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Komdu Kisa min
- fyrir Neistann

Neistinn hafa tekid hondum saman og endurgefa
nu Ut hljémdiskinn vinszla: Komdu kisa min,
Snezlda og Snudarnir.

Diskurinn skartar 16gum Johanns vid pekktar
kisuvisur sem komu 1t & vinylpl6tu arid 1982 og
hefur verid o6faanleg um arabil. Sigrun Hjalmtysdottir
(Diddu / Sneelda) syngur 16gin en utsetningar voru i
héndum Ragnhildar Gisladottur. Um hljodferaleik
sau Snudarnir (Guomundur Ingélfsson, Richard Korn,
Helga Pérarinsdottir. Bjorn Arnason og Ragnhildur
Gisladottir). Kattakor Hljoorita (Ragga og Diddu) sa
um bakraddir. Sigurdur Bjodla tok upp.

Bonuslag er 4 diskinum, hid bradskemmtilega ,,Litla
musin”, sem hefur verid feikivinselt allar gétur sidan
pad kom ut arid 1974.

Fleiri bonusar! Textabokin er einnig litabok med
bradsmellnum myndum, teiknudum af Ingu Déru
Johannsdottur.

Diskurinn verdur seldur a4 vegum Neistans til
styrktar félaginu. Ahugasamir geta haft samband i sima
552-5744 eda i neistinn@neistinn.is og fengid diskinn
sendan heim. Verd 4000 kronur.

T oOnlistarmadurinn g6dkunni, Johann Helgason, og



Allt 4 fullu 2 afmaelisari

ara. Blaoid okkar er a0 mestu leyti helgad pessu

merkisafmeli med viotélum og greinum. Mikid
og gott starf hefur verid unnid a sidustu tuttugu arum
og stefnum vid & ad halda 6traud afram med pad starf.
bad sem hefur alltaf einkennt Neistann er gledin,
samstadan og skemmtilegt félagslif pratt fyrir erfidar
a0stedur fjolskyldna pegar barn faedist med hjartagalla.
Afmelisarid okkar mun ekki verda nein undantekning
a pvi. bvert & moéti eetlum vid ad bata i og fagna
afmelinu af krafti allt arid 2015.

Okkar arlega jolaball 2014 var haldid i
Grensaskirkju pratt fyrir ad uti veeri stormur, ekki 1étu
jolasveinarnir pad stoppa sig og meettu til ad gledja
bornin og foreldra peirra. Okkur var aftur bodio i
Laugarasbio 4 myndina Paddington og erum vid
afar pakklat eigendum Laugarasbios fyrir ad bjoda
okkur 1 bi6 & hverju ari. Bing6id okkar var haldid
med metpatttoku og storglasileg arshatid haldin i
Rugbraudsgerdinni. Sigurdur Sverrir barnahjartalaknir
std0 fyrir frodlegum og skemmtilegum fyrirlestri &
freedslukvoldi Neistans. Framundan er adalfundur
27. mai, sumarhatio i Guomundarlundi 16. agust
og hittingar hja
unglingah6pnum.

Gaman er ad segja
fra pvi a0 6flugar
hjartamémmur hafa
vakid mémmuklibbinn
af veerum blundi.
Hittingar hafa verid
einu sinni i manudi
par sem spjallad er
yfir godum veitingum.
Gott er a0 hittast og
reda sin hjartans mal
og fa studning fra
00rum hjartamoémmum.
Neistinn hvetur allar
moémmur feeddra og
ofaeddra hjartabarna til
a0 mata a mommukvold,
kynnast 60rum
moémmum i svipudum
sporum, midla af reynslu
sinni og heyra upplifun
annarra.

pann 9. mai nastkomandi verdur Neistinn 20

Stjorn Neistans 2015.

Efri rod: Karl Roth varaformadur, Arni Finnsson medstjérnandi, Olga Maria Hermannsdattir gjaldkeri.

Hépunktar afmeelisarsins eru styrktartonleikar a
Café Rosenberg 7. mai par sem frabeerir listamenn
og kynnir kvoldsins koma fram - pau gefa vinnu sina
- og afmalisveislan 9. mai sem verdur i Keiluhollinni
i Egilsholl. Vio hvetjum alla félagsmenn og velunnara
Neistans til a0 meta og gera sér gladan afmelisdag,
spila keilu og piggja veitingar.

Vid 1 stjorn Neistans viljum pakka peim fjolmdrgu
fyrirteekjum og einstaklingum sem hafa styrkt okkur
rausnarlega i gegnum tidina. Vegna peirra hofum vid
getad haldid ati 6flugum styrktarstjodi. A hverju ari
faedast allt ad 50-60 born med hjartagalla, morg peirra
purfa ad fara til titlanda i adgerd og dveljast lengi
4 spitala og hefur styrktarsjodurinn reynst pessum
fjolskyldum godur bakhjarl.

Einnig viljum vid pakka foreldrum i félaginu fyrir
allan pann studning sem peir veita. Neistinn byggist &
sjalfbodastarfi og veeri ekki til ef pad veeri ekki fyrir
Ofluga foreldra eins og ykkur.

Viljum vid 1 stjorn Neistans 6ska 6llum hjartanlega
til hamingju med 20 ara afmeelio!

Frida Bjork Arnardottir

Neéri réd: Elly C')sk“Erlingsdéttir medstjornandi, Frida Bjork Arnardottir formadur.
A myndina vantar Ornu Bjartmarsdottur. 3



NEistinn 20 ara

Eg vil 6ska Neistanum, styrktarfélagi
hjartveikra barna hjartanlega til
hamingju med 20 ara afmelio og 0ska
peim aframhaldandi velfarnadar um
okomin ar.

A adalfundi Neistans 3. jiuni 2014 var
nafni félagsins breytt i Neistinn, félag
barna og fullordinna med hjartagalla.

kranseedasjukdomi 1992, pa 35 ara gamall,

var eitt af pvi fyrsta sem ég gerdi ad leita uppi
samtok hjartasjuklinga a Islandi til ad finna folk
sem gat fraett mig um pann sjukdéom sem ég var
kominn med.

A skrifstofu Landssamtaka hjartasjuklinga i
Hafnarhusinu var gott ad koma og folk sem tok a
moti mér opnum drmum og par eignadist ég storan
hop vina sem allt vildu gera til ad 1étta mér 1ifid,
studdu mig med radum og dad min fyrstu spor sem
hjartasjuklingur. Petta var mjog dyrmeett fyrir mig
og segja ma ad €ég hafi parna eignast margar 6mmur
og afa.

Eitt af pvi sem €g sa pa var hversu har aldur var
a hjartasjuklingum sem soéttu skrifstofuna heim og
fa demi ad hitta folk 4 minum aldri eda yngra og
sjaldan minnst 4 hjartveiku bornin. bPotti mér petta
pé frekar einkennilegt ad vid stofnun Landssamtaka
hjartasjuklinga arid 1983 hafoi ekki verid hugsad
fyrir hjartveiku bérnunum.

bvi var pad mikill fengur fyrir Landssamtokin
pegar foreldrar hjartveikra barna foéru ad reda pad
a0 stofna félag sem helgadi sig malefnum hjartveikra
barna og vildu starfa innan rada Landssamtaka
hjartasjuklinga — nt i dag Hjartaheilla.

Mikill kraftur var i undirbuningshépnum og
addaunarvert ad fylgjast med honum. Virtist
ekkert geta stodvad pennan hop og 9. mai arid
1995 var félagid stofnad og fékk nafnid Neistinn,
styrktarfélag hjartveikra barna.

p egar undirritadur veiktist alvarlega af

Fyrsta landsofnunin

Eitt af fyrstu verkefnum Neistans var ad efna

til fjarséfnunar { marsmanudi arid 1997 undir
kjorordinu ,,Gefum peim von - styrkjum hjartveik
born®. Pessi lands6fnun tokst afskaplega vel og

ma segja ad pjodin hafi opnad hjartad sitt og gert
Neistanum kleift ad byggja upp 6flugan styrktarsjoo
sem yrdi notadur til ad styrkja foreldra hjartveikra
barna, 4samt pvi ad geta fart Barnaspitala Hringsins
teeki og bunad sem nytist hjartveikum bérnum.

A landspingi Landssamtaka hjartasjuklinga arid
1996 gekk Neistinn formlega i radir peirra og kom
pad 1 minn hlut ad mala fyrir inngdngu Neistans.

Ad pvi loknu var Neistinn sampykktur med 6llum
greiddum atkvedum og vard pa um leid 11. deildin i
Landssamtokunum. Pad var pvi god tilfinning pegar
fulltraar Neistans gengu inn i pingsalinn vid kroftugt
lofataka pingfulltrua sem einnig stodu a faetur til ad

MJOLKURSAMSALAN



syna pessu unga folki virdingu og addaun.
A andlitum sumra matti glitta i tar, pvi slik var
tilfinningin pa stundina.

Sjalfstaedi Neistans

Alla tid sidan hefur verid leitast vid ad Neistinn
fengi ad halda sinum sér einkennum innan rada
Landssamtakanna og fengid ad vaxa sjalfstatt

an mikilla afskipta stjornar Hjartaheilla eda
framkvamdastjora en undirritadur hefur gegnt pvi
starfi fra arinu 1999.

Helstu markmid Neistans eru ad midla reynslu til
félagsmanna, freeda um lagaleg og félagsleg réttindi
a0standenda auk pess ad kynna malefni hjartveikra
barna og veita foreldrum peirra fjarhagslegan
studning.

