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UM STJORN, STRAFSMENN, APILDARFELOG OG ERLENT SAMSTARF
Stjérn Umhyggju sem kosin var a adalfundi 2014 skipa eftirtaldir einstaklingar:

Leifur Bardarson formadur

Gudni Hreinsson, varaformadur
Hulda S. Gudmundsdattir ritari
Hakon Hakonarson, gjaldkeri
Halfdan borsteinsson, medstjérnandi
Bryndis Torfadéttir, medstjérnandi
Sigran Péroddsdottir, medstjérnandi

Stjérnarfundir eru haldnir 3ja manudag hvers manadar en aukafundir ef asteeda er til.

Starfsmenn

Ragna K. Marinésdéttir er framkveemdastjori og annast allan daglegan rekstur félagsins. Andrés
Ragnarson sélfraeedingur sem veitt hefur sélfraedipjénustu a vegum félagsins hefur na 14tid af pvi
starfi ad eigin 6sk. Unnid er ad pvi hvernig peirri pjonustu sem haldid verdur afram med verour
best fyrir komid. Bokarapjonusta er ni sameiginleg fyrir félégin ad Haaleitisbraut 11-13.

Buid er ad gera samning vid ldgmann sem mun veita fjolskyldum légfraedilega raogjof i
réttindabarattu sinni. Eins og verid hefur eru skrifstofur Umhyggju eru ad Haaleitisbraut 13.

Adildarféldg

Adildarfélog Umhyggju eru na 20. Undanfarin &r hefur stjorn Umhyggju haldid sameiginlega fundi
med adildarféldogunum en & komandi ari hyggst stjornin eiga fund med hverju einstoku félagi.
Umhyggja bydur adildarféléogunum afram upp & skrifstofuadstodu | hasnaedi félagsins ad
Haaleitisbraut ef pau 6ska pess.

Adildarfélégin eru:
e AHC
Barnaged
Barnahopur Gigtarfélagsins
Breid bros — samttk adstandenda barna faedd med skard i vor og gom
CP félagio
Dropinn — styrktarfélag barna med sykursyki
Einstok born — félag til studnings bérnum med sjaldgeefa alvarlega sjukdéma
Fimir feetur - foreldrafélag barna med klumbufaetur
Foreldradeild blindrafélagsins
Foreldrafélag barna med axlarklemmu
Foreldra- og styrktarfélag heyrnardaufra
Hetjurnar — félag adstandenda langveikra barna a nordurlandi
Lauf — Landsamtok ahugafélks um flogaveiki
Lind — félag um medfsedda éneemisgalla
Neistinn — styrktarfélag hjartveikra barna
Perthes
PKU félagid & islandi — félag um arfgenga efnaskiptagalla
SKB — Styrktarfélag krabbameinssjukra barna
Spegillinn
Tourette-samtokin & islandi

Umbhyggja er stofnadili ad heildarsamtékunum Almannabheill.



Umbhyggja var einn af stofnadilum NOBAB (nordisk férening fér sjuka barns behov). Sviar toku vid
formennsku NOBAB fyrir fijérum arum, 2011 en fra peim tima hefur engin starfsemi verid 4 vegum
samtakanna. Stjéorn Umhyggju harmar mjég pessa stédu pvi vissulega hafa nordurlondin margt
ad midla hvort 6dru af.

Umhyggja er einnig adili ad EACH (European Association for Children in Hospitals). Hollendingar
haf na tekid vio formennsku i samtokunum og veentir stjorn Umhyggju pess ad starfsemi EACH
eflist vid pad.

NOKKRIR PATTIR UR STARFSEMI LIDINS ARS

Starfsemi Umhyggju er eftir langt og farseelt starf komid i nokkud fastmétadar skordur.

Félagio gefur Ut Umhyggjubladio sem kemur Gt 2 — 3svar a ari. Nyr ritstjori er Steinunn
Porsteinsdottir.

Eins og undanfarin ar & og rekur félagid tvo orlofshus fyrir félagsmenn sina og er mikil &sokn i
baedi hasin. Aséknin er pé heldur meiri i Vadlaborgir fyrir nordan og kann nalaegdin vid barnadeild
SAk ad rdda nokkru par um.

Stjorn Umhyggju hefur lagt mikla aherslu & ad efla styrktarsj6d Umhyggju pvi félagid hefur fundio
fyrir mikilli porf fyrir styrkveitingum en einnig hefur stjérnin lengi att sér pann draum ad efla sjédinn
pannig ad hann geeti veitt frekari styrki til foreldra til deemis ad styrkja pau i ad saekja radstefnur
og fraeedslu erlendis og jafnvel ad styrkja fagfolk til pess. bess vegna var lagt i mikio atak undir
nafninu Umhyggjusamir Einstaklingar (UE) en pad eru einstaklingar sem leggja sjédnum til fé
med manadarlegum greidslum. bPad atak hefur heppnast gridarlega vel og utanumhald um pa
starfsemi er pad mikil ad stjorn sjédsins &kvad ad rdda starfsmann til verksins i stad
verktakafyrirteekis sem adstodadi vio ad koma verkefninu af stad. Sa starfsmadur hefur hafid
storf.

