umhyggjubladsins

Minnum 4 Facebook sidu Umhyggju * 7

UM FELAGID

Umhyggja er félag sem vinnur ad baettum hag langveikra barna og fjélskyldna

peirra.

| félaginu starfa foreldrar langveikra barna og fagfélk innan heilbrigdiskerfisins.
Einnig eru félog og hopar foreldra langveikra barna i félaginu.

Umhyggja er fulltrdi islands i norreenu samtékunum NOBAB

(nordisk organisation fér sjuka barns behov) . Umhyggja er einnig adili ad evropsku
samtokunum EACH (The European Association for Children in Hospital) en pau
vinna baedi ad beettum hag sjikra barna og foreldra peirra.

HELSTU STEFNUMAL UMHYGGJU ERU M.A.:
® Ad veita upplysingar um parfir langveikra barna.

o Ad benda stjornvoldum a pessar parfir.

® Ad hvetja pau til arbdta a adbanadi veikra barna.

o Ad efla samvinnu innlendra og erlendra félaga sem hafa sambeerilega stefnu.

Framkveemdastjori:
Ragna K. Marinésdottir
Netfang: umhyggja@umhyggja.is

Heimilisfang Umhyggju er:
Umhyggja — félag langveikra barna
Haaleitisbraut 13

108 Reykjavik

Simi: 552 4242

Netfang: umhyggja@umhyggja.is

Forsidumynd: Arny Ingvarsdottir

Utgefandi: Umhyggja, félag langveikra barna
Abyrgdarmadur bladsins: Ragna K. Marinosdottir

u Umhyggja
—félag langveik barna

Stjorn Umhyggju: Regina Lilja Magnusdottir, formadur, Sif Hauksdottir, varaformadur,

Andrés Ragnarsson, ritari, Frodi Kristinsson, gjaldkeri, Friéa Magnusdottir, Gudran Bryndis

Gudmundsdéttir og Halldéra Inga Ingileifsdottir, medstjérnendur.

Ritnefnd: Ragna K. Marin6sdottir, Gudrin Bryndis Guémundsdottir,

Sigran béroddsdottir og Frodi A. Kristinsson.
Ritstjori: Arny Ingvarsdottir, arny@umhyggja.is
Utlitshénnun: 1B

Ljésmyndari: Arny Ingvarsdéttir

Auglysing: Markadsmenn

Prentun: Litlaprent

Fylgstu med okkur & Facebook og vefnum, www.umhyggja.is
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Umonnunargreiosiur og
greioslur dl loreldra langrveikra
ecda fadaora barna

- alangaskyrsla starfshops -

I janiar 2015 skipadi félags- og hiisn@dismalardadherra starfshop sem skyldi fialla um uméonnunargreidslur
og greioslur til foreldra langveikra eda fatlaora barna. Var pao verkefni hopsins m.a. ao fara yfir loggjof-
ina og reynslu af framkvemd niverandi laga, auk pess ad meta porf a lagabreytingum. Pa skyldu metnir
kostir og gallar pess ao sameina gildandi lagadakvceeoi i eina heildsteeda loggjof.

Umodnnunargreidslur og greidslur t
foreldra langveikra eda fatladra
barna

Afangaskyrsla starfshops

Desember 2017

1 desember 2017 skiladi hépurinn
afangaskyrslu, en samantekt nidurstada
er eftirfarandi:

,,Starfshopurinn hefur kynnt sér itarlega
nuverandi fyrirkomulag og framkvemd
malaflokksins. Gildandi kerfi er komid
til ra sinna og hefur verid gagnrynt
fyrir pad ad vera mjog flokid og mida
um of vid sjikdémsgreiningar barna en
ekki porf peirra fyrir umonnun. Telur
starfsh6purinn mikilvaegt ad gerdar verodi
breytingar & nigildandi kerfi sem nédnari
grein verdur gerd fyrir hér.

Alit starfshépsins er ad bérn med
somu sjikdémsgreiningu purfi oft lika
uménnun og @tti fjarhagslegur studn-
ingur velferdarkerfisins ad taka mi0 af
pvi. Lita purfi heildstaett 4 hvert tilfelli

fyrir sig og byggja dkvoroun um greidslur
4 mati, annars vegar 4 umoénnunarporf
viokomandi barns og hins vegar 4 um-
framkostnadi vegna pess.

Med hlidsjon ad framansogdu hefur
starfshéopurinn unnid ad gerd tillagna
med bad ad markmidi ad:

1. Einfalda fjarhagslegan studning
til fjolskyldna fatladra og langveikra
barna med pvi medal annars ad
sameina i ein 16g dkvaedi um
greidslukerfi langveikra og fatladra
barna.

2. Breyta samsetningu greidsina
med pvi ad draga tr dherslu 4 leeknis-
freedilegar greiningar og auka veegi
mats 4 umoénnun.

3. Adgreina greidslur sem byggdar eru
annars vegar 4 umonnun barnsins og
hins vegar a kostnadi.

Helstu tillogur starfshépsins eru ad:

e fjarhagslegur studningur vid um-
onnunaradila langveikra og fatladra
barna verdi { einum 16gum og ad

tekjur umonnunaradila hafi ekki
dhrif 4 fjarh=0 greidslna

greidslurnar fylgi barninu og greidist
til peirra adila sem annast pad

félagspjonustu hvers sveitarfélags
verdi falid ad gera tillogu ad um-
onnunarmati fyrir langveik born,

likt og gert er nd fyrir fotlud born.
Jafnframt verdi skodad hvort hagt sé
a0 innleida samramt uménnunarmat

dhersla verdi 16gd 4 samtol vid
foreldra um raunverulega umfram-
uménnun barns peirra

umonnunaradili fai fjarhagslegan
studning midad vid umonnunarporf
barnsins { stad leknisfredilegra
greininga og greidslur byggist 4
somu hugmyndafradi og NPA

innleiddar verdi sérstakar greidslur
vegna umframkostnadar foreldra
vegna langveikra og/eda fatladra
barna sem verdi 6hddar efnahag
foreldra og mati & umoénnunarporf.
Med umframkostnadi er 4tt vid
kostnad sem til fellur vegna fotlunar
eda veikinda barns og er umfram
pad sem almennt er hja bornum”

dkvaoi 4. gr. laga nr. 99/2007, um
félagslega adstod, og 16g nr. 22/2006,
um foreldragreidslur, verdi sam-
einud

Skyrsluna i heild md lesa d
vefsloodinni:
www.stjornarradid.is/lisalis/getfile/
aspx?itemid=df7ebd46-1259-11e8-
9428-005056bc530c
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Ny stjorn
Umhyggju

A ADALFUNDIUMHYGGJU,
15. MAI SIDASTLIDINN, VAR NY
STJORN UMHYGGJU KJORIN.

Nyir stjérnarmedlimir eru pau

Effs'azt';;“;"gai’:ﬁg:t;: reson SKIPAN STIORNAR ER EFTIRFARANDI: Regina Lilja Magnisdotti, formadur - Andrés
) g g Ragnarsson, ritari - Frida Magnusdéttir, medstjérnandi - Fr6di Kristinsson, gjaldkeri - Guéran

salfral?élngur en %Uk. belfra_var Bryndis Guémundsson, medstjornandi - Halldéra Inga Ingileifsdéttir, medstjornandi - Sif
Halldéra Inga Ingileifsdéttir e
Hauksdéttir, varaformadur

stjornarmadur i Umhyggju
endurkjorin. Vié 6skum nyrri stjorn til hamingju med kjorid og velfarnadar i starfi.

Ny stjiorn Umhyggju. Fra vinstri: Andrés, Guordn Bryndis, Frida, Regina Lilja, Frooi, Sif og Halldora.

Fotbolt,

\ net Folir Fotbolt; g,
B & net
\ ¥

Fotboltr (+
& et

bor Beering Olafsson og Bragi Hinrik Magntisson, eigendur Gaman ferda, veittu
treyjunum vidtoku.

Fotbolti.net st6d nyverid fyrir uppbodi & fétboltatreyjum til styrktar
Umbhyggju, aritada Cardiff treyju fra Aroni Einari Gunnarssyni og
aritada Wolfsburg treyju fra Séru Bjork Gunnarsdéttur. Pad voru
Gaman ferdir sem keyptu treyjurnar og styrktu par med Umhyggju
um 300.000 kronur. Takk fotbolti.net og takk Gaman ferdir!

‘.~ \ . [ ., - ' m
Voogskaelingar asamt Régnu framkvaemdastjora Umhyggju.
i byrjun jani afhentu krakkar Gr 10.bekk Vogaskéla Umhyggju
100.000 kronur sem var agddi af kaffisolu i tengslum vid vorverkefni
peirra.Vié pokkum pessum flottu krokkum frabeert framtak!

© o
Umhyggja

félag langveikra barna
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Neistinn. styrkiarfélag
hjarteeikra barna

Neistinn, styrktarfélag hjartveikra barna, var stofnad ario 1995 i peim tilgangi ao stydja fjolskyldur
hjartveikra barna fjarhagslega og félagslega. Félagio er opio ollum peim sem ahuga hafa a velfero
hjartveikra barna og fullordinna med hjartagalla. I dag eru um 400 fjolskyldur i félaginu.

Starfsemin

Neistinn stendur fyrir vioburdum flesta
manudi. Pad eru bingd, spilakvold,
arshatiod, sumarhatio { jini og patttaka

i Reykjavikurmaraponi { 4gtst. Einnig
hefur verid virkt fredslustarf sem pé er {
dvala um sinn.

A vegum félagsins eru virkur mémmu-
hépur og foreldrahépur. P4 bendir félagio

4 Studningsnet sjiklingastamtakanna,

NQIS tinn

Styrktarfély

studningsnet.is, og Systkinasmidjuna fyrir
frekari studning.

Neistinn er virkur { norrenu samstarfi
og s&kir ping norr@nna systurfélaga.
I tengslum vid pau eru haldnar
norranar sumarbuiodir sem islenskir
unglingar sekja. Fulltrdar félagsins
sekja einnig radstefnu evrépsku
hjartasamtakanna ECHDO.

g hlal‘tvelkl .a h;,

Neistinn er med styrktarsj6d sem dthlutar
styrkjum til hjartafjolskyldna prisvar 4 ari
og heldur sérstok stjorn utan um sjédinn.

Viltu vita meira?