A pingi Landssamtakanna arid 2004 var nafninu
breytt i Hjartaheill, landssamtok hjartasjiklinga. Ad
pingi loknu kom Margrét M. Ragnars, paverandi
formadur Neistans og ein af driffjodrum pess ad
Neistinn var stofnadur, til undirritads og kynnti
unga modur sem veri ad leita sér ad vinnu og spurdi
hvort Landssamtokunum vantadi ekki starfskraft.
Vissulega vorum vid ad leita ad nyjum starfsmanni
og pvi kaerkomid tekiferi fyrir samtokin ad fa til
lids vid sig foreldri sem pekkti malefni hjartveikra
barna af eigin raun.

Vid radningu Guorunar Bergmann Fransdottur
til samtakanna sidla ars 2004, og pa nylega kjorin
formadur Neistans, fengu samtokin 6flugan

starfsmann og ekki sist manneskju sem hefur
gjorbreytt pjonustu skrifstofunnar vid félagsmenn
alla. Er pad afar dyrmeett a0 hafa pessa beinu
tengingu foreldra hjartveikra barna vid starfsmann
samtakanna sem gjorpekkir pessi mal af eigin raun.
Gudrun Bergmann 1ét af formennsku 4 sidasta
adalfundi Neistans 3. jini 2014 og helgar sig nt
alfarid storfum fyrir Hjartaheill og vil ég nota
petta taekiferi og pakka henni fyrir pau 10 ar sem
huan starfadi ,,0sérhlifin® sem formadur Neistans

— hn skiladi goou bui til nys formanns Fridu B.
Arnardottur.

A pessum sama adalfundi voru sampykktar
lagabreytingar i pa veru ad Neistinn nar nl utan
um hjartaféolk a4 6llum aldri — ekki bara born. betta
kemur til vegna framfara og frabaers arangurs i
lekningu og medferd hjartagalla & bornum. betta
finnst mér god akvordun og alveg i peim takti sem
vi0 a skrifstofu Hjartaheilla hofum starfad eftir alla
tid Neistans p.e.a.s. vid feroum ekki hjartveiku
bornin fra Neistanum yfir i adrar deildir Hjartaheilla
b6 svo ad pad veri akvedi i 16gum Neistans ad vid
18 ara aldur @ttu pau strangt til tekid ad ferast 4
milli deilda.

Ad lokum pakka ég 6llum peim sem hafa lagt
Neistanum 1id i gegnum arin og pad frabera
samstarf sem ég hef att vid ykkur hja Neistanum.

Med hjartans kvedju,
Asgeir Por Arnason
framkvemdastjori Hjartaheilla




OVEEntar askoranir

Eftir Gudrinu Pétursdottur,
formann stjornar Styrktarsjods
hjartveikra barna

OkKkur vex oft i augum amstur dagsins,
allt sem ogert er, krofur og kvabb
hversdagsins. Dagurinn endist ekki

til a0 klara pad sem gera parf og
verkefnin hladast upp. Viobrogo vio
nyjum verkefnum eru pvi nei, takk — ég
kemst ekki yfir meira. En mitt i pessum
hversdegi verda sumar fjolskyldur

fyrir pvi a0 tilveran gerbreytist
fyrirvaralaust. Lifi0 kemur me0d verkefni
sem eitt og sér er margfalt stzerra en allt
sem hversdagurinn fol i sér adur.

lvarleg og langvinn veikindi barns eru
Asannarlega slikt verkefni. Hjartagalli er

medal askorana sem ekki verdur vikist undan
og verdur ad sinna. Slik askorun fer forgang i lifi
fjolskyldunnar, en p6 heldur hversdagurinn afram
og pad parf ad sinna honum. Fj6lskyldan verdur
a0 tvieflast ad kroftum og ad auki ad takast a vid
umtalsverdan tekjumissi vegna pess a0 foreldrarnir
purfa ad draga ar vinnu utan heimilis. Ofan a allt
baetist ad bornin purfa oft ad fara i adgerdir til Gtlanda,
stundum itrekad. baer hafa audvitad mikid alag i for
med sér fyrir baeedi barnid og fjolskylduna, auk pess ad
valda fjarvistum fra vinnu og 60rum kostnadi.

Parna kemur Styrktarsjodur hjartveikra barna til
a0stodar. Hann var stofnadur 1996, strax ari eftir ad
Neistinn tok til starfa. bad er ekki ahlaupaverk ad
koma svona sjo0i a legg, pad parf ad afla hverrar kronu
og til pess parf hugmyndaflug og sannfaringarkraft.
Neistanum var strax 1jost ad styrktarsjoourinn yrdi ad
fa myndarlegan hofudstol. Morgum er enn minnisstaed
lands6fnunin sem efnt var til vorid 1997. bad er
magnad ad sja samtakamattinn i islensku samfélagi,
pegar leitad er til almennings med pessum heetti. i
dagskra Stoovar 2 petta kvold voru medal annars vidtol
vi0 hjartveik born og astvini peirra, sem sannarlega
snertu ahorfendur i hjartastad. Og landsmenn 1étu ekki
sitt eftir liggja — 4 einu kvoldi streymdi inn pad fé, sem
hefur myndad hryggsuluna i hofudstol styrktarsjodsins
& sidan.

NORBPURAL

6 www.linde-healthcare.is

bao laetur naerri ad petta bradum tvituga
afmelisbarn hafi veitt ad medaltali um 20 styrki 4 ari
— alls eru peir ordnir meira en 400. bPorfin hefur verid
nokkud jofn fra ari til ars. Fjoldi barna sem faedist
med hjartagalla breytist ekki mikid, en hins vegar
hafa moguleikar 4 ad framkvama hjartaadgerdir hér
heima batnad, pannig ad ekki purfa eins morg born ad
fara utan og 4dur. Or teeknipréun hefur gert mdgulegt
ad bjarga bornum med mun floknari hjartagalla en
adur. Sum born purfa ad fara itrekad 1 adgerdir, og
geta fengid styrk fra sjodnum i hvert sinn. Uthlutad
er prisvar 4 ari og hafa fjarhaedir verid 1 samraemi vid
radstofunarfé sjodsins 4 hverjum tima.

Styrktarsjodurinn hefur midad vid ad 1étta
fjolskyldum utanfor vegna adgerda barna eda vid
ad kljufa kostnad vegna langdvala ad heiman pegar
fjolskyldan er busett uti 4 landi. Einnig hafa verid
veittir styrkir pegar sérstaklega hefur stadio 4 vegna
langvarandi erfidleika og tekjumissis.

Stjorn Styrktarsjodsins tekur dkvardanir um
styrki, en pad er Neistinn sem aflar alls fjar til
sjodsins. Neistinn hefur verid 6flugur bakhjarl alla
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tid, hugmyndarikur og radagddour um alls kyns
fjaréflunarleidir. Hann hefur haldid uti fjolbreyttri
starfsemi til ad kynna félagid og afla peninga.
Fjolmargir einstaklingar hafa 1atio fé af hendi rakna og
gefid til demis andvirdi storafmelisveislna eda gjafa
i afmeeli og brudkaup. Skaldaval hefur gefio ut baekur
til styrkar félaginu, og Neistinn hefur gefid ut bloo,
selt jolakort, geisladiska og fleira til ad afla fjar. Med
pessum goda studningi hefur sjéodurinn vaxid og hefur
ni ndd 100 milljona markinu. bad er fagnadaretni, pvi
oflugri sem hofudstéllinn er, peim mun betri styrki er
heagt ad veita.

bad er vandaverk a0 styra svona sjodi, par
sem fjarporfin er mikil, fjarmagnid takmarkad og
vaxtastefna hverful. Stjorn Sjo6dsins ber abyrgd & ad
skila honum sterkum afram til langs tima og hefur pess
verid geett ad ganga ekki 4 hofudstélinn, heldur verja
adeins vaxtatekjum og sértekjum hvers ars til styrkja.
Pannig tokst ad lata sjodinn eflast jafnt og pétt, svo
a0 hann geeti meett sveiflum i vaxtastefnu bankanna
an pess a0 purfa ad skerda styrkina. betta hefur verid
grundvallarstefna sjodsstjornarinnar, i samvinnu vid

I stjorn sjodsins er blandadur hopur folks med
mismunandi reynslu og innsyn. bar eru hjartaleknir
og félagsradgjafi Barnaspitalans, fulltraar stjdrnar
Neistans sem pekkja innividi hans, og utanadkomandi
velunnarar malstadarins. Nu 4 20 4ra starfsafmaelisari
Neistans kvedur stjornin tveer gdédar samstarfskonur,
peer sr. Irmu Sj6fn Oskarsdottur, sem hefur verid
ritari stjérnar um arabil, og Hallfridi Kristinsdottur
gjaldkera Styrktarsjodsins, sem hefur verid vakin
og sofin yfir velferd hans og vaktad hverja kréonu af
innsyn og abyrgd og fundid bestu leidir til a0 avaxta
féd sem best. Par Irma og Hallfridur hafa lagt
Styrktarsjoonum, og par med malefnum hjartveikra
barna, 6metanlegt 1id i araradir. Stjorn Styrktarsjodsins
pakkar peirra miklu vinnu og ekki sidur peirra gdéda
félagsskap og 6skar peim alls gods a framtidarvegi.