A arinu hafdi stjorn Umhyggju frumkvaedi ad pvi ad efna til mjog nains samstarfs milli Umhyggju,
Sjénarhdls og Leidarljéss med pad markmidi medal annars ad pessi félog stérfudu undir einu paki
til ad einfalda fjdlskyldum langveikra barna adgengi ad hvers konar adstod eda leidbeiningum
sem pau pyrftu & ad halda. Auk pess fengjust enn frekari samlegdarahrif. Til undirblnings pessari
hugmynd fundudu formenn stjérna félaganna og var mikil samhljomur & peim fundi. Neesta fund
satu formenn og framkvaemdastjérar félaganna sémdu eftirfarandi tillogu og var hdn 16gd fyrir
stjornir félaganna.

“A0 f4 6hadan adila til ad gera tillégur um hvernig starfsemi félaganna priggja verdéi best
fyrirkomid i framtidinni til ad tryggja sem skilvirkastan studning, adstod og radgjof fyrir langveik
born og fidlskyldur peirra.

Tilldgurnar skulu algjérlega vera 6hadar naverandi fyrirkomulagi & starfsemi félagann og adsetri
peirra”.

Stjérnir Umhyggju og Sjénarhdls fégnudu tilldgunni og vildu halda afram a peirri braut en stjorn
Leidarljdss taldi pad ekki timabeert.

begar efnt var til s6fnunarataksins um hugmyndafreedina Laeknisfang - Medical Home sé stjorn
gridarleg teekifeeri til ad beeta hag og lifsgeedi langveikra barna og fjolskyldna peirra. bad
sofnunaréatak leiddi til stofnunar Leidarljoss.

Medical home hugmyndafreedin gengur Gt a i pessu tilfelli pegar um langveik born er ad raeda ad
hid langveika barn & sér laeknisfang = heimilisfang. Laeknisfangid er eins og heimilisfang par er
alltaf einhver heima og par er einhver sem pekkir mann alltaf og vill taka & méti manni. Til pess ad
pad sé gerlegt purfa ad vera fyrirliggjandi upplysingar um heilsufar hins langveika barns, allar
upplysingar sem skipta mali. Pannig er hugmyndin ad pegar fjélskyldan hringir i heilbrigdisstofnun



pba er petta leeknisfang til stadar svo ekki parf ad byrja & ad telja peer upp fyrir misreyndum
einstaklingum heldur er haegt ad kalla paer fram

Pad er ljést ad slik séfnun upplysinga getur adeins verid innan rafreennar sjukraskrar og hin
verdur ad vera i miklu og nanu samstarfi vid Barnaspitala Hringsins par sem lang flest langveik
boérn fa sérfreedipjénustu sina. bad er lika ljést ad ad engin sjalfsteett starfandi félog eins og
Leidarljos eda Umhyggja hafa getu eda heimild til pess safna slikum upplysingum.

bess vegna hefur stjorn Umhyggju efnt til samstarfs Embeettis landleeknis sem ber abyrgd a
préun rafreennar sjukraskrar & islandi og Barnaspitala Hringsins og med adkomu fleiri adila par
sem préadur verdur hugbunadur sem verdur adgengilegur i sjukraskra i 6llum
heilbrigdisstofnunum. bPar koma fram pessi mikilveegu atridi vardandi heilsufar langveikra barna
sjalfkrafa. Stjérn Umhyggju hefur sampykkt ad kosta gerd pessa hugbunadar og létta langveikum
bérnum og fjdlskyldum peirra oft & tioum erfitt lif pegar veikindi taka 6veenta stefnu.
Hugbunadurinn & ad komast i gagnid a pessu ari.

A undanférnum &rum hefur samkeppnin & hinum frjalsa félagasamtakamarkadi hardnad
gridarlega, allar krofur og veentingar sémuleidis. Stefnumétun félagsins er fra arinu 2011 og pvi
hefur stjornin lagt i mikla vinnu vid ad endurskoda hana med pad ad leidarljosi ad feera hana naer
kréfum og veentingum dagsins i dag. Stjornin hefur fengid mikla radgjof og leidbeingar fra hinu
virta fyrirteeki Expectus og ekki sist Kristni T. Gunnarssyni sem styrt hefur stefnumatunarvinnunni.
Stjérn Umhyggju gerir rad fyrir ad ny stefnumoétun félagsins verdi tilbdin nd i sumarbyrjun og pa
verdi haegt ad fara ad vinna samkvaemt henni.

A 30 ara afmeeli Umhyggju 2010 hélt félagid veglega radstefnu undir heitinu: Hver & pa ad leekna
mig ? og midadist spurningin vid arid i ar 2015. Stjorn Umhyggju hefur i hyggju ad efna til
Umhyggjudags i vetrar byrjun og einn lidur i peim degi verdur einhvers konar stutt radstefna par
sem m.a. verdur farid yfir hvort ahyggjur paer og hrakspar sem fram komu & radstefnunni hafi
gengid eftir. Ny stjérn mun maéta pennan fyrirhugada Umhyggjudag enn frekar og eru abendingar
og hugmyndir fra félagsmoénnum og adildarféldgum vel pegnar.

FJARMAL FELAGSINS
Fjarhagur Umhyggju stendur mjog vel og er hann kynntur nanar undir sérstokum lid & adalfundi.

Fjarhagurinn gefur tilefni til bjartsyni og ad med hann i huga geti félagid latid ymsa gamla drauma
reetast.

28. april 2015
F.h. stjérnar
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