Neistinn er me0 vefsidu, www.neistinn.is,
par sem er ad finna mikinn fréoleik um
starfid og hvernig hafa ma samband vid pa
sem eru { forsvari hverju sinni. Einnig er
félagid med sidu 4 Facebook undir nafninu

Neistinn styrktarfélag hjartveikra barna.

UM HJARTAGALLA:

. Op & milli gatta (artial septal defect)

. Oszedarprengsli (coarctation aortae)

. Framhjaveita (shunt adgerod)

. Opin fostureed (patent foramen ovale)

. /Edahringur (vascular ring)

. Op & milli slegla (ventricular septal defect)

Tekid af vefnum www.neistinn.is.

Arlega faedast a Islandi um 70 born med hjartagalla. Um pad bil helmingur peirra parf ad gangast undir adgerd og sum beirra oftar en einu sinni.

Til skamms tima voru allar hjartaskurdadgerdir a islenskum bornum framkveemdar erlendis, fyrst i Kaupmannahéfn, svo i Englandi en & sidustu
arum i Boston. Nylega var farid ad senda hjartabdrn i adgerdir til Lundar i Svipjodar og fara flest ni pangad, p6tt enn fari nokkur til Boston. Fyrsta
hjartaskurdadgerdin a Islandi var framkveemd arid 1990 en upp Gr 1996 var um helmingur allra adgerda framkvaemdur hérlendis.

Helstu hjartagallar sem gert er ad 4 islandi eru eftirfarandi:

W

Neistinn

Styrktarfélag hjartveikra barna
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Stjom Takts. f.v. Jakob Petersen, Aron Ingi Sigurdsson, Birkir Amason, Margrét Asdis Bjormsdottir, Helena Rés Tryggvadottir, Pérunn Stefansdottir.

A myndina vantar Gudnyju Sif Johannsdottir.

Takr

Nylega var stofnud ny deild undir stjorn Neistans, sem ber heitio Taktur og er etlad peim sem greindir hafa
verio med medfcedda hjartagalla sem born og a fullordinsaldri.

élagsmenn hafa allir nd0 18
ara aldri og Taktur tekur
pvi vid sem studningsnet
eftir ad born ,,vaxa upp ur”
Neistanum. Taktur hyggst
bj6da félagsmonnum upp 4 fredsluvio-
burdi dsamt félagslifi sem studlar ad
auknum tengslum milli félagsmanna,
enda getur oft verid gott a0 leita til
félks sem glimir vid sambzrilega hluti
og reynslu. Vid tékum Birki Arnason
formann Takts tali og freddumst meira
um tilurd félagsins.

,Hugmyndin ad stofnun Takts kom
upp 4rid 2013. Samberileg starfsemi
hefur verid starfraekt 4 6llum Nordur-
londunum og dkvad Neistinn ad senda
fjora einstaklinga sem hofou tekio
virkan pétt { unglingastarfi Neistans

4 Nordurlandarddstefnu fullordinna
med meOdfadda hjartagalla (GUCH).
Markmidid med pvi var a0 setja 4 fot

samberilega starfssemi hérlendis, segir
Birkir Arnason, formadur Takts. Auk
hans séttu radstefnuna pau Margrét
Asdis Bjornsdéttir, varaformadur Takts,
Aron Ingi Sigurdsson, stjérnarmedlimur
Takts, 4samt Onnu Lisu Benediktsdéttir,
en pau hofou 6ll verio félagar { Neistan-
um. Eftir rddstefnuna fér svo verkefnio {
dvala par til arid 2018.

Stofnfundur Takts var loks haldinn 10.
mai sidastlidin. ,, Taktur er me0 facebook
siou par sem hagt er ad senda okkur
skilabod og fylgjast med pvi sem verdur
4 dagskrd. Vio stefnum ad pvi a0 halda
fyrsta vioburdinn nina { sumar, sem
verdur fredslukvold med Hréodmari
Helgasyni hjartalekni par sem hann @tlar
a0 fjalla um lif med hjartagalla. Nd pegar
eru um 20 manns skradir { félagio, en
skrdning fer fram 1 gegnum vefsiouna,
www.neistinn.is. Taktur er einnig med
netfangid taktur@neistinn.is par sem

haegt er ad hafa samband ef félk er med
einhverja spurningar,“ segir Birkir.

[ framtidinni er dhugi 4 samstarfi vid
erlend félog. ,,Mikid og virkt starf er
i sambearilegum deildum & Nordur-
16ndunum sem vid viljum vera hluti
af, sérstaklega til ad lera af peim

og nyta okkur reynslu peirra hér &
landi. Pad veri skemmtilegt ad geta
aukid samstarf 4 milli landa eins og
hefur verid gert { Neistanum, t.d med
Norourlandasumarbtidum fyrir ung-
linga,* segir Birkir ad lokum.
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Finstok born

Einstok born er stuoningsfélag barna meo sjaldgeefa, alvarlega sjiikdoma og heilkenni. Félagio var stofnad

13. mars 1997 af foreldrum 13 barna meo pad ad markmioi ad sameinast um barattu fyrir réttindum
barnanna og eiga sameiginlegan vettvang.

I dag eru um 350 bérn med sjaldgaefar
greiningar { félaginu og eru hatt { 170
mismunandi greiningar innan félagsins.

Markmid félagsins eru eftirfarandi:

e A0 stydja vid bakio 4 fjolskyldum
barna me0d sjaldgefa sjikdéma og
heilkenni

e AQ gata hagsmuna pessara
fjolskyldna

e AQadstoda fjolskyldur vid 6flun
upplysinga um sjaldgafa sjikdéma/
heilkenni hérlendis sem erlendis

e AQ veita fjolskyldum radgjof,
upplysingar og adstod vid verkefni {
daglegu lifi sem snda ad veikindum
barns

e A0 midla upplysingum um
foreldrafélog og radstefnur

e AQd upplysa og freda samfélagio um
sjaldgzfa sjukdéma/heilkenni

Starfsemin

Einstok born er 6flugt félag sem heldur
ati ymiss konar starfssemi. Vio inngdéngu
byour félagio 6llum foreldrum 1 félaginu
upp 4 vidtal par sem markmidio er ad
kynna félagio og starfsemi pess, dsamt pvi
ad kanna stodu fjolskyldunnar er vardar
pbé pjénustu og pau trredi sem i bodi eru.

Félagio bydur foreldrum upp 4 almenna
radgjof fyrir félagsmenn auk fredslu-
dagskrar yfir veturinn par sem tekid

er 4 peim pattum sem byggja upp og
stydja vi0 foreldrana i sinum verkefnum.
Ma par nefna skyndihjalp, allskonar

Jakob Darri og Dreki einhyrningur sem er einkennis-
merkKi Einstakra barna.

sjélfsstyrkingu og fleira. Einnig leggur
félagio félagsmonnum til styrki til pess
a0 stunda likamsrakt og fara { orlof til
hvildar og uppbyggingar, enda tekur pad
oft verulega 4 ad vera umonnunaradili
barns me0 sjukdém eda heilkenni sem
1itio er pekkt eda vitad um.

Félogum gefst lika kostur 4 ad fa styrk
til pess ad szkja radstefnur erlendis til
pess a0 freedast meira um sjlikdéminn/
greininguna og hitta adra i somu stodu,
en a0 hitta adra foreldru med somu
reynslu og upplifun er dyrmett.

Félagio bydur upp 4 fjolbreytta afprey-
ingarvidburdi par sem ymist fjolskyld-
urnar maeta saman, t.d. 4 sumarhatio,
paskabingd, jélaball og pess hattar, eda
afpreyingu me0 hopefli { huga fyrir for-
eldra, svo sem spilakvold og fleira gaman.

Viltu vita meira?
Félagio Einstok born starfrakir skrifstofu
me0 einn starfmann { fullu starfi sem
heldur utan um starfsemi félagsins og
bjonustu vid félagsmenn. Skrifstofan er
til hdsa & Haaleitisbraut 13 og er opin
manudaga fra k1.9 til 13 og fimmtudaga
fra kl.12 til 15. Par fyrir utan er alltaf
hagt ad nd sambandi vid félagio { gegn-
um vefsidu pess www.einstokborn.

is, { gegnum tolvupost 4 netfangiod
einstokborn@einstokborn.is eda { sima
5682661. Einstok born eru jafnframt &
Facebook undir nafninu Einstok born
— studningsfélag barna med sjaldgefa,
alvarlega sjukdoma eda heilkenni.

i tilfelli sjaldgzefra sjukdoma/heilkenna
eru rannsoknir fatidar og Urraedi oft
6sveigjanleg i einstaklingsmidadri
nalgun. bvi er mikilveegt ad eiga
samastad i einu félagi. Sjaldgeefir
sjukdémar innan félagsins eru yfirleitt
mjog alvarlegir og geta haft ahrif & lifslikur
og lifsgeedi barnanna. Bérnin geta purft
mikla uménnun og oft er um takmarkad
upplysingafleedi ad reeda par sem erfitt
getur verid ad nalgast svor vid 6llum
spurningum sem & foreldrum brenna.

Greiningarnar geta verid pad sjaldgeefar
ad oft eru adeins eitt til tvd bérn & landinu
med sému greiningu. Sum bérn eru med
pad sjaldgeefa greiningu ad pau eru ein i
heiminum.

G eir_l_stdk
BORN
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Lind. felag
um medfedda
oncemisgalla

Lind, félag um medfedda onemisgalla, var stofnad ario 2002 og i
félaginu er folk med medfeedda onemisgalla, fjolskyldur peirra,
heilbrigoisstarfsfolk og aorir ahugasamir. Félagsmenn nii eru um 40.

arkmid félagsins er
a0 studla ad 6flugum
forvornum, greiningu
og medferd meo-
feeddra 6nemisgalla
og vera jafnframt vakandi fyrir nyjungum
sem koma sjuiklingum til géda.

Starfsemin

Félagio stendur fyrir fredslu og studlar
a0 pvi ad f6lk med medfaedda Snemis-
galla og fjolskyldur peirra geti miolad af
reynslu sinni til annarra { somu sporum.

Lind heldur ad jafnadi tvo freedslufundi
4 4ri, annan ad vori og hinn ad hausti. P4
hefur félagid fengid einhvern af énem-

isgallasérfredingum landsins til ad halda

fyrirlestur og svara fyrir spurnum. Einnig
er félagid med vidburdi 1 kringum World

PI Week (primary immunodeficiencies)
sem er 22.-29. april 4r hvert og hefur
athyglinni pa verid beint ad bornum.
Medal annars hafa pa verid vioburdir 4
Barnaspitala Hringsins. Félagio hefur
einnig stadio fyrir jafningjafredslu med
pvi a0 heimszkja foreldra nygreindra
barna og leidbeina eftir bestu getu.