Styrktarsjodur hjartveikra barna er naudsynlegur
bakhjarl fjolda fjolskyldna i pessu landi. Vido 6skum
bess ad hann haldi 4&fram ad dafna og lata gott af sér
leida. Pad tekst ef hann getur afram treyst & godan
studning samfélagsins og skilning pess & porfum
hjartveikra barna og fjolskyldna peirra. bar fer Neistinn

Neistann.

avallt fremstur i flokki.

evireeeeeeienneeeeeeo.Neistinn pakkar fyrir studninginn

Reykjavik

A. Margeirsson ehf
AB varahlutir ehf
Adalmalun ehf
Adalvik ehf
Alex-Endurskodun ehf
Almerking ehf
Analytica ehf
Annata ehf

Arctic Oddi ehf
Arkis arkitektar ehf
Asia ehf,veitingahus
Athygli ehf

Augad
gleraugnaverslun
Auglysingastofan
ENNEMM
Auglysingastofan
Korter ehf

ATVR.

Aberandi ehf
Alftamyri ehf

Altak ehf

AM-ferdir enf

Arni Reynisson ehf
Asbjorn Olafsson ehf
B.B.P. Verktakar ehf
Balletskali Sigridar
Armann ehf

TVG-ZIMSEN

Barnalasknapjonustan
ehf
Barnatannlaeknastofan
ehf

BBA/Legal enhf
Bifreidaverkstaedi
Svans ehf

Bilahallin hf

Bilalind ehf
Bilasmidurinn hf

BK fasteignir ehf
Bladamannafélag
[slands

Blikksmidjan Glofaxi hf
Blossi enhf
Blodmagalleri ehf
BodyShop

Bonafide I16gmenn
radgjof sf

Boreal, ferdapjénusta
Borgarpylsur
Bokhaldspjonustan Vik
Bolstrarinn ehf

Bon og pvottastddin
ehf

Braudhusid ehf

BSI bifreidaverkstaedi
ehf

BSRB

Byggingafélagid
Pumall ehf

CafeRoma

City CarRental

Curvy, tiskuverslun
Danfosshf

Danica sjavarafurdir ehf
Dansraekt JSB ehf

dk hugbunadur ehf.,
dk.is

Dohop ehf
Doémekirkjan i Reykjavik
Drifa efnalaug og
pvottahus

D-SAN
Dyraleeknastofa
Reykjavikur ehf

Efling stéttarfélag
Efnamottakan hf
Eggert Kristjansson hf
Eignamidlunin ehf
Eirvik-heimilisteeki ehf
Erla, hannyrdaverslun
Fanntofell ehf
Fasteignakaup ehf
Fasteignasalan
Gardur ehf
Fasteignasalan
Pingholt ehf

Ferill ehf, verkfraedistofa

FLUTNINGSMIDLUN

Félag islenskra
hjukrunarfreedinga
Fiskafurdir
-umbodssala ehf
Fjallamenn-
Mountaineers of
Iceland

Fjarvirkni sif
Fjarhald ehf

Forma ehf,
Landslagsarkitektar
Frami, félag
leigubifreidastjora
Framvegis-midstdd
simenntunar

Frysti- og
keelipjonustan ehf
FS Flutningar ehf
Fylgifiskar ehf

G.A. verktakar sf
Gallabuxnabudin
Kringlunni

Galleri Fold
Gardmenn ehf
Gards Apdtek enf
GA huisgdgn ehf
GB Tjonavidgerdir ehf
Genis hf
Gestamottakan ehf-
YourHostinlceland

Gjogur hf
GLAMA-KIM arkitektar
Gleraugnabudin {
Mjodd
Gleraugnasalan 65 sif
Gloey enhf
Gluggasmidjan ehf
Gnyr sf

Gray Line Iceland
Gudbjorg Hakonardottir
Gudmundur Arason
ehf, smidajarn
Gudmundur
Jonasson ehf
Gudmundur pipari ehf
GuesthouseAurora -
www.aurorahouse.is
Gullbudin

Gullkunst Helgu
skartgripaverslun
Gullsmidurinn i Mjédd
Gummi Valgeirs ehf
Gunnar Eggertsson hf
GUmmisteypa P.
Larusson ehf

Hagbdt ehf

Hagi ehf-Hilti

Halldér Jonsson ehf
Hamborgarabulla
Toémasar

Dressmann
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GOtt Mmalefni parfnast f)a FMagns

STYRKTARFELAG HJARTVEIKRA BARNA

agatal Neistans 2015 er ennpa faanlegt.
DEr pad sjotta arid 1 r6d sem pad kemur 1t,

enda ordid ad fostum lid a fjolmdérgum
heimilum. Eins og adur eru allar myndirnar 4

dagatalinu af hjartabérnum & aldrinum O - 19 ara.

ber er ad pessu sinni teknar af ljdsmyndaranum
frisi Sigurdardéttur, sem gefur alla vinnu sina til
malstadar okkar og faer einlegar hjartans pakkir
fyrir.

Dagatalid er hagt ad kaupa & skrifstofu
Neistans ad Sidumula 6, 108 Reykjavik, simi
552 5744 eda 899 1823. Einnig er haegt ad panta
pad 4 heimasidu okkar: www.neistinn.is

Verdid er adeins 2000 kronur.
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eistinn er styrktarfélag hjartveikra barna og
N adstandenda peirra. Starfsemin gengur badi Ut &

a0 veita peim félagslegan studning og fjarhagslega
styrki eftir maetti, par sem langvinn veikindi koma oft
verulega nidur 4 fjarhagsatkomu heimilanna.

Fjaroflun er pvi stor pattur i starfi Neistans og fer fram
med ymsum hetti. En haegt er ad styrkja starfid beint
med framlagi a reikning okkar i Landsbankanum. Reikn-
ingsntimerid er 0101-26-777147 og kennitala Neistans
490695-2309 .

Neistinn hefur einnig tekjur af s6lu heillaskeyta og
minningarkorta, sem afgreidd eru 4 skrifstofu Hjartaheilla i
sima 552 5744 eda 4 heimasiou okkar:
www.neistinn.is

R

Til minningar um

lefiur Seyrk
verid

ifddd hfareveikra barna
d minningarngiof

Med innilegri samsd

Serfreedingar i bilum
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Osjaldan berast Neistanum fjarstyrkir
fra folki og féelogum. Tilefnin eru
margvisleg — stundum engin. Pessir
styrkir renna allir i Styrktarsjoo
Neistans og nema talsveroum
upphaeodum a hverju ari. bao stefnir i ad
afmeelisario verodi engin undantekning
par a og langar okkur a0 nefna hér
nokkud af pvi sem okkur hefur na
pegar borist.

Sigriour Palmadottir 75 ara

Sigridur Palmadottir gaf Neistanum nyverid 75.000
kronur 1 tilefni af 75 ara afmeeli sinu — 1.000 krénur
fyrir hvert &r. Hun 4 dmmustelpu, Heklu Roth, sem er
med hjartagalla og er Sigridur mjog dhugasém um hag
félagsins og skjolstedinga pess.

ir a afmeelisarinu

Regalo sleppir jolakortum
— styrkir Neistann | stadinn

Regalo ehf., sem verslar med harvorur, sleppti pvi um
sidustu jol ad senda jolakort til vidskiptavina sinna.
bess i stao styrkti Regalo Neistann um 150.000 kronur.

Minningarstyrkir og fleira

Vinir Neistans sem misst hafa astvini, hafa hvatt sitt
folk til ad minnast peirra med gjofum til Neistans.

ba hafa margir einstaklingar og félagahdpar styrkt
okkur med storum og smaum upphadum, t.d. hefur
kvenfélagid Kedjan nylega styrkt okkur raunsnarlega.

Hvernig styrki ég Neistann?

Einfaldast er ad leggja beint inn & bankareikning
Neistans.
Reikningsnumer: 101-26-777147
Kennitala: 490695-2309

Akureyri
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Flestir lifaée

eftir a0ger

Neistinn hefur fra fyrstu tio haft mikil
samsKipti vido barnahjartalaeknana a
Barnaspitala Hringsins, en par fer fram
langstzersti hluti pjonustu vio born

meo hjartagalla hér a landi. Hér raeda
leeknarnir Gylfi Oskarsson og Sigurour
Sverrir Stephensen um stoou mala par a
bz um pessar mundir.

G: ,.Ef horft er & pjonustuna sem slika pa hefur
hun 60last akvednar grunnstodir hérna innan
Barnaspitalans. Hér er Vokudeildin fyrir veikustu
krakkana og sidan gongudeildin og svo legudeildir
spitalans. Pjonustan hefur 4 sidustu tveimur arum
verid ad styrkjast aftur eftir ad vid lentum i dkvednum
hremmingum i kringum hrunid haustid 2008. ba
purfti ad gripa til harkalegra sparnadaradgerda og vid
misstum medal annars stoou hjukrunarfredings sem
var okkur mikilvaeg og nokkra sérfraedilekna, baedi
timabundid og til langframa. Sidan héfum vid fengid
nyja sérfreedinga eins og Sigurd Sverri og Ingolf
Rognvaldsson, pannig ad grunnurinn hefur verid ad
styrkjast aftur.

bad er akvedin grunnpjonusta sem vid purfum
a0 sinna hérna 4 spitalanum, greiningarvinna,
medferdarvinna og bradapjonusta. Svo purfum
vid ad leita ut fyrir landsteinana med endanlegar
urlausnir & akvednum vandamalum. bar urdu lika
akvednar breytingar vid hrunid, adur leitudum vid
nanast eingdngu til Haskolasjikrahtssins 1 Boston
i Bandarikunum, en férum ad notast meira vid
Haskolasjukrahusid i Lundi i Svipjod og pad er nu
komin prydileg reynsla a4 pad samstarf. Enn fara
akvednir hopir til Boston en pad eru i rauninni
bara allir sem purfa inngrip vegna takttruflana sem
einangrad vandamal, og svo peir sem byrjudu ferlid
i Boston og purfa aframhaldandi pjénustu. Ol1
ny vandamal fara til Lundar. En vid hofum afram
samband vid kollega okkar 1 Boston ef upp koma
sérlega erfid mal eda okkur finnst vid purfa alit
annarra sérfredinga 4 einhverjum atridum.*

I = I

= HEDINN =
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Gjahella 4 221 Hafnarfjorour * Simi 5692100
hedinn.is
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Olilegu lifi

Vidtal: Pa

Kristinn Palsson

Er sjukrahusio i Boston eitthvad betur buid en
sjukrahus a Nordurlondunum?

