Skyrsla stjornar

Meginstarfsemi félagsins

Umhyggja er félag sem vinnur ad baettum hag sjikra barna og fidlskyldna peirra. [ félaginu starfa adstandendur
langveikra barna og fagfélk innan heilbrigdiskerfisins. Einnig eru eftirtalin foreldraféldég langveikra barna adilar ad
Umhyggju:

Barnaged

Barnahdpur Gigtarfélagsins

Breid bros - samték adstandenda barna faedd med skard i vér og gém
Einstdk born - félag til studnings bérnum med sjaldgaefa alvarlega sjukdéma
Fimir faetur - foreldrafélag barna med klumbufaetur

Foreldra- og styrktarfélags heyrnardaufra

Foreldradeild Blindrafélagsins

Foreldrafélag barna med axlarklemmu

Foreldrafélag sykursjukra barna og unglinga

Hetjur - studningsfélag foreldra og adstandenda langveikra barna a Akureyri og nagrenni
Lauf - Landssamtdk ahugafélks um flogaveiki

Lind-félag um medfeedda énaemisgalla

Neistinn - styrktarfélag hjartveikra barna

Perthes

PKU félagid & Islandi, félag um arfgenga efnaskiptagalla

SKB - Styrktarfélag krabbameinssjukra barna

Spegillinn

Tourette-samtokin & Islandi
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Styrkur félagsins endurspeglast i samstarfi peirra sem purfa & pjénustu heilbrigdis- og/eda félagsmalayfirvalda ad
halda og svo peirra sem veita pessa pjonustu.

Meginhlutverk félagsins er annars vegar ad upplysa yfirvdld um parfir langveikra barna og berjast fyrir pvi ad
pessar parfir séu uppfylltar. Hins vegar ad veita einstaklingum eda fjélskyldum langveikra barna adstod og
leidbeiningar vegna adstaedna sem pau kunna ad lenda i.

Forseti Islands er verndari félagsins og hefur stutt vel vid storf pess.

Starfsemin & arinu 2004.

Enn eitt vidburdarrikt starfsar Umhyggju er nd ad baki. Hér & eftir verdur stiklad & pvi helsta Ur starfi félagsins.

Um midjan mars lét Dégg Karadottir af storfum sem framkvaemdastjéri félagsins. Jén Kristinn Sneaehdim, alpjéda
stjornmalafreedingur, var radinn verkefnisstjori til ad sinna fjaréflunarverkefnum og undirbdningi NOBAB bings
sem haldid var i september, auk pess ad efla tengsl Umhyggju vid stjérnvéld og atvinnulifid og sja um heimasidu
félagsins og sinna dtgafumalum. Stjérnin taldi hins vegar mikilveegt ad framkveemdastjéri félagsins hefdi vidtaeka
pekkingu og reynslu af peim malefnum sem Umhyggja berst fyrir. For svo ad Ragna Kristin Marinésdéttir var radin
framkvaemdastjori félagsins og sagdi samhlida pvi af sér sem formadur stjérnar. Jon Kristinn heldur hinsvegar
afram sem sérlegur verkefnastjori a.m.k. fram til vors. Leifur Bardarson, varformadur, tok vid stjérnarformennsku
Vvid pessar breytingar.



Umhyggja steig stort skref & arinu pegar félagio flutti starfsemi sina i nytt og gleesilegt hisneedi ad Haaleitisbraut
13. Félagio festi kaup & husnaedinu i arsbyrjun fyrir 17,5 m.kr. Kaupin voru gerd i samstarfi vid ADHD samtdkin,
Landsamtokin broskahjalp og Sjénarhdl, en Styrktarfélag lamadra og fatladra atti fyrir hlut i hiseigninni.

Med pessari breytingu nast ymis samlegdarahrif, en sambylid vid énnur félog og samtok sem eru ad vinna ad
sému malum og Umhyggja er p6 pad sem skiptir héfudomali. Auk pess avinnings sem faest med aukinni naleegd og
samstarfi vid pessi félég getur Umhyggja na bodid adildarfélogum sinum upp a goda skrifstofuadstddu. bannig er
moguleiki a ad veita simapjonustu fyrir pau a dagtima, adgang ad vinnuadstodu og adstodu til ad geyma gogn og
fleira pess hattar. Pad hefur lengi verido mikido barattumal stjérnar Umhyggju ad geta bodid adildarféldgunum upp a
slika adstédu og gledilegt til pess ad vita ad félog eru pegar farin ad nyta sér adstdduna, Einsték bérn eru nd
pegar flutt inn.