Lind er adili ad IPOP sem eru alpjé0a-
samtok onzmisgalla og er med 70 ad-
ildarfélog um vidan heim. I oktéber
nastkomandi halda samtokin mikla
radstefnu 1 Porttigal. Félagio er einnig

adili ad Norrenu samtokunum og fer nd
med formennsku par. Pridja hvert ar er
haldin norran rddstefna fyrir sjiklinga
og adstandendur peirra. Arid 2014 var
radstefnan haldin 4 Islandi og mzttu 75
manns fra 6llum Nordurlésndunum. A
lidnu ari var rddstefnan { Helsinki og par
toku patt stjorn Lindar, sjiklingar og
foreldrar.

Viltu vita meira?

A vefsidu Lindar www.lindisland.net er
a0 finna ymsan frédleik um énemisgalla
auk pess sem hagt er ad senda skilabod
til félagsins. A Facebook m4 einnig finna
siduna Zebraborn par sem vakin er
athygli 4 ataki félagsins.

10 EINKENNI ER BENT GATUTIL
MEDFADDS ONAMISGALLA:

1. Atta eda fleiri eyrnabélgur a ari

2.Tveer eda fleiri alvarlegar nef-og
kinnholsbolgur & ari

3. Medferd syklalyfja i tvo manudi an teljandi
arangurs

4. Tveer eda fleiri lungnabdlgur & ari
5.Vanproski eda léleg pyngdaraukning
i ungbarna

6. Endurtekin graftarkyli i hid eda innri
i liffeerum

7.Vidvarandi sveppasyking i munnholi eda
i hiao eftir ad eins ars aldri er nad

8. Naudsyn a syklalyfjagjof i eed til
medhdéndlunar & annars vaegum sykingum

9. Tveer eda fleiri alvarlegar sykingar s.s.
heilahimnubdlga, heimakoma eda syking i
beini

10. Fjélskyldusaga um medfaedda
6namisgalla

Tekid af vef félagins, www.lindisland.net

VERKEFNID ZEBRABORN

Zebrahesturinn hefur verid notadur sem
téakn um 6naemisgalla vida um heim. Enginn
zebrahestur feedist med eins rendur likt og
i ekkert barn med medfeeddan 6neemisgalla
feedist med samskonar galla.

Verkefninu Zebraborn er eetlad ad vekja

i athygli & medfeeddum 6naemisgdllum,

i koma af stad vitundarvakningu og studla ad
i freedslu fyrir foreldra og adstandendur folks
: med medfedda 6naemisgalla.

| Listakonan Bergrin iris teiknadi og gaf

i félaginu fjérar einstaklega fallegar Zebra-

i myndir sem seldar hafa verié til styrktar fé-
i lagsins. Myndirnar eru faanlegar t.d. hja Epal, :
i Hrim, Litlu hénnunarbddinni, Blémastofunni

i Glitbra og vidar. Einnig er heegt ad skoda

: myndirnar og panta & heimasidu félagsins.
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Styrikiarfélag
krabbameinssjukra barna

Styrktarfélag krabbameinssjikra barna (SKB) er félag foreldra barna med krabbamein a Islandi. Félagio
var stofnao 2. september 1991 af foreldrum barna sem hofou greinst meo krabbamein.

fra upphafi verio
a0 stydja vio born
med krabbamein og

fjolskyldur peirra,
bxoi félagslega og fjarhagslega, auk
pess ad standa fyrir fredslu um malefni
félagsmanna med fundum og utgafu
fraedsluefnis. Fjolskyldur 1 félaginu eru
um 300 talsins. Vid greiningu barns med
krabbamein er foreldrum pess bodid

a0 ganga { félagio eftir ad hafa fengio
kynningu 4 starfi pess.

Starfsemin

Tveir mémmuhdpar eru { félaginu, einn
fyrir maour nylega greindra, nygreindra
eda endurgreindra barna og hittist hann
undir faglegri leidsogn um pad bil einu
sinni { manudi, og annar jafningjahépur
fyrir allar madur, ,,nyjar* og ,,gamlar®,
par sem per hittast og spjalla og veita

hver annarri studning. Pabbahépur hittist

ad jafnadi einu sinni { manudi undir
faglegri leidsogn salfredings, unglinga-
hépur hittist 4 nokkurra vikna fresti og
Anga-h6pur, hépur foreldra sem hafa
misst born dr krabbameini, hittist {
addraganda jolahatidar. Ymsir vidburdir
eru skipulagdir 4 vegum félagsins.
Joélastund er alltaf haldin 20. desember,
arshatio seinni hluta vetrar og bornum {
félaginu er bodid a leikhis eda { bié um

svipa leyti. Sumarhatio er haldin helgina

fyrir verslunarmannahelgi og hefur morg
undanfarin 4r verid haldin { Flj6tshlio.

Félagio byour upp 4 listmedfero fyrir
krabbameinsgreindu bornin og systkini
beirra upp a0 18 dra aldri { hisn®di

sinu { Hlidasmara. Auk pess greidir fé-
lagio kostnad vi0 andlega og likamlega
uppbyggingu, t.d. sdlfrediviotol og ymsa
heilsurzkt fyrir krabbameinsgreindu
bornin, foreldra peirra og systkini upp ad
18 dra aldri. Hagt er ad sakja um beina
fjarstyrki vegna fjarhagserfioleika ef
rekja ma pa til medferdarinnar.

arkmi0 félagsins hefur

Fraedsluefni og studningur

SKB hefur 14ti0 taka saman og pyda
ymsar upplysingar sem nytast fjolskyld-
um krabbameinsgreindra barna og um-
onnunaradilum peirra, t.d. kennurum og
skyldmennum, og fredslubzklingar um
siobunar afleidingar af krabbameini og
krabbameinsmedferd hafa verid pyddir
dr sensku. Félagio styrkir starfsemi mio-
stodvar um siobunar afleidingar 4 Barna-
spitala Hringsins um 15 milljénir kréna 4 ari
i prju ar, en pad er gamalt bardttumal fé-
lagsmanna sem vard a0 veruleika 4rid 2016.

SKB 4 tveer ibudir { Reykjavik fyrir
fjolskyldur barna af landsbyggdinni
sem purfa a0 dvelja i Reykjavik vegna
medferdar barna peirra. Landspitalinn
rekur {budirnar og tthlutar peim til
annarra landsbyggoarfjolskyldna ef
félagsmenn { SKB purfa ekki 4 peim ad
halda. Félagio 4 auk bess tvo hvildar-
heimili 4 Sudurlandi par sem fjolskyld-
ur geta fario { skjol, t.d. pegar born eru
viokvaem fyrir sykingum vegna énaemis-
bealingar. Ef ekki eru fjolskyldur med
born { medferd { hisunum eru pau
leigd félagsmonnum til orlofsdvalar.

SKB a aodild a0 CCI, Childhood Cancer
International, og s&kir rddstefnu peirra
samtaka a0 jafnadi annad hvert ar.

A vefsidunni www.skb.is eru ymsar
upplysingar um félagio og par szkja
félagsmenn og fagadilar um styrki, en
SKB styrkir einstaklinga { krabbameins-
teymi Barnaspitala Hringsins til a0 sekja
raostefnur og fundi 4 sinu fagsvioi. SKB
nytur engra beinna opinberra styrkja og
er alfario rekid fyrir gjafa- og sjalfsaflafé.
Styrkir koma fra einstaklingum,
fyrirtekjum og félagasamtokum, beodi
beint og { gegnum vidburdi og verkefni
eins og Reykjavikurmarapon og Team
Rynkeby. Félagio hefur tekjur af solu
jola- og tekiferiskorta, skartgripa og solu
styrktarlina 1 félagsblao sitt, sem kemur 1t
tvisvar dr 4ri.

VILTU VITA MEIRA?

i Skrifstofa SKB er stadsett i Hlidarsmara

14, Kdpavogi, og er opin alla daga fra kl.9 til
i 16.Heegt er ad fa frekari upplysingar & vef

i félagsins, www.skb.is, med pvi ad senda

i tolvupdst & netfangid skb@skb.is eda med

i pviad hringja i sima 5887555. Einnig ma finna

Styrktarfélag krabbameinssjikra barna &
opinni sidu & Facebook, auk pess sem félagid
heldur par ati nokkrum lokuéum spjallsidum.

KRABBAMEIN HJA BORNUM

Krabbamein einkennist af stjérnlausumog
skadlegum vexti fruma sem hafa glatad peim :
edlilega eiginleika ad vinna sitt verk af hendi
og deyja sidan. Krabbameinsfrumur halda pvi :
afram ad skipta sér og fjolga stjornlaust. beer :
heetta ad virda edlileg landameeri likamans
ogvaxa inn i adra vefi. Einnig hafa peer rika
tilhneigingu til ad sa sér til annarra liffeera

i ogvaxa par. Paer geta pvi baedi skadad pad
i upphaflega liffeeri sem peer uxu i, sem og

i onnur liffeeri sem paer s& sér til.

© A3 jafnadi greinast um 12 bdrn & ari med

i krabbamein og 25 til 35 born eru i medferd
i feinu. Hvitbleedi og heilazexli eru algengust

medal barna. Medferd vid krabbameinum

i bérnum er yfirleitt mjog hord en pau eru
medhdéndlud med skurdadgerdum, lyfja-
medferdum og geislum. Bornin verda mjog
veik og méattfarin medan & medferd stendur
og eru oft lengi ad na upp fyrri styrk. Pau eru
gjarnan algjérlega 6naemisbeeld pegar pau
eru f medferdarlotum og geta umgangspestir, '
sem eru flestu félki meinlausar, reynst
storheettulegar. Sem betur fer lifa alltaf fleiri
og fleiri pad af ad greinast med krabbamein
og er svo komid ad hlutfdllin eru um pad bil
80% sem lifa og 20% sem deyja. Fyrir um

: aldarfjérdungi voru pessi hlutfoll akkarat

¢ dfug. Medferd vié krabbameini getur b6 haft

i ymsar aukaverkanir og siébianar afleidingar f
for med sér, likamlegar, andlegar og félagslegar.
i bvi geta bdrnin sem leeknast purft margs konar
i adstod i morg ar eftir ad medferd lykur.