G: ,,Ja, Lundur pjonar helmingi Svipjodar, med 5
utlanda. Pad segir sig sjalft a0 peir geta lika sinnt
okkur 330 pusund Islendingum.*

S: ,,Sjukrahusid 1 Boston fer sjuklinga 0r 6llum attum,
mikid til deemis fra Sudur-Ameriku og Asiu. bad eru
til nokkur svona sjukrahiis sem sinna i rauninni 6llum
heiminum og par sem fyrirfinnst meiri pekking og
reynsla a erfidustu tilfellunum.

Laeknar hafa lika idulega samband vid kollega sina
sem peir pekkja personulega, fra nami eda sem fyrrum
samstarfsfélaga.*

Greinast jafnmorg tilfelli medfeddra hjartagalla a
ari og dour?

G: ,,Ja, pa0 virdist vera svipad hlutfall af fjolda
feedinga sem greinist med hjartagalla. Pad eru ekki
miklar sveiflur 1 pvi & milli ara hvernig vandamal eru
ad greinast.”

En vex ekki alltaf hlutfall peirra sem greinast a
medgongu en eftir feedingu?

G: ,,Ju, pad er akvedin tilhneiging i pa att ad greina &
fleiri erfid tilfelli hjartagalla & medgongunni. bad er
nu verid ad taka ut fyrstu 15 ar aldarinnar hvad petta
vardar og vid munum geta svarad pessu nakvaemar
seinna a arinu.*

S: ,,pad ma lika segja ad aldurskipting peirra

sem greinast me0 hjartagalla sé nokkud svipud.
Meirihlutinn greinist & fyrsta arinu, jafnvel fyrstu
dégunum, en svo koma upp eintok tilfelli sidar allt
eftir alvarleika sjukdomsins. Vid vorum ad skoda petta
vardandi galla sem snyst um prengingu i 6s&0d og pad
kom 1 1j6s ad vi0 ndum oft ad greina pau tilfelli pegar
nyburar koma i skodun fimm dogum eftir feedingu, en




pad fyrirkomulag er ekki

viohaft vida annars stadar. Pad virdist pvi vera mjog
gott eftirlit hvad pann galla vardar, ef hann uppgotvast
ekki 4 medgongu eda strax eftir faedingu. Ef eitthvad
oedlilegt kemur fram hja nyburum vid pessa skodun er
peim visad afram til okkar sérfraedileeknanna.*

G: ,,bad er mjog gott ef vitad er vid faedingu hvort
barn s¢ med hjartagalla. Pad eykur mjog 6ryggid,
sérstaklega pegar um hina erfidari galla er ad reda.
Vid vitum ad pad eru dkvedin mork par, ad jafnvel
pott vid myndum skoda allar 6friskar konur mjog
nakvaemlega myndum vid ekki finna alla hjartagalla.
Fyrstu dagar eftir faedingu eru pvi mjog kritiskir. {
sumum nagrannaldndum okkar, eins og Svipjod og
Noregi, pa hefur verid daldio slakad a pessu eftirliti
og born fara almennt miklu fyrr heim eftir feedingu
en a0ur var. Pa hefur borid a4 pvi ad bérn verda veik
heima, jafnvel alvarlega veik, hafa jafnvel daid.

Vio hofum ekki lent 1 pvi, vegna pess ad vio hofum
verid ihaldssamari og vidhaldid pessari fimm daga
skodun allra nybura. Vid lendum samt i pvi einu sinni
til tvisvar 4 ari ad pad koma mjog veik bormn inn til
okkar me0 hjartagalla sem hefur ekki greinst 4 fyrstu

alis

Apétekarinn®

- leegra verd

dégunum

eftir feedinguna. Pad 4 sér sinar

skyringar, pad er ekki pannig ad um yfirsjon sé

ad re0da heldur eru gallar bara ekki komnir fram,
bornunum hefur 1idid vel, med engin einkenni — sem
koma sidan snogglega. bad er mjog erfitt vid ad eiga
og er vandamal alls stadar i heiminum. Pad er mjog
mikilveegt ad geta fundid pessi tilfelli, pvi ef krakkar
veikjast alvarlega utan sjukrahussins eru horfurnar
verr1.*

Hvad med banatilfelli, eru pau ekki ordin miklu
fatioari en hér a arum adur?

G: ,,Ja og nei. bad er viss tegund af medfeeddum
hjartagalla sem vid getum litid gert vid, en pau
tilfelli eru ekki morg. En pau born sem hafa verid

ad deyja hja okkur 4 undanférnum arum eru pau

sem eiga lika vid 6nnur vandamal ad etja. ba eru

pad yfirleitt erfoafraedilegir gallar, eda gallar i

60rum liffeerakerfum. Svo pegar skodad er af hverju
nyfaedd born deyja hér 4 landi pa er yfirleitt um ymsa
samverkandi patti ad reda.*

KPMG
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En er pad ekki pannig ad alvarlegustu
hjartagallarnir greinast pad snemma d@ medgongu ad
heegt er ad bjoda upp a fostureydingu?

G: ,,Ju, ef born greinast 4 medgoéngu med vissa
hjartagalla pa getum vid sagt fyrir um a0 horfur
peirra eftir faedingu séu mjog tvisynar og ad vilji
folk reyna ad finna leid til laekningar sé hiin mjog
erfid og tvisyn. bad eru tilfelli sem vid finnum

oftast vid sonarskodun i nitjandu eda tuttugustu viku
medgongunnar. Sidan er pad ekki pannig ad allir geti
sett sig vio slika nidurstddu, ad bundinn sé endir &
medgdnguna. bad getur verid af ymsum astedum.
bao geta verid truarlegar astedur, enda buum vid
nuna i fjdolmenningarsamfélagi. Svo er pad lika mjog
personuleg akvordun hvers og eins hvad eigi ad gera.”
S: ,,Okkur tekst mjog oft ad finna pessi tilfelli
timanlega & medgongunni. Vid getum sidan utskyrt
vel fyrir folki hvad er bodi og pad fengid tima til
umhugsunar, pannig ad pegar fostureyding er valin pa
er pad upplyst akvoroun.

Hvernig hefur prounin verid sidastlidin ar
vardandi pad ad framkvemda adgerdir a fostrum i
modurkvidi?

S: ,,pad eru vissar tegundir af hjartagéllum sem farid
er ad framkveaema slikar adgerdir 4 og per hafa tekist
nokkud vel. Petta eru einkum tveir gallar, annars vegar
pegar prenging er i lungnaslagadarloku og hins vegar
prenging i 6sadarloku, sem getur valdid pvi ad vinstri
slegillinn proskast ekki. Pa er farid med leidara inn

i hjarta fostursins til ad blasa upp blodru sem opnar
pessa loku, sem er annad hvort mjog prong eda alveg
lokud. betta er hattuleg adgerd og fostur hafa daio i
peim, p6 ekki eins oft og meetti halda, svo arangurinn
pykir pokkalegur pannig ad hjartad hafi nad ad
proskast edlilega eftir slikt inngrip.*

G: ,,pad sem um er ad raeda er ad gera
illvioradanlegan hjartagalla vioradanlegan. Breyta
vandamali par sem vantar heilan slegil i hjartad

i hjartalokuvandamal sem er allt annad og miklu
vidradanlegra mal. betta er i rauninni pad eina sem
gert er a fosturskeidi, hvad sem sidar verdur.“

Hefur mikio breyst vardandi medferd hjartagalla a
sioustu drum?

G: ,,Eg mundi nu ekki segja ad pad hafi ordid einhver
bylting & sidustu arum. Framfarir sntiast mikid um ad
baeta paer adferdir sem vid hofum haft yfir ad rada um
alllangt skeid.*

S: ,,Lyfjamedferdir proast yfirleitt & mjog longum
tima. Ny lyf eru fyrst profud um langt skeid i dyrum,
svo leknanemum og loks & bornunum. Nyjungar skila
sér pvi mjog seint.*

Hvad segid pid pa um horfur vardandi lifsgeedi
barna sem feedast med hjartagalla?

S: ,,begar kannad var fyrir nokkrum arum hvernig
krokkum hefdi vegnad med hinar 6liku tegundir
hjartagalla, allt fra minni hattar vandamalum yfir 1
alvarleg, pa reyndist mjog 1itid hlutfall peirra finna
fyrir hjartavandamalum dags daglega. Nidurstadan
var pvi su ad flestir sem greinast med medfaeddan
hjartagalla geta vanst pess ad lifad edlilegu lifi eftir
a0 hann hefur verio lagfaerour.