Um nokkurra ara skeid hafdi verid unnid med hugmyndir innan Umhyggju um ad koma a fot pjonustumiostéad fyrir
langveik bérn og adstandendur peirra. Vog par pyngst st bryna porf sem hefur verid fyrir salfélagslega pjonustu
og beett adgengi ad upplysingum. Pegar i ljés kom ad fleiri samtok héfou dhuga & ad koma slikri midstéo a fot var
akvedio ad sameina krafta peirra og leiddi pad til pess ad Umhyggja, ADHD samtdkin, Landsamtdkin broskahjalp
og Styrktarfélag lamadra og fatladra, settu & stofn sjalfseignarstofnun i pessu skyni. Glaesilegur arangur nadist i
landséfnun félaganna i névember 2003 og i kjélfar pess festi sjalfseignarstofnunin dsamt féldgunum kaup a
hidsneedinu & Haaleitisbraut 13 i arsbyrjun 2004. Hisnaedid var afhent um mitt ar og starfsemi Sjonarhdls hofst.
Langpradur draumur var ordinn ad veruleika.

pott starfsemi Sjénarhdls eigi ad 6éllum likindum eftir ad verda adstandendum langveikra barna mikill styrkur, pa er
hlutverki félaganna sem ad baki sjalfseignarstofnuninni standa hvergi naerri lokid. Pau halda afram ad sinna
sérmalum sinna umbjédenda, en sambud peirra i hinu nyja hdsneedi og nalaegdin vid starfsemi Sjonarhdls er
mikill styrkur.

Sjénarhdll ték formlega til starfa 1. agust s.. bar starfa prir starfsmenn, framkveemdastjéri, radgjafi, og
moétokufulltrai. Fljotlega verdur radnir fleiri radgjafar. Adsoknin hefur verid mjog mikil og alltaf ad aukast.
Samkvaemt talningu a fjdlda heims6kna sem atti sér stad i névember voru 28 ny mal sem komu til kasta radgjafa
Sjoénarhdls og peim fylgdu 56 fundir. Flest malin voru vegna vandamala i skéla, medalaldur barnanna var 10-12
ar og malin voru flest vegna drengja. Opinber opnunarhatio Sjénarhéls var haldin helgina 13. og 14. névember,
pegar ar var ligid fra landssofnuninni, par sem pjodin safnadi fyrir hlsnaedi undir starfsemi Sjénarhéls. Var
opnunarhatidin hin gleesilegasta i alla stadi og margt tiginna gesta sem heidrudu samkunduna, m.a forsetahjénin,
Biskup Islands, heilbrigdisradherra, félagsmalaradherra og fleiri. Um 600 hundrud manns komu i heimsokn pessa
helgi.

Stofnendur Sjénarhéls ADHD samtokin, broskahjalp, Styrktarfélag lamadra fatladra og Umhyggja eru nu éll undir
sama paki asamt Tolvumidstdd fatladra, Fjélskyldumidstddinni og rannséknastddu i fotlunarfreedum og er jafnvel
von & fleiri adilum i hasid. bad er gaman ad segja fra pvi ad foreldrar eru mjog ansegdir med alla pessa pjénustu,
radgjof, og upplysingar & einum stad. Mjog margir purfa ad fara med bornin sin i pjalfun hja Styrktarfélaginu og
koma pa vido og skoda sig um og panta tima hja t.d. radgjafa hja Sjénarhéli eda Umhyggju, Télvumidstédinni og
fleirum. Fagfolk fagnar pessu einnig mjog og telur petta vera frabaera viobot i pjénustunni vid langveik born.



Umhyggja myndar asamt sambaerilegum félégum a hinum Nordurléndunum, norreenu samtékin NOBAB (nordisk
organisation for sjuka barns behov). Samtdkin vinna ad baettum hag sjukra barna og foreldra peirra a
Nordurldndunum og mynda pannig sterka heild. Pessi samnorreenu samtok eru jafngémul Umhyggju og urdu pvi
25 4ra & sl. ari. Ar hvert hafa pessi samtok stadid fyrir radstefnu um malefni veikra barna og pad kom i hlut
Umhyggju ad halda radstefnuna ad pessu sinni. Han fér fram ad Hoétel S6gu daga 10. — 12. september en
adalviofangsefni radstefnunnar var: ,Fra barnadeild a fullordinsdeild — hvenaer verda bérn fullordin?“ Rimlega 60
erlendir radstefnugestir séttu radstefnuna, auk islendinga. Heppnadist radstefnan i alla stadi mjdg vel og & henni
voru stigin fyrstu skrefin i pa att ad NOBAB setji sér stadla sem heilbrigdisyfirvold hafi til hlidsjonar pegar
skipuldgd er heilbrigdispjonusta sem felur i sér flutning barns af barnadeild a follordinsdeild. Eru bundnar vonir vid
aod slikur stadall geti 6dlast sama sess og NOBAB stadlarnir hafa i dag vardandi born og unglinga sem purfa a
heilbrigdispjénustu ad halda.

Umhyggja er einnig adili ad evrépsku samtdkunum EACH (The European Association for Children in Hospital),
sem eru sambaerileg samtdk allmargra Evropulanda. Fulltrti Umhyggju sotti radstefnu samtakanna 24. mars s.l.
sem haldin var i Lisabon. bar voru tekin fyrir mal fyrirbura og hvernig adbinadur og adstada foreldra veeri a
sjukrahtsum. Oll Nordurldndin eiga einnig fulltria i EACH.