: Upplysingar teknar af www.doktor.is og www.skb.is

STYRKTARFELAG
KRABBAMEINSSJUKRA BARNA
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Olafur Darri Olafsson, verndari AHC samtakanna, asamt Sunnu Valdisi Sigurdardottur.

AHC samitokin

AHC samtokin voru stofnud ario 2009 til stuonings AHC sjiklingum og fjolskyldum peirra hérlendis sem
erlendis. Markmio félagsins er ad vekja athygli a sjukdomnum og studla ad pvi ad raunhcef medfero finnist.

Starf samtakana

Helstu verkefni AHC félagsins snia

ad pvi ad kynna sjikdéminn og stydja
vid rannséknir & AHC. Samtokin hafa
framleitt beklinga og fjolda myndbanda
auk heimildarmyndarinnar Human
Timebombs, en myndin er talin besta
freedsluefni um AHC sem framleitt hefur
verid { heiminum.

Félagio stydur daglega vio félagsmenn
sina auk pess sem pad styrkir kaup 4
hjalpartekjum og pjénustu. Pratt fyrir
a0 félagio sé litid med tilliti til fjolda
sjtiklinga, par sem adeins einn Islend-
ingur er greindur med sjikdéminn, pa er
pad afar 6flugt foreldrafélag sem hefur
einnig barist 6tullega fyrir réttindum
langveikra barna 4 Islandi.

A définni

AHC samtokin eru { ndnu samstarfi

vid systurfélog um allan heim auk pess
ad vera { samvinnu vi0 rannsakendur
sem vinna { grunnrannséknum 4 AHC.
A komandi misserum munu samtékin
sekja fjolskyldufundi { Hollandi og New
York og verda par med fyrirlestur um
pad hvernig hagt sé ad nota CBD oliu
i medferd vid sjikdémnum. I oktéber
er ferdinni heitid 4 visindarddstefnu um
genid ATP1A3 { Chicago.

AHC samtokin eru { startholunum med
2 til 5 4ra verkefni sem snyr ad gerd
heimildarmyndar um genamedferd vid
AHC. Myndin verdur unnin { samstarfi
vio Cure AHC, Duke héaskolann {
Bandarikunum og Arésarhaskéla i
Danmorku og er um ad reda fyrstu
heimildarmynd sinnar tegundar { heim-
inum. Loks standa AHC samtokin fyrir
visindaradstefnu um genid ATP1A3

i oktéber 2019 { samstarfi vio ferustu
rannsakendur og taugalekna { Evrépu,
og verOur rddstefnan haldin { Reykjavik.

Viltu vita meira?

Heagt er a0 finna AHC félagid 4 face-
book, undir nafninu AHC Samtokin,

en auk pess er vakin athygli 4 vefsiou
félagsins, www.ahc.is par sem finna ma
allar nénari upplysingar um samtokin auk
fredsluefnis um sjukdéminn.

A sidunni www.humantimebombs.com
ma enn fremur horfa 4 heimildarmynd
félagins um sjikdéminn. Haegt er ad
na sambandi vio0 félagio { sima 8989097
eda med pvi ad senda post 4 neftangio
ahc@ahc.is. Stofnendur félagsins eru
pau Sigurdur Hélmar J6hannesson

og Ragnheidur Erla Hjaltadéttir, en
verndari samtakanna er Olafur Darri
Olafsson leikari.

i Sjakdémurinn kemur i késtum og veldur
i timabundinni hreyfihdmlun. Késtin geta
i valdio slappri l6Gmun i likamshlidinni

;. www.greining.is.

HVAD ERAHC?

AHC, Alternating hemiplegia of childhood,

er sjaldgeefur taugasjukdémur sem
einkennist af endurteknum, timabundnum
helftarlémunarkéstum, sem na til annarrar
likamshlidar eda til beggja likamshlida
samtimis. Kdstin eru tvennskonar, annars
vegar hrein helftarlémunarkést par sem
helmingur eda badir helmingar likamans
lamast, og hinsvegar kdst sem einkennast af
héfudverk og krompum auk helftarlémunar.

Einkenni sjakdémsins eru margvisleg.

eda stifleika og stundum kemur fram
6stodugleiki vid viljastyrdar hreyfingar. Oft
fylgja kdstunum 6edlilegar augnhreyfingar,
sérstaklega augntin, og stundum krampar.
Um helmingur af bornum med AHC verda
flogaveik og yfirleitt seinkar edlilegum
proskaaféngum.

Orsék sjakdémsins er stokkbreyting i

geninu ATP1A3 en a.m.k. 20 mismunandi
stokkbreytingar hafa fundist i geninu. Engin
leekning er til vid sjukddmnum enn sem
komid er, en talid er ad eitt af hverjum milljon
bérnum faedist med sjukddominn. Tidnin geeti
pé verid heerri pvi pekking & sjukdomnum er
ekki atbreidd og einkennin margbreytileg.
Tekié af vef Greiningarstédvar rikisins,
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Téframadurinn Jon Vidis skemmitir gestum i 25 ara afmaeli

>

i Tourette samtakanna.

Touretie samiokin

Tourette samtokin a Islandi eru landssamtok folks med Tourette sjiikdom (TS) og adstandendur peirra.
Samtokin voru stofnud 24. september 1991 og eru félagsmenn um 290 talsins.

arkmio samtakanna
er ad standa voro
um hagsmuni folks
med Tourette og
fjolskyldna peirra
med eftirfarandi haetti:

e Studla ad upplysingamidlun til TS-
einstaklinga og fjolskyldna peirra

e Studla ad hvers konar fradslustarf-
semi sem leitt getur til betri adstoou
TS-einstaklinga og fjolskyldna peirra
i pjéofélaginu

o Gera almennt pad sem naudsynlegt
er til ad 6dlast vidurkenningu &
sértekri stodu TS-einstaklinga og
fjolskyldna peirra

e  Sja um og avaxta fjarmuni og eignir
sem samtokunum kann ad askotn-
ast til ad na settu marki og nota
hugsanlegar tekjur af peim i sam-
remi vid tilgang samtakanna

Starfsemin
Tourette samtokin standa fyrir fjolbreyttu
starfi. Yfir vetrartimann stendur félagio

fyrir reglulegum spjallfundum eda opnu
htsi, par sem félagsmonnum gefst kostur
4 a0 hitta adra { svipudum sporum, deila
reynslu sinni og leita rdda { reynslubrunn
annarra. Bo0id er upp 4 eitt til tvo
fraedsluerindi 4 4ri og eins er haldinn einn
fjolskylduvenn vioburdur arlega, svo sem
keilufero.

Samtokin hafa verio 6flug { Gtgafu
boéka og bxklinga um Tourette og
tengd madlefni. Bodid er upp 4 kynn-
ingar 4 Tourette fyrir fagfélk { grunn-
skélum og adra pa adila sem koma ad
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malefnum félks med Tourette. Fyrirlesari
samtakanna er Iris Arnadéttir salfrad-
ingur, sem auk pess er kennari og médir
barna med Tourette.

Enn fremur bjéda samtokin upp 4
sdlrenan studning til félagsmanna.
Samtokin eru adilar ad Studningsneti
sjuklingafélaga, www.studningsnet.is

og hafa prir fulltrdar frd samtokunum
setid studningsfulltriandmskeid 4 peirra
vegum.

Studningsnetid byggir 4 fyrirmynd fra
Krafti - studningsfélagi fyrir ungt félk
sem greinst hefur med krabbamein og
adstandendur peirra. Samtokin bjéoa
einnig upp 4 jafningastudning fyrir
félagsmenn, m.a. 4 spjallfundum og
einnig { einkaviotolum eftir umtali.

Alpjédleg samvinna

Tourette samtokin eru { tengslum

vid evropsk regnhlifasamtok Euro-
pean Society for the Study of Tourette

Syndrome og bandarisku sam-

tokin Tourette Association of America.
Samtokin senda yfirleitt fulltria 4

arlega radstefnu Evropusamtakanna

og radstefnu bandarisku samtakanna
sem haldin er annad hvert 4r. Enn
fremur hafa félagsmenn verid styrktir til
patttoku i rddstefnum Tourette samtaka {
Evrépu og Bandarikjunum.

Viltu vita meira?

Allar frekari upplysingar m4 finna a
nyuppferdri og adgengilegri vefsidu
samtakanna, www.tourette.is og 4 Face-
book, undir nafninu Tourette-sam-

tokin 4 Islandi. P4 eru tveir spjallhépar

a Facebook, Tourette foreldrar fyrir
foreldra barna med Tourette og Tourette
- Island atlad fullordnum einstaklingum
med Tourette.

Hzgt er ad hafa samband 1 sima sam-
takanna 840 2210, med pvi a0 senda
tolvupost 4 tourette@tourette.is,

eda gegnum vefsiduna. Skrifstofa
samtakanna er opin alla miovikudaga
fra 10 til 16, en auk pess er svarad i sima
alla virka daga.

HVAD ERTOURETTE?

Tourettesjukdémur (TS, e. Tourette
syndrome) er taugasjikdémur sem stafar
af 6jafnveegi & bodefnafleedii heila.

i Helstu einkenni eru svonefndir kaekir,

i sem eru tilgangslausar en 6vidradanlegar

¢ endurteknar hreyfingar eda hlj6d. Einnig
fylgja TS oft arattu- og prahyggjueinkenni
(OCD) og einkenni athyglisbrests og ofvirkni
(ADHD).

Tidni TS er um 0,6%. Tourette er arfgengur
sjakdomur sem ekki er haegt ad leekna,

en oftast er haegt ad halda einkennum i

i skefjum med lyfjum, pott pess gerist ekki
i alltaf porf.

TS er i flokki kaekjaraskana, hinar tveer
eru kronisk keekjardskun og timabundin
kaekjardskun. Greint er & milli pessara
priggja keekjaraskana eftir gerdum
keekja (hreyfikeekir eda radd-,tal-,s6ng-/
hljodkeekir, eda hvort tveggja) og peirri
timalengd sem keekir hafa synt sig.

Upplysingar teknar af sidunni www.tourette.is.

(o
N Tourette

Samtokin

a Islandi

CP félagio

CP félagio var stofnao 30.
oktober 2001 og er markmio
félagsins ao beita sér fyrir
hagsmunum hreyfihamladra
einstaklinga sem greinst hafa
meo heilalomun, eda
Cerebral Palsy (CP).

élagid stendur fyrir séfnun

og midlun upplysinga um

CP auk pess a0 efla samstarf

fagfélks og adstandenda.
A0 sama skapi er pad markmio félags-
ins ad studla ad faglegri umraedu um
malefni, Grredi og nyjungar sem tengj-
ast CP. Félagid er hluti af Oryrkja-
bandalagi Islands.