G: ,,Madur getur sé0 petta pannig ad pad eru akveodnir
hjartagallar sem eru leidréttir og ef pad kemur ekkert
sérstakt upp a pa er nokkud vist ad viokomandi geti
lifad goou lifi, an lyfja, taktruflana og pess hattar. Svo
er annar hopur sem er med ymsa varahluti innanbords,
svo sem gerviadar, hjartalokur og fleira par sem
fyrirsjaanlegt er ad ending peirra er ekki &vilong. ba
er sem sé fyrirsjaanlegt ad einhvern tima kemur ad
pvi ad vidkomandi parf a0 fara aftur i adgerd og fa
nyja varahluti. En pad er kannski ekki sist 4 pvi svidi
sem framfarir sjast best, med lengri endingartima
gerviliffeera, lengri tima a milli adgerda og svo
framvegis. Almennt s€d erum vid mjog bjartsynir fyrir
hond okkar skjolstaedinga.

bad sem einkum snyr ad okkur hér er ad veita
g60a grunnpjonustu. Vid eigum stodugt ad leitast vid
a0 betrumbaeta hana, greininguna, fyrstu pjonustu
vid bdrnin og nanustu adstandendur. Vid eigum ekki
ad leitast vid a0 gera flokna hluti hér heima, peir eru
gerOir fullt eins vel annars stadar. Pad er ekki mikid
mal ad fara einu sinni eda tvisvar til utlanda og fa
lykiladgerdina sem kannski endist 1ifid t. Vio eigum
a0 veita goéda pjonustu fram ad pvi og eftir pad.
bannig tel ég ad vid sinnum pessum malum best hér 4
Islandi.”
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cevineeeeeiinneeneeee.Neistinn pakkar fyrir studninginn

Reykjavik
Hamborgarabulla
Témasar - Vid erum
oll jofn

Happdreetti DAS
Halsafell ehf
Harsnyrtistofa Déra
Harsnyrtistofan
Hofudlausnir
Harstofan Yfir héfud
Heilsubrunnurinn ehf,
nuddstofa

Hilmar D. Olafsson ehf
Hitastyring hf

Hja Déra ehf, matsala
Hja Hrafnhildi

Hollt og gott ehf
Hokus Pokus ehf
Hépferdarpjonusta
Reykjavik ehf

Haotel Fron ehf
Hreyfill
Hreyfimyndasmidjan
ehf

Hringras ehf

HS smidar ehf
Husafl sf
Husalagnir ehf
Hvita husid hf,
auglysingastofa
Hofdahollin bilasala
Hofdakaffi ehf
IcelandicFish&Chips
ehf
IcelandicGrouphf
lceMed 4 Islandi slf
|dntré ehf

Innnes ehf

Isaviaohf

| pokahorninu
isafold travel
fsbudin Erluis
{sfrost ehf

fslensk endurskodun
ehf

isold ehf

Jarn og gler ehf

JE Skjanni ehf,
byggingaverktakar
Jofur fasteignasala,
leigumidlun

K. H. G. Pj6nustan ehf
K. Pétursson ehf
K-R-S-T Lbgmenn

Domino’s

Kaffihusid Vikin-
Sjominjasafninu
Kemi ehf-www.kemi.is
Kirkjugardar
Reykjavikur-
profastsdeema
Kjaran ehf
Kjorgardur

Kjothollin ehf

KOM almannatengsl
Kortapjénustan hf
Kringlan

Krydd og Kaviar ehf
Kvika ehf

Kvikk pjonustan ehf
Keelitaskni ehf.
Lagastod,
innheimtupjonusta
Landssamband
Idgreglumanna

LC Radgjof ehf
stjérnunar-og
rekstrarradgjof
Leiguval enhf

Lifandi visindi
Lindin, kristilegt utvarp
Listvinahusid,
leirkerasmidi

Litla jélabudin
Lifstykkjabudin ehf
Ljésmyndastofa
Ljésmyndir Rutar
Local

LOG lbgmannsstofa sf
Lyfiaver ehf
Laeknasetrid ehf
Légmannsstofa
Jons G Briem hrl
Lédgmenn
Hofdabakka ehf
Logreglufélag
Reykjavikur
Légstofan

Logsyn ehf

Léndun ehf
Magnus og
Steingrimur ehf
Manda hargreidslustofa
Margt smatt ehf
Martec ehf

Matthias ehf
Meba-Rhodium
Mennta- og menningar-
malaraduneytid
Mobilitus ehf

Mur- og
flisapjonustan ehf
Moggurnar i Mjédd ehf
Nasdaq Iceland
Ninukot ehf - Vinna um
vida verodld

Nonnabiti

N6i-Sirius hf

Nyi tonlistarskolinn
Nyi Okuskdlinn ehf
Nyja bilahéllin ehf
Nyskopunarsjodur
atvinnulifsins

Nytt Skil sif

Opin kerfi ehf
Optimarlceland

Orka ehf

Orkuvirki ehf

0. Johnson

& Kaaber ehf

OK Logmenn slf
Olafur Gislason &Cohf
- Eldvarnarmidstodin
Olafur Hans
Grétarsson, tannleeknir
Olafur Porsteinsson ehf
Osal ehf

Péalmar ehf

Pétur Stefansson ehf
PG Pjonustan ehf
Pingpong.is

Pipar og salt enhf

Pixel ehf

Pjakkur ehf
PK-Arkitektar ehf
Poulsen ehf

Posturinn

Prinsinn, séluturn
Pdkkun

og flutningar ehf
Rafco ehf

Rafey ehf

Rafha ehf

Rafstilling ehf

Rafsvid sf
Rafteekjapjonustan sf
Rafver hf

Rafégn
Rannsoéknarstofan
Gleesibae
Rannsoéknarpjonustan
Syni ehf
Rannsdknastofa i lyfja-
og eiturefnafraedi
Rarik ohf

BONUS

Radgjafar ehf
Radgjafapjonustan
Bjarg ehf

Reikniver ehf

Reki enhf
Reykjagardur hf
Reykjavikurborg
Rossopomodoro,
veitingastadur

S.B.S. innréttingar
S.2.0l. trésmidi ehf
Safalinn ehf

Salson -
byggingapjonusta ehf
Samtok starfsmanna
flarmalafyrirteekja-SSF
Sandra Maria
Steinarsdottir -
Polanskaslf

satis.is

Senia ehf, heildverslun
Sérefni ehf,
malningarvéruverslun
SFR stéttarfélag i
almannapjonustu
Shalimar, Pakistanska
veitingahusid
Sigurdur Runar
Saemundsson,
tannlaeknir
Sjavarfiskur ehf
Sjavargrillid ehf

Sjova

Sjtkralidafélag Islands
Skilvis ehf

Skorri ehf

Skdarinn

i Kringlunni ehf
Slokkvilid
hofudborgarsveedisins
bs

SM kvotaping ehf
Smith og Norland hf
Smidapjonustan ehf
Smur- og
vidgerdarpjonustan ehf
Snoéker- og Poolstofan
Snyrtistofan Gydjan ehf
Sdlon Bistro

Spennt ehf
Sportbarinn
Stansverk ehf
Stélbyggingar ehf
Stod pallaleiga ehf

Svanur Ingimundarson
malari

Svarta Kaffi® kaffihds
Syningakerfi hf
Seegreifinn
Séngskolinn i Reykjavik
Talnakénnun hf
Tandur hf

Tannalfur,
tannleeknastofa
Tannleeknar Mjédd ehf
Tannleeknastofa
Elinar Wang
Tannleeknastofa
Fridgerdar
Samuelsdottur
Tannleeknastofa

Gisla Vilhjalmssonar
Tannleeknastofa
Sigfusar Haraldssonar
Tannleeknastofa
Sigurdar Rdsarssonar
Tannleeknastofa
Sigurjons
Arnlaugssonar ehf
Tannleeknastofa
Solveigar
Pérarinsddttur ehf
Tannleeknastofa
Tomasar Einarssonar
Tannréttingar sf
Tapashusid
Teiknistofan Arkitektar
Teiknistofan Form +
Rymi ehf

The Capital Inn
Themis ehf,
|dgmannsstofa

THG Arkitektar ehf
Tilraunastdd Haskdla
[slands | meinafraedi
Timberland Kringlunni
& Laugavegi
Tjaldaleigan
Skemmtilegt ehf
Tonlistarskoli F 1 H
Tonmenntaskoli
Reykjavikur
Teeknivélar ehf
Tolvuvinir,
tdlvuverkstaedi
Tosku- og
hanskabuadin ehf
Ullarkistan ehf

Storkurinn ehf Utfararstofa
Subway Kirkjugardanna ehf
Suzuki bilar hf Utfarapjénusta Runars
Geirmundssonar
’ rd
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Fleiri fullordnir med
medfaeddan hjartagalla

Hroomar Helgason hjartasérfraedingur Vidtal: P4
hefur sinnt bornum med hjartagalla

hatt i prjatiu ar. Morg peirra eru pvi

fyrir Iongu fullordin 0og fj'(')lgar orti konur med medfeeddan hjartagalla sem vilja eignast
peim hopi. Og morgum beirra hefur born. Meginreglan er s ad vid bonnum engri konu ad

. . qs . eignast barn, s¢ pess nokkur kostur, og pa er pad metid
Hroomar eftirlit med enn pann dag 1 i hvert skipti og i flestum tilfellum er pad i goou lagi.