Vefsida félagsins http://www.umhyggja.is hefur fengid andlitslyftingu. Leitast hefur verid vid ad feera inn efni um
lidandi stund og birta gagnlegar upplysingar um starfsemi Umhyggju, adildarfélég, stjornir peirra og vefféng.

| september opnadi Umhyggja nyjan skemmtivef i samvinnu vid Simann og Hugsmidjuna. Vefnum er aetlad ad
héfda til ahugasvids barna og unglinga. Vefurinn hefur fengid mjog gédar mottdkur en slodin er:
http://www.skemmtivefur.is

Umhyggja sér einnig um hysingu heimasidu NOBAB samtakanna, http://www.nobob.org, auk pess ad Utvega
kostunaradila. A pessari sidu er fyrst og fremst ad finna malgagn NOBAB samtakanna, NOBAB-NYTT, sem er 8
sidna blad og er nl eingdngu gefid Gt & vefreenu formi.

Dagleg starfsemi Umhyggju er mikil og vidfedm. Mikid er leitad til skrifstofu félagsins og eru par a ferdinni
fidlskyldur og einstaklingar ad leita upplysinga eda hjalpar i vandraeedum sinum Mjog mikid af nemum leita &
skrifstofuna og vilja freedast um malefnid. Mikid er leitad til félagsins til ad taka patt i ymsum nefndum og
alitgeroum sem tengjast malefnum langveikra barna. Ma par nefna mikla vinnu i nefnd um rétt foreldra a
vinnumarkadi vegna veikinda barna sem nylega lauk storfum sinum. Tilldgur nefndarinnar hafa nG pegar verid
kynntar ad hluta til & Alpingi af félagsmalaradherra. betta er buid ad vera mikid barattumal félgsins undanfarin ar
og er anzegjulegt ad pessum afanga sé nad. Ragna er med fasta vidtalstima & Barnaspitala Hringsins fyrir
foreldra langveikra barna. [ heild er 6ll samvinna vi® Barnaspitalann til hreinnar fyrirmyndar.



Undirstada pess ad Umhyggja geti haldid Gti 6flugri starfsemi er ad neegt fjarmagn sé fyrir hendi, en med vaxandi
starfsemi félagsins hefur fjarpérf aukist. Umhyggja hefur verid peirrar geefu adnjétandi ad hafa haft ofluga
styrktaradila eda bakhjarla svo sem Simann, Landsbankann, Actavis o.fl.

Nafn Umhyggju hefur unnid sér sess medal almennings og gerir stjorn miklar krofur til peirra sem éska eftir
samstarfi vio félagio i fijaroflunarmalum, svo sem med Utgafu geisladiska, sélu & pennum og Utgafu jélakorta.
Félagio hefur haft nokkud trausta tekjustofna a sidari &rum, en stédugt verdur ad hlda ad peim i peirri miklu
samkeppni sem rikir & markadnum. Eitt 6venjulegasta fjarframlagio & arinu 2004 kom fra fasteignafélaginu Eik,
sem vildi vekja athygli & nyrri pjonustuleid hja fyrirtaekinu med pvi ad veggfédra Utvegg a husi med pusundkréna
sedlum. begar auglysingunni var lokid var forsvarsménnum Umhyggju bodid ad taka veggf6drid nidur til eignar
fyrir félagid og askotnudust félaginu 527 p.kr.

Stefna félagsins er ad koma fjaréflunum i fastan farveg med styrktaradilakerfum fyrir almennan rekstur félagsins
og fyrir Styrktarsjod Umhyggju. Fjarhagur félagsins og styrktarsjédsins er algjorlega adskilinn, enda ymsir sem
Oska sérstaklega eftir pvi sérstaklega ad gjafir renni i styrktarsjédinn. Adrir kjésa fremur ad stydja vid bakio & starfi
félagsins sjalfs, enda ekki siour mikilveegt ad halda uppi 6fluguri réttindabarattu og félagslegum studningi vio
fidlskyldur langveikra barna.

Ad 00ru leyti visar stjornin i medfylgjandi endurskodadan arsreikning félagsins vardandi afkomu arsins og
fijarhagsstoou i arslok.

Styrktarsjodur Umhyggju er sjodur sem aetlad er ad styrkja langveik boérn og fjidlskyldur peirra sem hafa ordid fyrir
verulegum fjarhagsordugleikum vegna veikindanna. Sjédurinn var stofnadur fyrir rdmum 8 &rum en hefur veitt
styrki i 5 ar. Sérstok stjorn er yfir sjodnum og Uthlutunarnefnd sem fjallar um styrkumsoknir. Stor hluti styrkpega
hefur sétt um tvisar og margir oftar, en pad synir okkur ad fjarhagserfidleikar pessara fjdlskyldna er mikil. Um sjo
milljonum var Gthlutad & sidasta ari.

Reykjavik, 21. febrdar 2005
Stjérn Umhyggju
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