Viltu vita meira?

A vef félagsins www.cp.is ma nalgast
frekari upplysingar um félagio. Skrifstofa
félagsins er til hisa 4 Haaleitisbraut 13,
en einnig er hagt ad hafa samband {
gegnum tolvupdst 4 netfangio cp@cp.is
eda med pvi ad hringja i stma 6918010.
Félagio er med sidu 4 Facebook undir
nafninu CP Félagio.

. HVADERCP?

Cerebral Palsy, eda heilalomun, er al-
gengasta tegund hreyfildmunar medal
barna. Fotlunin stafar af skada eda truflun
i &virkni &kvedinna sveeda i heila, sem :
: annast stjornun og samhafingu hreyfinga. :
Heilinn verdur oftast fyrir pessu afalli a
fosturskeidi, en eins getur afallid ordid

i feedingu eda & proskadrum barnsins.

i Sjaldnast er skadinn pad afmarkadur

i ad einungis verdi roskun & hreyfingum
heldur koma oft fram einkenni fra 6drum
proskasvioum.

; Barn med CP getur lika verid med:

»  Greindarskerdingu

. Namserfidleika

. Erfidleika vid maltjaningu

i« Flogaveiki

i Skerta sjon eda heyrn

»  Skertafeerniifélagslegum
samskiptum

. Erfidleika vid ad stjorna hegdun
sinni og tilfinningum

 Tekio ir freedsluefni af vefnum www.greining.is

@ CPisland
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Félagio Hetjurnar var stofnao 13. oktéber 1999 ao hvatningu Guorinar Gyou Hauksdottur,
hjikrunarfredings a barnadeild FSA.

1 dag eru um 160 nordlenskar
fjolskyldur i félaginu.Tilgangur
félagsins er fjorbaettur:

e  Ad geeta hagsmuna langveikra
barna og adstandenda peirra

e Ad midla upplysingum um hina
ymsu sjukdéma

e Ad gefa foreldrum vettvang til ad
hittast og raeda pad sem brennur a
peim vardandi bornin og vanda-
mal peirra

e A9 gefa fjolskyldum teekifeeri til ad
hittast og eiga gédar stundir
saman

Hegurnar

Felag langveikra barna a
Norourlandi

Starfsemin

Félagio stendur fyrir reglulegum vidburo-
um fyrir félagsmenn sina, svo sem ferdum
ileikhts, bi6 og ténleika, haldinn er
hestadagur og jolaball auk fleiri vidburoda.
Stefnt er a0 pvi ad auka fraedslustarfsemi
félagsins, t.d. med slysavarnandmskeidi
fyrir félagsmenn, og innan skamms

opnar nyr vefur félagsins par sem f6lk
getur sott upplysingar og 6skad eftir
adild. Félagio veitir ymsa styrki, svo sem
témstundastyrki, gistindttastyrki og styrki
til nidurgreislu salfredipjéonustu.

Viltu vita meira?

Frekari upplysingar ma nélgast 4 vef
félagsins, www.hetjurnar.is, eda med pvi
ad hafa samband 1 gegnum télvupodst &

8

B VRN

netfangid hetjurnar@internet.is. Pess ber
a0 geta ad félagio er med lokadan hép 4

Facebook undir nafninu Hetjurnar félag

langveikra barna 4 nordurlandi.
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Foreldrahopur
gigveikra barna

Innan Gigtarfélags Islands er starfandi foreldrahopur gigtveikra barna, cetladur sem vettvangur fyrir
Joreldra til ad fa stuoning hvert fra 60ru og bera saman beekur sinar.

efur hépurinn verid
starfandi { morg ar
og medlimir 4 Face-
booksidu hépsins eru
um 100 talsins.

Starfsemin

Foreldrah6purinn notar Facebook mikid
auk pess sem kaffihisahittingar eru
stundum 4 dofinni par sem f6lk hittist

og spjallar. A hverju 4ri stendur hépurinn
fyrir sumarhatio 4 Barnaspitala Hringsins
par sem starfsmonnum spitalans, inni-
liggjandi bornum og fjolskyldum peirra auk
gigtarbarnanna og peirra fjolskyldum er
bodid upp & veitingar og skemmtun. Pessi
hefo hefur verid 4 { um 10 ar og gefist vel.

Hoépurinn stendur ekki fyrir reglulegri
fredslustarfsemi en starfsfolki leikskdla
og skola stendur pé til boda fredsla, 1
formi fyrirlestrar fra hjikrunarfredingi
eda verkefnisstjora fra Gigtarfélaginu.
Foreldrah6purinn er hugsadur sem
studningshopur pangad sem foreldrar geta
leitad. Forsvarsmenn hépsins bjéoa lika
upp 4 ad leitad sé til peirra vegna sérstakra
mélefna. P4 er Gigtarfélag fslands einnig
aodili ad Studningsneti sjuklingafélaganna
(www.studningsnet.is) en pangad er haegt
ad leita eftir persénulegum studningi.

Foreldrar gigtveikra barna geta sétt um styrk
i Styrktarsjoo gigtveikra barna vegna ymissa
dtgjalda en uthlutad er einu sinni 4 ari.

Viltu vita meira?

Foreldrah6pinn ma finna 4 Facebook
undir nafninu Foreldrafélag gigtveikra
barna. Um er r&0a lokadan hép og
umradur par inni pvi eingéngu opnar
foreldrum og forrddamonnum gigtveikra
barna. Allar frekari upplysingar um gigt
ma nalgast 4 vefsidu Gigtarfélags Islands,
www.gigt.is, og hegt er ad hafa samband
vi0 foreldrah6pinn med télvupodsti &
netfangio foreldrahopur@gmail.com.

Hvad er barnagigt?
Barnagigt er ekki einn sjukdémur,
heldur frekar samnefnari nokkurra
mismunandi sjikdéma sem

eiga pad sameiginlegt ad valda
langvinnum lidbélgum. Barnagigt
er skipt { falidagigt, fjollidagigt,
sOragigt, festumeinagigt og
fjolkerfagigt par sem munur er 4
einkennum, fylgikvillum, medferd og
langtimahorfum.

A Tslandi greinast 4 hverju 4ri um

10 til 14 born 4 aldrinum O til 18 4ra
med gigtarsjukdom. Gigt getur haft
mjog mismunandi dhrif 4 lif barnanna
en gigt kemur oftast fram { verkjum,
stirdleika, bélgum og preytu. Sum
born eru 4 margs konar lyfjum og
purfa reglulega ad fara a spitala {
lyfjagjof. Gigt getur komid fram
pannig ad barnid er med verki og

stirleika fyrri hluta dags en 1 mjog
g60u standi eftir hddegi. Einnig getur
barnid att gédan dag pangad til seinni
part dags og er pa komid med verki
og/eda ordid mjog preytt. Born geta
att 16ng timabil sem einkennast af
verkjum og stirdleika, en pad geta
lika komio 16ng timabil par sem
sjukdémurinn virdist taka sér hlé og
barn er pa einkennalaust. Mikilvaegt
er a0 muna ao gigt er alls konar og
sjukdémurinn hefur ekki somu ahrif
alla daga.

Upplysingar eru fengnar af vefnum

www.gigl.is og fra talsmonnum
Foreldrahépsins.

A

b

GIGTARFELAG ISLANDS

www.gigt.is
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FSFH

Foreldra- og sgyrktarfélag
heyrnadaufra

Foreldra- og styrktarfélag heyrnardaufra (FSFH) var stofnad af
gooum hopi foreldra 16. september 1966 og eru félagsmenn og
styrktaradilar i dag um 250 talsins. FSFH leetur sig varoa flest pao
sem snyr a0 heyrnarlausum og heyrnarskertum bornum.

Markmid félagsins

Yfirmarkmid verkefna Foreldra- og
styrktrafélags heyrnardaufra eru i megin
drattum ad vinna ad hagsmunamdalum
heyrnarlausra og heyrnarskertra barna
og ungmenna, efla patttoku peirra {
pjoofélaginu og stydja vid adstandendur
peirra 1 6llu pvi sem getur ordio til
hagsbéta. [ pessu sambandi leggur
félagid hofuddherslu 4 allt pad er snertir
menntun og skélagongu barna. For-
eldrafélagio leggur { storfum sinum
mikla dherslu 4 samstarf og aukin tengsl
félaga sem snda ad heyrnarlausum og
heyrnarskertum og litur 4 sameiginleg
verkefni pessara félaga sem mikilvegan
vettvang { pvi sambandi.

Starfsemin

Foreldrafélagid stendur fyrir barna-
skemmtun 4 adventunni { samstarfi

vi0d Félag heyrnarlausra. P4 er komid
saman og piparkokur skreyttar, skorio ut
laufabraud og jafnvel kikir j6laveinn inn
4 skemmtunina.

Sem foreldra-og styrktarfélag hefur
FSFH styrkt fredslustarfsemi annara
adila, t.d. tdknmalskennslu barna og

namsferdir foreldra sem vilja sekja
radstefnur eda adra vioburdi tengda
heyrnarskerdingu barna erlendis. Somu-
leidis styrkir félagid einnig 6nnur verdug
verkefni sem stjérnin telur falla undir
yfirlyst markmid pess.

FSFH stendur ekki fyrir formlegum
vidtolum eda studningshopum, en 6llum
er velkomio ad setja sig { samband vid
félagio og leita rdda.

A définni

Undanfarid hefur FSFH styrkt mjog
spennandi verkefni sem studlar ad pvi
langprada takmarki ad beta snemmteka
ihlutun fyrir heyrnarskert born og
fjolskyldur peirra, 1 g6Ou samstarfi vid
opinberar stofnanir og adra sem pjénusta
heyrnarskert born. Vonast félagio

til pess ad pad verkefni verdi kynnt
formlega 4 nestu vikum.

Viltu vita meira?

A vef félagsins www.fsfh.is m4 finna
frekari upplysingar, auk pess sem hagt
er a0 finna félagid 4 Facebook undir
nafninu Foreldra- og styrktarfélag
heyrnardaufra.

Foreldradeild
Blindrafélagsins

Foreldradeild blindra og
sjonskertra barna er vettvangur
foreldra og barna til ad kynnast
hvert 60ru og byggja upp
félagstengsl.

eildin er innan Blindra-

félagsins og er markmid

hennar ad uppalendur

blindra eda sjénskertra
barna veiti hver 60rum studning og
einangrist ekki heldur geti deilt upplys-
ingum sem koma ad gédum notum {
pvi verkefni sem felst { pvi ad ala upp
sjonskert eda blint barn.