Kristinn Palsson

dag. b6 fer nokkud eftir pvi hvert vandamalid er hvernig
vid hogum eftirlitinu og nalgumst pad 1 samvinnu vid
10 sinnum sjuklingum med medfaeddan kvennadeildina og hun hefur komid sterk inn med
hjartagalla alveg fra pvi longu fyrir okkur 1 pessu. Sumir gallar eru pannig ad fyrir 30 arum
faedingu og upp ur,” segi Hro0mar pegar hefoum vid sagt vidkomandi ad pad veri utilokad
vi0 hittumst 4 Barnaspitalanum til ad rada proun fyrir hana ad eignast barn, en nina hofum vid slikar
malefna fullordinna med medfaedda hjartagalla. ,,Og konur sem eiga jafnvel prjii born. bad er vegna pess
nuna er hopurinn fra 18 ara aldri ordinn ansi stor. Med a3 vig hofum leert 4 pessa sjukdoma, vitum hvernig
arunum hefur fj6lgad mj6g i honum vegna pess ad peir hegda sér. Sem deemi ma nefna vixlun a stéru
lifunin hefur batnad mjog vardandi floknu gallana og slageedunum, sem er kannski ekki mjog algengur galli,
einstaklingar sem hafa farid i gegnum fleiri en eina en samt eitt til tvo born 4 ari og 4 30 ara timabili er

adgerd ut af ymsum gollum verda sifellt fleiri. Pad er pad veenn hopur. bad eru engir sjuklingar faeddir fyrir
erfitt ad skjota 4 fjolda pessara einstaklinga, vid h6fum 1970 lifandi med pennan sjikdom. En pad var einmitt
ekki teemandi skra yfir pa 4 einum stad, en ¢g hugsa ad  ym pad leyti sem farid var ad rifa 4 milli holfa til ad
peir séu ordnir fleiri en bérnin. Pad var mikil bylting i geta komid bérnunum i adgerd. I dag er pessi adgerd
medferdum vid medfaeddum hjartagdllum upp ar 1975 yfirleitt gerd i fyrstu viku eftir faedingu. betta er eitt
sem hélt sidan afram fram ad aldamotum og vid erum  daemi um mjég alvarlegan sjikdom sem hefur fengid

a0 njota gods af pvi.” farseela lausn.

, . Svo eru ymsir félagslegir paettir mjog mikilvagir,

Margt i gangi eins og starfsemin 1 kringum Neistann. Eldri
einstaklingum hefur fundist peir vera dalitid atundan

Hrodmar segir ymsa fleti & pjonustu vid fullordid hvad pad starf snertir og vid 4 spitalanum erum
folk med hjartagalla. ,,I fyrsta lagi er pad reglubundid  aygvitad fyrst og fremst ad einblina 4 laeknisfraedilega
eftirlit med sjakdomnum, hvernig hann hegdar sér hlutann. Vid héfum reyndar byggt petta upp 4 pinulitid
og svo framvegis. Stundum vinnur timinn med okkur 00ruvisi hatt er gert er 4 hinum Nordurlondunum.
og stundum vinnur hann & méti okkur. Hjartalokur Vid verndum laeknana ekki eins mikid og par er gert.
geta farid a0 leka, gerviedar sem settar hafa verid Folk hefur pannig mjog gott adgengi ad okkur, pad er
i folk geta gefid sig, pad geta myndast prengingar yfirleitt ekki vandamal ad fa tima fyrir skodun og svo
par sem paer eiga ekki ad vera og eitt og annad framvegis. Vid erum sem sé ekki med hjikrunarbatteri
farid urskeidis med timanum. Pad er pvi téluverdur sem siar ut vandamalin, en kannski 4 pad eftir ad verda
fjoldi af fullordnu folki sem fer 4 adgerd a4 hverju pannig, hver veit.“

ari ut af sinum hjartagalla. betta er pad sem snyr ad
sjukdomnum sjalfum. Sidan eru adrir hlutir, til demis

O
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Simi 577 4646 - videy @videy.is
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Greining a fullordinsarum

bratt fyrir & nakveemari greiningar & medgoéngu
og fyrst eftir feedingu greinist enn talsvert stor
hopur f6lks med sina galla a fullordinsarum. ,,Vid
faum jafnvel hardfullordid folk sem er ad greinast
med op 4 milli gatta og parf ad gangast undir
adgerd til ad loka pvi, segir Hrodmar. ,,pad hefur
verid a okkar snarum ad sinna pvi, pad er sidan
vi0 byrjudum ad framkvama hjartapraedingar i
leekningaskyni. &tli pad séu ekki um 200 slikar
adgerdir sem vid hofum framkvaemt & sidustu

10 arum bara vegna pessa eina galla, svo pad

er ordinn myndarlegur hopur. Annad vandamal
vardandi fullordna f6lkio eru hjartslattartruflanir.
Sumt af pvi er tiltolulega audvelt vidureignar

en annad parf ad lagfeera i hjartapreedingu med
einhvers konar brennsluadgeroum.

Annars er mjog einstaklingsbundid hvernig 1ifid
er hja folki sem feedist meod hjartagalla, alveg eins
og 6dru folki. Margbreytileikinn er mikill. Eg hitti
til deemis 1 geer konu sem for 1 sina adgerd priggja
manada gomul og hefur aldrei kennt sér meins sidan
og gengur nu med sitt pridja barn. Fyrir henni er petta
ekkert mal og hun litur ekki 4 sig sem hjartasjukling.

En svo ég vadi nu Ur einu yfir i annad, pa er pad
pannig i okkar pjodfélagi ad krakkar verda fullordnir
a einni nottu, eda daginn sem peir verda atjan ara.

En heima hja sér eru peir alveg somu krakkarnir

og peir voru i geer. Ungt f6lk er mismunandi lengi i
heimahusum i dag og mdérgum finnst myndast visst
tomarum pegar pad verdur fullordid. Pad hefur ekki
lengur sama félagsskapinn. Svo gerist pad nattarlega
lika a0 f6lk myndar ny sambond, baedi vina- og
astvinasambdnd og svo lida nokkur ar og allt i einu er
pad komid med eigin fjolskyldu. Fokusinn breytist og
pa skiptir mali ad haldid sé utan um hjartasjukdéminn
a0 einhverju leyti, folk passi sig eda lati petta ekki
hafa alltof mikil ahrif a sig. Allt er petta p6 mjog
einstaklingsbundid og pvi erfitt ad setja almennar
reglur fyrir folk ad fara eftir.

Svo eru enn adrir hlutir sem tengjast lika pessu
unga folki eins og gotun og tatti. bad er ekki alveg
heettulaust ad fa sér slikt fyrir f6lk sem hefur faedst
med hjartagalla, medal annars 1t af sykingarhattu.
betta er eitt af pvi sem hefur breyst mjog mikid fra pvi
fyrir um 30 arum, pegar goétun snerist i mesta lagi um
a0 stinga 1 gegnum eyrnasnepil fyrir eyrnalokk. Nuna
er veri0 ad setja got it um allan likamann, til demis er

™
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Q a Eirlberg

Hrédmar Ut { Boston med Onnu Lisu, sem nu er i hépi
fullordinna med medfeedda hjartagalla.

okkur leeknum mjog illa vid slimhudargétun, hvort sem
pad er i munni, kinn eda kynfaerum. Petta fyrirbaeri
getur verid stérvarasamt fyrir pennan sjuklingah6p.
bao eru sem sagt margir fletir & malunum sem petta
folk stendur frammi fyrir i natimasamfélagi. betta er
i rauninni ,,nyr sjuklingahopur® 1 stérum stil vegna
framfara i leeknisfraedi — margir peirra gatu til skamms
tima ekki lifad sjukdéminn af. Og pad verdur ad
segjast eins og er ad pad kemur 60ru hvoru fyrir ad vid
missum folk eda bérn med mjog alvarlega hjartagalla,
en sem betur fer er pad p6 ordin undantekning.*

Lifsgaedin

Hroéomar segir flest fullordio folk med medfedda
hjartagalla bua vio edlileg lifsgeedi, pad er svipud pvi
sem pad hefdi getad buist vid hefdi pad ekki verid med
galla. ,,pad hefur verid gert pad vel vid flesta gallana
ad folk lendir ekki i vandraedum med pa og parf
saralitid ad taka tillit til peirra 1 daglegu lifi. Pad getur
pess vegna tekid fullan patt i lifsgedakapphlaupinu
og margt af pessu folki er i rauninni i mjog gédu
formi. betta er yfirleitt velmenntad f6lk sem plumar
sig vel i lifinu. Eg man eftir gamalli rannsokn, og veit
ekki hvort hun stenst enn, nema hvad hun syndi faerri
kransaedasjukdoma hja folki med medfzedda galla en
hinum. bad er vegna pess ad petta folk hugsar almennt
betur um sig, er sidur i oreglu, reykir ekki og er
medvitad um likama sinn.*

Lysing
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Studnineur peirra

sem deila somu reynslu

Frioa Bjork Arnardottir er na ad ljuka
fyrsta ari sinu sem formadur Neistans.
Hér segir han fra pvi hvernig hiin
kynntist Neistanum og pvi helsta

sem er i gangi hja styrktarfélagi
hjartveikra barna sem fagnar 20 ara
afmeeli um pessar mundir.

hun greinist med hjartagalla i 20 vikna
sonar fer ég 4 fullt og guggla allt um
hjartagalla og finn Neistann,* segir Frida Bjork
Arnardoéttir um fyrstu kynnin af félaginu par sem
hin er nina formadur. ,,Eg fer nidur a skrifstofuna
i Sidumula og tala vid Gudrinu Bergmann,
paverandi formann, og fz ad heyra hvad Neistinn
stendur fyrir og hvernig ég get notfeert mér hann.
Hun bydur mér ad koma i mémmuklubb sem hittist
nokkrum dégum seinna, sem var mjog gott. bar
hitti €g nokkrar konur sem h6fou gengio i gegnum
pad sem beid min, fae ad heyra peirra hlid 4 pessu
og kemst ad pvi a0 petta er alveg yfirstiganlegt. begar
madur stendur 0léttur og veit ekkert hvad skal gera er
madur mjog attavilltur, svo ég hafdi mjog gott af pvi
ad hitta paer. bar med var ég komin inn i Neistann,
olétt, ekki komin med krakka i hendurnar.*

pegar ég er olétt af Mariu Dis ario 2008 og

Tveir alvarlegir sjukdomar

Hjartagalli Marfu Disar virtist mjog alvarlegur.
,,Vi0 vorum vikulega 1 sonar hja Gulla hjartaleekni
ut medgénguna. Vid vissum ad vid pyrftum ad fara
med hana ut 1 adgerd mjog fljott eftir fedingu. En
eftir fedinguna kom 1 jos ad hjartagallinn var annars
edlis en talid hafdi verid, hann var po alvarlegur
afram svo vid forum med hana 1t til Boston prisvar
sinnum fyrsta arid og hiin var mjog veik fyrstu tvd
arin. I fyrstu ferdinni Gt kom i 1jos ad hin var einnig
med sjukdominn slimseigju (cystic fibrosis), sem er
lungna- og meltingarsjukdomur. betta potti alveg med
olikindum, ad hun skyldi vera med tvo svona alvarlega
sjukdoma, sem vinna par ad auki ekki vel saman. betta
var pad sem gerdi fyrstu tvo arin svo erfid.