Viltu vita meira?

Allar frekari upplysingar er ad finna
hja Blindrafélaginu, Hamrahlio 17,
i stma 5250000 eda 4 vefsiou sam-
takanna www.blind.is.

. HVAD ER SUONSKERDING?

i Sjonin skipar haan sess hja bérnum par
¢ sem 80% af skynjun & fyrstu aeviarunum
er talin fast med sjoninni. Blind born

og sjonskert nalgast umhverfi sitt med
60rum heetti en sjaandi born. bau purfa
pvi sérstaka kennslu og leidbeiningar til
ad geta lert pad sem jafnaldrar peirra
leera med pvi ad horfa i kringum sig og

i ersnemmteek ihlutun afar mikilveeg.

© Heérlendis feedast u.p.b. 5 til 6 sjonskert
i born érlega, par af 1til 2 blind.

Sjonskerding er skilgreind Gt fra sjon-
skerpu annars vegar og sjonvidd hins
vegar. Sjonskerpan gagnast t.d. vid
lestur og adra ndkveemnisvinnu og er
oftast metin med pvi ad meela hversu
smaa stafi folk getur lesid i akvedinni
fjarleegd. Hlidarsjonin er einnig mikilveeg
¢ en han gerir okkur kleift ad skynja
hreyfingar Gtundan okkur.

Nidurstédur sjonmeelinga eru gefnar
upp sem hlutfall par sem fyrir ofan strik
kemur meelingarfjarlaegdin en fyrir nedan
strik su fjarleegd sem edlilega sjaandi
einstakingar greina stafi i. Einstaklingur
telst blindur ef sjon meelist minni en
3/60 (5%) & betra auga med besta gleri,
¢ eda ef sjonvidd er minni en 10%. Sjénin
telst skert ef sjonskerpan er minni en

i 6/18 (33%) a betra auga med besta gleri
eda sjonsvid prengra en 20%.

Tekid ar freedsluefni af
vefnum www.greining.is.
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PKU

félagio d Islandi

PKU félagio a Islandi, félag um arfgenga efnaskiptagalla, er félag
einstaklinga med PKU eda efnaskiptagalla, foreldra peirra, cettingja

og annars dhugafolks um velfero peirra. Félagio var stofnad
1. april 1992.

ilgangur félagsins er m.a. og annars pess sem Umhyggja byour
a0 midla upplysingum og félogum sinum upp 4.
fredslu um PKU og skylda
efnaskiptasjikdoma, fylgjast Viltu vita meira?
med rannséknum og préun og vera Allar ndnari upplysingar ma finna 4
vettvangur fyrir gagnkveman studning vefsiou félagsins, www.pku.is.

einstaklinga og fjolskyldna.

Félagio hefur ekki verid virkt sidastlidin
ar, en itrekar p6 a0 félagsmenn hafa rétt
til styrkja, salfredipjonstu, orlofshisa

. HVAD ER PKU?

¢ Phenylketonuria (PKU) er sjaldgeefur, medfeeddur efnaskiptagalli sem kemur i veg fyrir

i edlilegt nidurbrot likamans & proteinrikri feedu. Flest feeda sem vié bordum inniheldur prétein
i sem samansett eru ir aminésyrum. Aminésyrurnar eru 18 talsins, en par af eru 10 peirra

i lifsnaudsynlegar fyrir bérn og 8 fyrir fullordna. Ein af bessum lifsnaudsynlegu aminésyrum

i er phenylalanine sem einstklingur med PKU getur ekki brotid edlilega niéur vegna skorts

¢ &ensimiflifur. An medferdar hledst hin upp i likamanum og veldur alvarlegum heila—og

i taugaskemmdum.

Med réttri medferd na bérn med PKU fullum proska og verda ad heilbrigdum einstaklingum.

Tekid af vef félagsins, www.pku.is.

Perthes

Allar nanari upplysingar um Perthes a Islandi ma fa a skrifstofu Umhyggju, i

sima 5524242. Einnig er sioa a Facebook undir nafninu Perthes sikdomur a
Islandi.

Fimir fcetur  Klumbuflecetlur

Allar nanari upplysingar um félagio ma fa a skrifstofu Umhyggju, i sima
5524242. Einnig er sida 4 Facebook undir nafninu Klumbufeetur a Islandi.

Breio bros

Breio bros eru samtok adstandenda barna med skaro i vor og/eda gom.
Heegt er ad fa nanari upplysingar a skrifstofu Umhyggju, i sima 5524242.
Einng er lokadur hopur a Facebook undir nafninu Breio bros.

Foreldra-
félag barna
meo axlar-
klemmu

oreldrafélag barna med
axlarklemmu var stofnad
ario 1996 af madrum
barna sem fedst hofou
med axlarklemmu. Vid stofnun
var markmio félagsins er ad stydja
vi0 foreldra sem eignast born med
axlarklemmu 4 allan hatt og auka
pekkingu 1 samfélaginu.

I dag er litil virkni innan félagsins.

P6 eiga félagsmenn rétt 4 styrkjum,
sélfredipjonustu, orlofshisum og 6dru
pvi sem Umhyggja hefur upp 4 ad
bjoda.

HVAD ER AXLARKLEMMA?

Axlarklemma er alvarlegt bradatilvik i
feedingu, pad stendur & 6xlum eftir ad
hofudio er feett og barnid situr fast. pvi
midur gerir axlarklemma sjaldnast bod
& undan sér en ymis teikn geta verid
fyrirbodi um axlarklemmu:

Grunur um pungbura
Lagvaxin modir
Sidburafeeding

langdregid 2. stig faedingar

Afleidingar axlarklemmu geta verid
vidbeinsbrot, kéfnunarda (strefnisskortur)
eda varanlegur taugaskadi hja barninu
sem lysir séri pvi ad & taugum sem
liggja nidur i handlegg tognar eda paer
slitna med tilheyrandi l6mun. Sem
betur fer, hja meirihluta barnanna

sem lenda i axlarklemmu i feedingu,
gengur taugaskadinn tilbaka & fyrstu
@vimanudum barnsins og barnid 6dlast
mattinn aftur ad fullu i hinn lamada
handlegg.

Minnihlutinn hins vegar, sem talid er ad

sé u.p.b. 10-15% barnanna er varanlega
skaddadur, mismikid p6 og @ mismunandi
hatt. pad stafar af pvi hversu margar
hreyfingar haegt er ad framkvaeema med
6xlum, handlegg og hendinni. Alvarlegasta
afleidingin er algerlega mattvana
handleggur.

Upplysingar fengnar af www.doktor.is.

@e
Umhyggja

—félag langveikra barna
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LAUF
- Feélag llogaveikra

LAUF - Félag flogaveikra var stofnao ario 1984 og eru medlimir
félagins um 450 talsins, en undir félagio heyra einnig flogaveik
born og adstandendur peirra.

Markmid félagsins eru eftirfarandi:

e  Fradsla og upplysingamidlun til
félagsmanna, almennings og opin-
berra adila um flogaveiki

e Ad baeta félagslega stodu folks med
flogaveiki og adstandenda peirra

e Ad stydja vid rannséknir a flogaveiki

Starfsemin

Starfsemi félagsins er fjolbreytt. Fyrsta
manudagskvold { hverjum méanudi

er til a0 mynda opid hus og eru allir
velkomnir pangad. Stundum er um ad
reda almennan spjallfund par sem félk
getur deilt reynslu sinni, en { sumum
tilvikum eru fengin inn utanadkomandi
erindi med umraedum 4 eftir. Pess 4 milli
eru adrir fredslufundir, auk jélafundar
og vorferdar. LAUF stendur fyrir ymiss
konar fredslu. Helst er par um a0 reda
fraedslu til starfsfélks skéla, sambyla og
annarra sem pjénusta born og fullordna

med flogaveiki. P4 fa einnig allir bil-
stjorar hja Ferdapjonustu fatladra
fredslu um flogaveiki. Einnig stendur
félagio fyrir utgafu bladsins LAUF, en
bladid kemur 1t einu sinni 4 dri. Félagio
tekur 6llum opnum 6rmum. Auk opins
hiss getur félk hringt eda komid vio &
skrifstofu félagsins ad Hatuni 10 hafi
pad einhverjar spurningar. Nyverid tok
til starfa félagsradgjafi hja félaginu og
eru timapantanir 4 skrifstofu félagsins.
LAUEF er aoili a0 Studningsneti sjuikl-
ingafélaganna, www.studningsnet.

is. Jafnframt er LAUF aoili a0 IBE,
alpj6dlegum samtokum flogaveikifélga.

Viltu vita meira?

A vefsidu félagsins, www.lauf.is, md
finna allar frekari upplysingar en félagio
er einnig 4 Facebook undir nafninu Lauf
Félag Flogaveikra. Haegt er ad senda
félaginu tolvupost 4 netfangio lauf@
vortex.is eda hringja { sima 5514570.
Skrifstofan er opin alla mdnudaga og
midvikudaga 4 milli k1.9 og 15.

UMHYGGJA bAKKAR EFTIRTOLDUM STUBNINGINN

HVAD ER FLOGAVEIKI?

i Flogaveiki er likamlegt astand sem verdur
¢ vegna skyndilegra breytinga a starfsemi

¢ heilans og kallast pessar breytingar

. flog. Pegar heilafrumurnar starfa ekki rétt
. getur medvitund einstaklingsins, hreyfingar

hans eda gjordir breyst um tima. Einkenni
floga er pvi réskun a hreyfingu, skynjun,
atferli, tilfinningu og eda medvitund.

Flog eru oftast sjalfstyrd p.e. kvikna og
slokkna af sjalfu sér. Flogaveiki hrjair folk
af 6llum kynpattum um allan heim og getur
byrjad hvenaer sem er & mannsaevinni.
Ordid flogaveiki er notad um alla pa
einstaklinga par sem einkennum er alveg
haldid nidri hja, peim sem verda ekki
varir vid neinar 6paegilegar aukaverkanir
af lyfjamedferd og um pa sem fa flog
66ru hverju. Einnig um folk sem er med

i illvidradanlega flogaveiki sem feer tid

i ogalvarleg flog og byr jafnvel vi6 fotlun.
i Flogaveiki er algengust medal barna og
i eldrafolks, en flestir sem greinast med
¢ flogaveiki eru yngri en 20 ara.

Upplysingar teknar af vefnum www.lauf.is.

LAUF

1001 Minkur ehf

Akra Guesthouse

A Oskarsson

Bakkaflot Riverrafting

AA Verktakar

Baldvin Mar Frediksen

10-11 Akureyrarhofn
115 Security ehf Alark Arkitektar
A-1 Arkitekar Alefli ehf

Aalborg Portland island

Alfidjan

Barkasuda Gudmundar

Almendros vorur ehf

AB Skélinn

Alftanesskali

Barki ehf

Almenna bilverkstaedio

AB Varahlutir

Altak ehf

Baugshot ehf

American Bar

Adalbjorg Jonasdottir

Arbaejarapotek

Bautinn

Apollon ehf bokhald

Arskoli

Ben Media

As fasteignasala

Bensinsalan Klettur

Adalblikk ehf Apdtek Vesturlands Asa Jonsdottir Bokhaldstofa Betra Braud

Adallagnir slf Argos ehf arkitektar Asprent prentsmidja Betra lif

Adalmar Arkis arkitektar Asverk ehf BHS ehf

Adalsteinn Oddsson Auglysingastofan Gédverk B og B Guesthouse Bifreidastod Pardar
Adalvik ehf Austri ehf Bak Hofn ehf Bifreidaverksteedid Varmi
Aflhlutir ehf Axis hiisgdgn Bakarinn hf Bilabankinn ehf

Akor ehf A Margeirsson Bakkabros ehf Bilaklaedning
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Bilaméalun Alberts DK Hugbtnadur Félagsbuid Fagurhlio Geir ehf Gtgerd
Bilamalun Egilsstada DMM Lausnir Félagsbuid Vigur Geitey ehf

Bilar og Partar Dressmann 4 islandi Félagspjonustan Seltjarnarnesi Geo Travel ehf
Bilasala islands DS Lausnir Ficus ehf Gersemi Prostur ehf
Bilasmidurinn Duggan slf Fimir ehf Gesthus gistihas
Bilaverk ehf Dandur hf First Class ehf Geymsla 1 ehf

Bilaverkstae0i Birgis

Danhreinsun ehf

Fiskbdin Képavogi

Gistiheimilio Urdarstekk

Bilaverkstaedi Einars

Edinborg bistro

Fiskbadin Seebjérg ehf

Gistihas hestaferdir

Bilaverkstaedi Hogna

Effect ehf harsnyrtistofa

Bilaverksteaedi Kjartans og
Porgeirs

Efnamottakan

Bilaverkstae0id Klettur

Egersund island

Bilglerid

Egilsstadaskali

Fiskkaup Gisting Haholti
Fiskmarkadur Gisting og kaffihts
Fiskverkun Hélmgeirs ehf Gjorvi

Fiskverkun K&G GK Gluggar

Bjarkarblom

Eignaver fasteignasala

Finpassning ehf

Glertaekni ehf

Bjarni Arnason

Eining loja

Fjardarveitingar

Gljasteinn ehf

Bjarni Geir Bjarnason

Einsi kaldi ehf

Fjardarprif

Gloey ehf

Bjorn Hardarson

Eir sf

Fjérdungssjtkrahisio

Gluggar og gardhus

BK Kjaklingur

Eirikur og Valur

Fislbrautarheimilid Asvallagétu

Glaedir blomaaburdur

Bladamannafélag islands

Eirikur og Yngvi

Blikkras ehf

Eldhestar ehf

Blikksmidja Gudmundar

Endurhafingarstddin

Bolungarvikurkaupstadur

Endurhafingarstddin Bjarg

Bono ehf

Endurskoodun ehf

Borgarbyggo

Endurskoodun Helga

Fidlbrautarskoli Nordurlands Gnyr sf
Fiolbrautarskéli Snafellshaejar Goddi ehf
Fjoliojan Akranesi Go6 Fishing Iceland
Flokka ehf GOK Hasasmidi
Fléahreppir Grastec ehf
Flugger ehf Grisinn ehf

Bokasafn Gardarbaejar

Endurskodun Vestfjardar

Flutningsstddin Bogarnesi

Grodrastodin Réttarhall

Bokasafn Reykjanesheejar

ENNEMM

Flidahotel

Grodrast6din Stord

Bokasafn Olfus

Ensku hdsin

Fladasveppir

Grodravon

Bokadtgafan Holar

Ernst og Young

Format Akron ehf

Grofargil

Bokhaldsstofa Geirs

Espiflot ehf

FOSA

Grunnskéli Sneefellshaejar

Bokhaldspjonustan

Essei ehf

Fossvélar hf

Grunnskoli Blonduoss

Bokhaldspjonusta Porhalls

Exton

Fotaadgerdastofa Kristinar

Grunnskoli Dalvikur

Bokrao Bokhaldsstofa

Eg C gleraugnaverslun

Frakta.is

Grunnskali Hveragerdis

Boélstrun Gunnars

Faglausn

Framhaldsskélinn & Laugum

Grytubakkahreppur

Bragginn bilaverkstaedi

Fagsmioi hf

Framkoéllunarpjonustan

Greeni Hatturinn

Breidavik

Fagtaekni ehf

Fréar ehf

Gudbjorg Egilsdottir

Breki Bjarnason

Fans ehf

Freyja ehf

Gudjon Jonsson

Broddi Bjornsson

Fashion Group ehf

Freymundur ehf

Gudlaug Areliusdottir

Fasteignasalan Hakot

Gaflaraleikhsid

Gudlaug Jonsdottir

Gaflarar ehf

Gudnabakari

Bruggsmidjan ehf
Brunabétafélag islands Fastus ehf
Brunah@nnun slf Felgur.is

Gardapjonusta Siguroar

Gudrin Hafsteinsdottir

Braarskoli

Ferdamannafjosio

Gardplontusalan Borg

Guesthouse Borg

BSRB

Burgerinn veitingastadur

Ferdapjonusta beenda
Storu Mork 3

Blhnykkur

Ferdapjonusta beenda Lauftini

Ferdapjonusta baenda Loni

Gardsapotek Gullborg leikskoéli
Gardsokn Gullfosskaffi
Gardurinn Kaffihs Gullsmidurinn i Mjodd
Gastec ehf Gunnarstofnun

Gauti Mar Pérdarson Gaedasmioi ehf

GA Hasgogn ehf H Berg ehf

Gamapjonusta Nordurlands

Gémapjonusta Vestfjarda

H Bjarnason slf

Géamapjonustan hf

H Gestsson ehf

Byggoasafn Akraness - i .
Ferdapjonusta Husafelli

Byggdabjonustan Ferdabjonustan Sydri Vik

Conis ehf Ferdapjonusta Nonna og

Dansreekt JSB ehf Brynjuhuts

Delotte Félag Skipstjornarmanna

DJ Grill Félagar ehf

GE Vinnuvélar ehf

H Jacobsen ehf

H og S Byggingarverktakar
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H.B.T.B. Hamborgarabdllan

Hafnarfjardarhofn

Hopferda og sérleyfisbilar
Semundar

Hafnarsamlag Nordurlands

Hopferdabilar Viking

Hafnarsandur hf

Hoétel Dyrholaey

Kjartan Gudjonsson Londun ehf
Kjotkompaniio Longumyrarskali
KK Kranabill ehf Maras