Vid nyttum okkur Neistann mjog mikid a
pessum tima. Hittum adra foreldra, nutum studnings
Styrktarsjodsins og tokum hreinlega patt 1 6llum
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Viotal: Pall Kristinn Palsson

Fyrrverandi og nuverandi formadur: Gudrin Bergmann
Franzdéttir og Frida Bjork Arnardottir.

uppakomum 4 vegum félagsins. Pad hjalpadi okkur
mjog mikid og eftir pessi tvo fyrstu ar, pegar Maria Dis
var farin ad pluma sig miklu betur, langadi mig til ad
endurgjalda med einhverju méti studning Neistans og
baud mig fram til stjornarsetu. Pad var ario 2010 og ég
var medstjornandi til ad byrja med, svo varaformadur
og tok svo vid sem formadur pegar Gudrin Bergmann
heetti 1 fyrra.*

Félagslegur og fjarhagslegur studningur

f Neistanum er badi fengist vid mjog alvarleg
mal og slegid & 1étta strengi. ,,Mér pykir
félagslegi studningurinn mjog mikilvagur. bad
ad hitta adra sem hafa gengid eda eru ad ganga
i gegnum s6mu hlutina og madur sjalfur skiptir
gifurlega miklu mali. P6tt madur njoti studning
fjolskyldu og vina, pa skilur enginn petta til
fulls nema hafa gengid i gegnum pad sjalfur.
Lika ad sja hin hjartveiku bornin, sem eru buin
ad fara jafnvel 1 gegnum margar adgerdir og
eru hlaupandi um hlejandi og ekkert hagt ad
sjé & peim hvada hremmingar pau eiga ad baki.




Styrktarsjodurinn er lika mjog mikilvegur, ad geta
sott 1 hann pegar madur fer ut og fjarmalin 611
ovissu.

Markmid mitt sem formadur er ad byggja afram
upp og bata pad goda starf sem unnid hefur verid
undanfarin ar. Ntina erum vid til demis ad byrja
med nytt verkefni sem felst i pvi ad allir foreldrar
sem fara erlendis med barn sitt i adgerd fa i bodi
Neistans poka sem er merktur Neistanum. [ peim
poka er til deemis ad finna prjénadan bangsa sem
yndislegar konur um allt land prjona og gefa
Neistanum. Einnig ma finna godar gjafir fra
fyrirtekinu Tulipop og erum vid peim einstaklega
pakklat fyrir paer gjafir sem eru minnisbok,
pennaveski og lyklakippa. I pokanum er sidan
mappa med Sllum peim upplysingum sem
foreldrar purfa a ad halda pegar farid er erlendis
med barn { adgerd.*

Neistinn alla daga

En er petta ekki mikil vinna, liour einhver dagur an
Dbess ad pu hugsir um Neistann?

,,Nei, ekki einn einasti dagur,* segir Frida brosandi.
,»,Pad eru allir dagar, 61l kvold, allar helgar sem fara
i starfid. Pad er alltaf eitthvad i gangi. Pad er mikid
um ad foreldrar hringi og bidji um upplysingar og alls
konar adstod, svo fer mikill timi i ad halda hlutunum
gangandi. Vinna med Oflun, sem vinnur ad fjaroflun
fyrir okkur, og pad parf ad skipuleggja hinar ymsu

uppakomur sem Neistinn stendur fyrir 4 hverju ari, pad

gerist ekki af sjalfu sér.*

Og pid hafio mikio samband vio hjartabarna-
leeknana, ekki satt?

,,Pad fer mest eftir tilefnum sem koma upp, en
vid fundum reglulega med peim pessa dagana medal

annars vegna pess ad niina erum viod ad setja 4 laggirnir

innan Neistans deild fullordinna med medfedda
hjartagalla. Hingad til hefur félagid midast vid bornin,
eda 18 ara og yngri. Nuna eru hins vegar svo margir
einstaklingar med hjartagalla fullordnir og pa hefur
skort sameiginlegan vettvang.*

Hvernig eru tengsl Neistans og Hjartaheilla?

,»Pau eru mjog g6d. Vid

héfum

afram adgang ad skrifstofu

Hjartaheilla, pau sja um a0 senda ut fyrir okkur
jolakort, dagatol og minningarkort. Og ef vio purfum

4 einhverri hjalp ad halda taka pau okkur alltaf opnum
ormum. Vid erum mjog heppin med pad goéda samstarf.

Vid fundum ekki reglulega,

en pad er spurning hvort vid forum ekki ad gera pad,
likt og med Styrktarsjodinn, en gjaldkeri Neistans
situr jafnframt i stjorn hans. { gegnum Hjartaheill
erum vid lika adilar ad SIBS, Samtokum islenskra
brjostholssjuklinga.

Vid erum i samstarfi vid systurfélog okkar a
Nordurlondunum og einnig Evropusamtdkunum,
ECHDO. Vid fundum med peim einu sinni & ari og
ef hja okkur vakna einhverjar spurningar sendum
vi0 bara tolvupdst til peirra. Vio fundum einnig
med Nordurlondunum einu sinni & ari, og verdur
naesti fundur haldinn hér & landi i oktober. Norraena
samstarfio felur lika i sér patttoku i Norreenu
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inn og @&tlum ad reyna ad hafa
petta daldio stort 1 ar 1 tilefni

20 4ra afmeelisins. Vid verdum
med styrktartonleika 7. mai 4
Café Rosenberg. Kynnir verdur
Kolbran Bjornsdéttir og fram
koma Bjartmar Gudlaugsson,
KK, Skuli mennski, Teitur
Magnusson og sidast en ekki sist
Jéhann Helgason en vid erum i
samstarfi vid hann ad enduratgefa
barnaplétuna hans godu Komdu
Kisa min, Snelda og Snudarnir,
og mun hluti 4gddans renna til
Neistans. Sjalf afmaelishatidin

9. mai verdur i keilusalnum i
Egilshollinni.

Neistinn hefur alla tid notid samudar, skilnings og
studnings uti i samfélaginu. Nokkur fyrirtaeki hafa
gegnum arin gefid drykki og pulsur og nammi, kdkur
og is og otal skemmtikraftar einnig gefid vinnu sina
og komid fram 4 skemmtunum félagsins. betta eru
fyrirteeki eins og Sveinsbakari, Olgerdin, O Johnsen
& Kaaber og Emmessis . Ef studnings peirra nyti ekki
vi0 gaetum vid ekki bodid upp 4 veitingar & samkomum

Frida og Karl mra Séndru Valsdoéttur sem fékk vidurkenningu fyrir
ad safna mestu fyrir Neistann i sidasta Reykjavikur marapon.i

sumarbudunum, sem 16ndin skiptast a

ad halda og foru fram hér 4 landi i fyrra. { sumar verda
paer i Danmorku og vid sendum ut tiu krakka og tvo
fararstjora, Guorinu Bergmann, fyrrverandi formann
og eiginmann hennar Jéhannes Geir Rlnarsson, en
pau hafa verid fararstjorar undanfarin ar og verda

pad eitthvad afram. bau eru lika umsjonarmenn med okkar.
unglingastarfi Neistans. Pau hafa stadist sig fraberlega Hver er framtidarsyn formannsins — hvernig sérdu
i pessu starfi og nad godri tenginu vid unglingana.* stéouna fyrir pér eftir 5 dr?
»Neistinn verdur afram 6flugt studningsnet fyrir
Oflugt og fjolbreytt félagsstarf einstaklinga med hjartagalla — vid stefnum einfaldlega

a0 pvi ad gera gott enn betra. Pad eru spennandi timar

Neistinn leggur mikid upp Gr pvi ad vera med framundan.*

oflugt félagsstarf. ,,Af reglubundnum uppakomum i

starfinu ma nefna arlega bidferd i bodi Laugarasbios,

bingo, arshatid, spilakvdld fyrir foreldra, sumarhatio
og jolaball. T april
sidastlionum vorum vid
med fraedslukvold, par
sem Sigurdur Sverrir
laeknir hélt erindi. Svo er
pad mémmuklabburinn
2601, sem hefur verid i
nokkurri leegd um tima en
er a0 na kréftum sinum
aftur.