Hafras rafstdovar

Hotel Gullfoss

Klafi ehf

Marentza Poulsen

Hafsteinn Gudmundson

Hotel Katla

Klaki sf

Margmidlun Johannesar

Hagblikk ehf

Hotel Leifs Eirikssonar

Klausturkaffi

Margt smatt

Hagstal ehf

Hotel Natur

Klif ehf heildverslun

Markdas Lifnet ehf

Hagtak ehf

Hotel Odinsvé

KOM Almannatengsl|

Matboroid

Hamborgarabdlla Témasar

Hoétel Stadarborg

Kongris fra Laxardal

Matthis ehf

Hansen sendibilar

Hoétel Vestmannaeyjar

Konrad Baldvinsson

Malarameistarinn

Haraldur Jonsson

Hreinir Gardar

Képavogsheer

Malaraverkstaedio ehf

Harka ehf

Haukur Sigurdsson

Hrunamannahreppur

Kopavogsskoli

Malningarmidstodin

Harsnyrtistofan Emora

HSH Verktakar

Kraftur ehf

Malningarpjénusta Jons

Harsnyrtistofa Har Stadio

Hinavatnshreppur

Kraftur og Afl

MD Vélar ehf

Harsnyrtistofa Magneu

Haedarbol leikskoli

Krappi ehf

Harstill

Hofdakaffi ehf

Kristinn Arnarsson

Meoferdar og skélaheimilio
Leekjarbakka

Harstofa Viktors

Hofoaskali

Kristinn Fridjonsson

Mekka Wines and Spirits

Harverksteaedio

Hofdi fasteignamidlun

Kristjan F Oddsson ehf

Menningarmidstddin Hofn

Héskolabio

Hognastadabuid

Kristjan G Gislason

Menntaskolinn Laugum

Hasnyrtistofa Harstadio

Hordur V Sigmarsson

KS Sport

Icelandair Hotel Klaustur

Keeling ehf

Merkjasaumur og Prent

Heilsuhreysti

Innnes

Keenan veitingastadur

MGH Hasasmidi slf

Heilsustofnun NLFi

Intellecta

Kéfunarpjonusta Hafsteins

Midéas

Helena Hermundardottir

| hasi bloma

La Vita Bella

Minjasafnio

Helgi Sigurdsson

isafold

Lakkskemman ehf

Minjasafnio Austurlandi

Heliice ehf

isfell

Lamb inn veitingastadur

Mosfellsheer

Hellur og Gardar

{sfélag Vestmannaeyja

Hengill

ispan

Langa ehf

Mosraf rafteekjavinnustofa

Hersla slIf

isrefur ehf

Laugalandsskali

Maédelskolinn Jana

Heydalur

iprottamidstsd Glerarskola

Laugalakjarskoli

Hédinn Schindler lyftur

Jakob Jonsson

Launaafl ehf

Motorhaus

Héradsdomur Nordurlands

HGK ehf

Jakob Valgeir

Laxnes

My Conceptstore

Lagafellskoli

Myrey ehf

Hilti Hagi

Jarobudin

Lasahusio ehf

M2 Fasteignasala

Himnariki ehf

Jeppasmidjan ehf

Lasteinn

Meelivellir

Hirdir ehf

Joes Verslun

Ledurverkstaedio HIGdutdni

Hitastyring

Joga Staduo

Hitaveita Egilsstada og Fella

Jon Haraldsson

Leikir ehf

Mondull verkfraedistofa

Hibylamalun ehf

JS his ehf

Leikskalinn Heklukot

Naust Marine hf

Netorka

Hja Joa Fel

JSO ehf

Lindaberg ehf

Hjukrunarstofa Oskars

K Pétursson

Litla Kaffistofan

Niels Jonsson ehf

Litlaprent

Nonni litli ehf

Hlad

Kaffi Duus

Limtré virnet

Norduras BS

Hladbeer Colas

Kambur ehf vinnuvélar

Lina Lokkafina

Nordurlagnir sf

Hladhamrar leikskoli

Kaské bokhaldspjonusta

Hlaup.is vefverslun

Kaupfélag Skagfirdinga

LK Pipulagnir

Normaco ehf

Kells ehf

LK rafverktakar

Nostra Reestingar ehf

Nuddstofan

Nyi Ténlistarskolinn

Nyi Okuskalinn

Hlioarkaup Loft og Raftaekni
Hnikar ehf Kerhestar ehf hestaleiga Loftorka

Hnyfill ehf Kjarr ehf Loftorka Borgarnesi
H-0-H Kjartan Lykill sf

0 Johnsson & Kaaber

20 UMHYGGJA1.TBL. 23. ARG. 2018




UMHYGGJA bAKKAR EFTIRTOLDUM STUBNINGINN

0ddi Prentun

Rynir sf

Solran ehf

Vagnar og pjonusta

Om Steinsmidja

Orka ehf

Reektunarsamband Fléa og
Skeida

Solsteinar ehf

Valdimar L Gislason

Orkubt Vestfjarda

Valholl fasteignasala

Orkuvirkni

Vatn og Varmi ehf

Orlofsbadir

Olafur Helgason

Vatnspipa ehf

Vaxa ehf

Opal sjavarfang ehf

Sprautun.is
S.S. Golf ehf _ '
Salt Eldhiis Sprinkler pipulagnir
T SSF
Saltahusid Veitingastadur
Samband sveitafélaga Stafholtsprestakall
Samhentir VHI Stangaveidifélagio Fladir

Veislusalurinn

Osal ehf

Samstaoa Stéttarfélag

Starfsmannafélag Képavogs

Verkalyds og sjomannafélagio

Pakk Veitingar

Satis ehf

Parkpjénustan

Samur verksmidja

Stalvélar ehf

Verkfraedistofa Erlends

Parlogis

Sel i Grimsnesi

Stefna hugbhtnadur

Verkfraedistofa Stanleys

Verslunarteekni

Passion

Seltjarnarnesbeer

Steinsteypir ehf

Verslunin Brynja

Pelsar hja Jakobi

Set ehf

Pétursey

Seydisfjardarkaupstaour

Stjérendafélag Austurlands

Vélaleiga Halldors

Pfaff hf

Sfa7

Stjori ehf

Vélsmidja Stefans Jonssonar

Pixel ehf

SFR

Stjérnuveitingar ehf

Vélsmidjan Foss

Plastiojan Bjarg

Siggaferdir

Storkaup

Vélverk ehf verktakar

Pottagaldrar

Sigridur Hafstad

Sudurverk hf

Vélvik

Paésturinn

Sigurdur S Snorrason

Sumarhds Eyjasél

Vid og Vio sf

Prenstmidjan Asran

Sigurgeir G Johannsson

Superbygg ehf

Vignir G Jonsson ehf

Prestakall

Sigurjonsson og Thor

Suzuki bilar

Vitabeer veitingahds

Pro Ark Teiknistofa

SiBS

Sadavikurhreppur

Viking bjorgnarbnadur

Sveinn Adalsteinsson

Vikurflot

Promens Dalvik

Sildarvinnslan

Sveinn ehf vélsmidja

Vikurverk ehf

PV Pipulagnir ehf

Sjavargrillio ehf

Sveitafélagid Olfus

Visir félag skistjornarmanna

Pylsuvagnar

Sjtkrahsid Akureyri

Sefell ehf

Visir hf

Sjiikralidafélag islands

Seerot Fiskvinnsla

VSB Verkfraedistofa

Rafgeymslan ehf

Sjukrapjalfun Georgs

Tannleknastofa Arna Péls

VS0 Radgjsf

Rafmidlun ehf

Sjukrapjalfun Halldéru

Rafsvid hf

Skaftarskoli

Tannlaeknastofa Gudmundar
Palssonar

V6rumidlun

Zo International ehf

Raftaekjavinnustofan

Skagastrénd

Tannlaeknastofa Gudranar

P.G. Porkelsson

Rafverk Alberts Gudmundssonar

Skalatinsheimilid

Tannleknastofa Hjordisar

Pj6dleikhusio

Rafvirkjafélag Nordurlands

Skilvis

TGT hs ehf

Porlédkur Helgason

Ragnar V Sigurdsson

Skorri ehf

Tibré ehf

brastarholl ehf

Ragnhildur Hjaltadottir

Skobud Hasavikur

Titan fasteignafélag

Okukennsla Halldors

Skoverslun Bossanova

Trefjar ehf

Okuskoli Austurlands

Orninn Hjol

K Porvaldsson og Co

Nethamar

PK Verk

Ramus sf Trésmidjan Fagus
Rarik ehf Skulason og Jonsson Trésmidjan Val ehf
Radhs ehf S| Raflagnir Trésmidjan Osp
Reiknistofa Fiskmarkada Slaghamrar ehf Tréver sf

Reki ehf Smarinn Soluturn Tréverk
Rennverkstaedi Bjorns SME Dukalagnir Trivium radgjof ehf
Rexin Smurstsd Akraness Tveir Smidir ehf
Reykjagardur Smurstéd Gardabzjar Tolvar ehf
Reykjakot leikskoli Snofell Umslag ehf
Reykjalundi Snuggur ehf Urdur Bokafélag
Reykjavikurapotekid Snzljos Utfarastofa Riinars
Reynir bakari S0 Tech ehf Utfarastofa Sudurnesja

Réttingarverksteedi Trausta

Sorphreinsun Vilhelms

Rimaskali

S0 Husbyggingar

Uthafsskip ehf

RP Media ehf

Solheimar

Uti og Inni Arkitektar

Utvarp Vestmannaeyija

UMHYGGJA1.TBL. 23. ARG. 2018 2]




UMHYGGJA PAKKAR EFTIRTOLDUM STUBNINGINN

Actavis

ACTAVIS
Reykjavikurvegi 76, 220

AO

ATLANTSOLIA

ATLANTSOLIA
Lonsbraut 2, 220

BLIKKSMiDI

BLIKKSMiDI
Melabraut 28, 220

FASTEIGNASALAN

YTORG

FASTEIGNASALAN TORG

Gardatorgi 5, 210

3

GARDABAR
Gardatorgi 7, 210

HL /\dventure

HL ADVENTURE EHF
Vesturvor 30b, 200

AKUREYRARBAR
Geislagotu 9, 600

AAshjomg

Asbjorn Olafsson ehf.

ASBJORN OLAFSSON

Skatuvogi 11a, 104

BRIM
Hafnargotu 9, 240

FELDUR VERKST/ADI
Snorrabraut 56, 105

stofna3 1968

GOA LINDA
Gardahrauni 2, 210

i

HJALLASTEFNAN
Baldursmyri 3, 270

ALPYDUSAMBAND iSLANDS

Gudrdnartani 1, 105

BAKO ISBERG

BAKO iSBERG EHF
Lyngasi 7,110

e,

BJ(§)re

EFNALAUGIN BJORG
Haaleitisbraut 58, 108

FJARDARGRJOT
Furuhlid 4, 221

=

GRINDAVIKURBAR
Vikurbraut 62, 240

HS VEITUR HF

HS VEITUR
Brekkustig 36, 260

. ..
ArcticMaintenance

FLUGVELAVERKSTED

ARTIC MAINTENANCE
Skyli 11, 600

BALDUR JONSSON EHF
Graenahjalla 25, 200

==ESKJA

ESKJA EHF
Strandgotu 39, 735

FIARBARMOT EHF

FJARDARMOT EHF
Baejarhrauni 8, 220

G\

SMIDAJARN

GUDMUNDUR ARASON
Skituvogi 4, 104

HUSASMIDJAN

HUSASMIDJAN
Holtavegi 10, 104
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(ZSJ Icepharma

ICEPHARMA
Lyngasi 13,110

[ ] L ] T
INIT EHF
Grensasvegi 50, 108

KPMG

KPMG ENDURSKODUN
Borgartiini 27, 105

ISFUGL

ISFUGL EHF
Reykjavikurvegi 36, 270

LAUGARDALSLAUG
Sundlaugavegi 34, 105

KJORIS HF
Austurmork 15, 810

M 44 OSHF
[ RYPFRI s 5EM ;,; I =]
MICRO RYDFRiSMiDI MIDSTOD SIMENNTUNNAR 0S HF

Sudurhrauni 12, 210 STRANDGOTU 6, 220 Illugagédtu 44, 800

Se rfsgreinasamband SOLUFELAG GARDYRKJUMANNA EHF Tn“"lEK"ns-",rA"
islands .. 8
SOLUFELAG
STARFSGREINASAMBANDID GARDYRKJUMANNA TANNLAKNASTOFAN

Gudranartini 1, 105 Braarvogi 2, 104 Midgardi 13, 700

TONASTODIN TRESMIDJA STEFANS

= ‘ Allt fyrir ténlistarmanninn

UTFARASTOFA iSLANDS
Sudurhlid 35, 105

TRESMIDJA STEFANS
Brekkustig 38, 260

TONASTODIN EHF
Skipholti 50d, 105

VERSLUNARMANNAFELAG

SUDURNESJA VR
Vatnesvegi 14, 230 Kringlunni 7, 103

VERKALYDSFELAGID HLIF
Reykjavikurvegi 64, 220

A iSKRAFT

RAFIDNADARVERSLUN

iSKRAFT HF
Smidjuvegi 5, 200

uTaLAnD

LITALAND
Furuvéllum 7, 600

REYKJANESBAR
Tjarnargotu 12, 230

THAI KEFLAVIK
Hafnargotu 39, 230

6
V
VATNSVIRKINN

FAGVERSLUN FYRIR FAGMENN

VATNSVIRKINN
Armila 21, 108

(@si

ORYRKJABANDALAG

ISLANDS
Sigtani 42, 105
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