Vid tokum

einnig alltaf patt

i Reykjavikur-
maraponinu a
Menningarn6tt og
erum buin ad stofna

facebookhop i

kringum pad sem vid

kollum ,,Eg hleyp

fyrir Neistann.*

Vid hvetjum folk

til a0 skra sig par




ceviveeeeeieneeneeee.Neistinn pakkar fyrir studninginn

Reykjavik

Uti og inni sf

V.O. teiknistofan ehf
Vagnar og pjonusta ehf
Vagnasmidjan ehf
Valhall

fasteignasala ehf
Varma & Vélaverk ehf
Varmi ehf

VDO verslun ehf
Vegamot

Veitingahusid Caruso
Veitingahusid Lauga-As
Verkfraedistofan
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Verkfraedistofan VIK ehf
Verkfeerasalan ehf
Verksyn ehf
Verslunarteekni ehf
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S Magnusson ehf
Vélavidgerdir ehf
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VSO Radgjof ehf
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réttingar ehf
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Blikksmidjan Vik ehf
Bokun sf endurskodun
Brunabdtafélag islands
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Conis ehf,
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Dekkjahusid ehf
Delila og Samson sf
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Farice ehf

Ferli ehf

Fix ehf

goddi.is

Greidabilar hf
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ehf
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P

Husfélagapjonustan ehf
Hvellur
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Inntekk ehf
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Jarnsmidja Odins
JS-hus ehf
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Krafla ehf
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Kraftvélar ehf
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Rafmidlun hf

Reynir bakari
Réttingaverkstaedi
Jba ehf
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L'occitane
Reestingapjonustan sf.
S.Gudjonsson ehf
S.p. verktakar ehf
Sldkkvitaekjapjonustan
ehf

Sdlarfima ehf
Stiflupjonustan ehf
Sudurverk hf
SushiGo
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brostur Gudjénsson
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Tambi ehf

Tibré ehf
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Gunnarssonar ehf
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Veitingapjonusta
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AGG ehf
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Fagval ehf
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Hagrad ehf
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Manus ehf

Maras ehf
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-Framtak ehf
Uranus ehf

Val-as ehf
Vesturflug ehf
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Oryggisgirdingar ehf
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Aflhlutir ehf
Aflteekni ehf
AGES ehf

Altis ehf
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Brotafl enf

Donna ehf
Dverghamrar ehf
Efnalaugin Gleesir
Endurskodun Omars
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Essei ehf
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Fjardarmét ehf
Flensborgarskaolinn
G.S. murverk ehf

H. Jacobsen
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Hagtak hf
Hallbertsson ehf
Hédinn Schindler
lyftur hf
Hladbeer-Colashf,
malbikunarsttd
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Ican-Beykireykt
porsklifur ehf
Kjotkompani ehf
Keeling ehf
Lagnameistarinn ehf
Légmannsstofa Loga
Egilssonar ehf
MarkusLifenet ehf
Markus Jéhannsson hf
Netorka hf

Nonni Gull

Norri ehf

Rafrin ehf

Rétor ehf, s: 555 4900
SBJ réttingar ehf
Sjukrapjalfarinn ehf
snati.is
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Stodtaekni ehf
Strendingur ehf
Styrivélapjonustan ehf
Seeli ehf

Trésmidjan okkar ehf
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Utvik hf
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Verkvik-Sandtak ehf
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Vidir og Alda ehf
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bjérgunarbunadur
www.snati.is
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(GUCH 3z istandi

(Grown Ups with
Congenital Heart
defects) eru samtok

fyrir fullordna med medfaeddan hjartagalla. A hverju
ari verdur fjoldi barna med hjartagalla 18 ara og par
med endar peirra patttaka i barna- og unglingastarfi
Neistans. Vegna pessa fjolda sjaum vid vaxandi porf
4 GUCH-starfi 4 Islandi par sem ekkert slikt starf
hefur verid i bodi. Einnig er aukning 4 pvi a0 folk &
fullordinsaldri greinist med medfeddan hjartagalla

og hefur engan stad ad leita til ef pau hafa spurningar

um lifid med hjartagalla. Med stofnun GUCH-hops
er kominn grundvollur fyrir einstaklinga sem hafa
spurningar til ad hitta adra i sému stédu, sem eru

med reynslu og geta mégulega midlad pekkingu sinni

afram.

Vaxin upp Ur barna- og unglingastarfinu.

Fremri r6d, fv. Aron Ingi Sigurdsson, Birkir Arnason, Margrét
Asdis Bjornsdottir. Aftari r6d, fv. Anna Kathrine og Anna Lisa
Benediktsdottir.

Norrazent samstarf

Annad hvert ar (a oddatolu, 2013, 2015 og svo

framvegis) eru haldnar Nordurlandaradstefnur, par sem

fulltraar med medfaeeddan hjartagalla fra Finnlandi,
Noregi, Svidpjod, islandi og Danmérku hittast og
reeda um hvernig hlutunum er hattad i heimalandi sinu
vardandi félagslegt starf og hvernig heilbrigdiskerfid
starfar i kringum einstaklinga med hjartagalla.

Arid 2013 forum vid a4 Nordurlandaradstefnu sem
haldin var i Finnlandi og var petta i fyrsta skipti sem
ad Island tok patt i GUCH-starfi. Helstu malefni
radstefnunar voru mikilveegi félagsstarfsins og hvernig
heilbrigdiskerfinu er hattad i hverju landi. Okkur fannst
mjog frodlegt ad fara ut og leerdum vio mikid af pvi
a0 heyra fra fulltraum hinna Nordurlandanna. Einnig
sdum vid mikilvagi pessa starfs 1 hinum 16ndunum
og hvad pad hefur gert goda hluti par. Erlendis er gott
og sterkt félagsstarf, par sem reynt er ad vera med
fraedslu, hittast reglulega og vidhalda vinattu sem hefur
myndast asamt pvi ad mynda ny
vinabond. Okkur finnst pad ekki
sidur mikilvaegt hérna heima
og teljum pad vera gdda dstedu
fyrir GUCH-starfi hérlendis lika.

Ungmenni meo
hjartagalla

Fyrir 20 4rum fannst folki
mikilvaegt ad stofna Neistann,
par sem ao fjolskyldur
hjartveikra barna gaetu komid
saman, deilt reynslu og fengid
adstod vid ymis malefni. Okkur
finnst petta starf ekki siour
mikilvaegt par sem einstaklingar
sem eru eldri en 18 ara med
medfaeddan hjartagalla hafa
engan vettvang til pess ad geta
komid saman, deilt reynslu, spurt
spurninga eda fengid adra adstod.

Buid er ad stofna lokada
Facebooksiou fyrir fullorona med medfaedda
hjartagalla og heitir hin ,,Ungmenni med hjartagalla“.
Ahugasémum er vinsamlegast bent 4 ad hafa samband
vid Neistann 4 Facebook eda bidja um adgang ad
siounni sjalfri (Athugio ad petta er einungis fyrir
einstaklinga MED hjartagalla).

MIDSTODIN
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Gott skipulag er mikilvaegt — ekki sist pegar taka parfinn
morg lyf. Tolvustyrd lyfjaskommtun er oruggasta leidin vid ad
skammta lyf. Med pvi ad pakka lyfjunum i sérstaka litla poka
kemst betri regla a lyfjainntoku og oryggi eykst til muna.

* Aukin pagindi * Lyfin gleymast sidur

e Handhagar pakkningar * Lyfin tekin d réttum tima
* Lyfin tekin 1 réttum skommtum  Rétt lyf tekin inn

« Arangursrikari lyfjamedferd e Meira oryggi

Kynntu pér mdlin i nastu verslun Lyfju.
Vid erum pér dvallt innan handar.

Lagmula Smadratorgi Budardal Hvammstanga Pérshofn Eskifirdi Selfossi
Laugavegi Borgarnesi Patreksfirdi Skagastrond Egilsstodum Reyodarfirdi Grindavik

Nybylavegi Grundarfirdi [safirdi Sauddrkroki Seydisfirdi Hofn Keflavik
Smadralind Stykkish6lmi Blonduési Husavik Neskaupstad Laugardsi




Albjodlest samstarf

er allra hagur

Pad var ario 2005 a0 leidir minar og
Neistans lagu fyrst saman. Pa0 ar
eignudumst vio hjonin stalku med
meofzaeddan hjartagalla. Vio héldum

til Boston par sem Alda gekkst undir
adgero og dvoldum vio par i prjar

vikur. Eins og svo fjolmargir adrir
nutum vid studnings Styrktarsjoos
hjartveikra barna, sem létti verulega
undir a pessum tima. Parna vaknaoi
ahugi minn 4 starfsemi Neistans. Eg
kynnti mér félagio og akvad ad ég myndi
vilja endurgjalda studninginn meod
einhverjum heaetti og taka patt i pvi gooa
starfi sem Neistinn sinnir. Pa0 varo ar
a0 ég tok saeti i stjorn Neistans ario 2006
og sat par til arsins 2013.

11t fra stofnun arid 1995 hefur Neistinn tekid
Abé‘[t i norreenu samstarfi félaga med sama

starfsvettvang. Pao hefur i gegnum tidina verid
mikill studningur vid starfsemina hér heima fyrir,
fjolmargar nyjungar i félags- og fraedslustarfi hafa
komid til vegna pessara norreenu samskipta. Ad auki
hafa islenskir hjarta-unglingar tekio patt i samnorraenum
sumarbudum sem norraenu féldgin skiptast 4 ad halda.
A haustmanudum 2006 barst Neistanum svo bod um ad
taka patt 1 stofnun evropskra regnhlifarsamtaka félaga
sem starfa a0 malefnum folks med medfaedda hjartagalla.
Ekki er vist ad bod petta hefdi borist nema fyrir tilstudlan
norrenna samstarfsfélaga sem bentu skipuleggjendum a
petta smaa félag nordur vid heimskautsbaug.

ECHDO

Nokkur addragandi var ad stofnun pessara samtaka sem
fengid hafa nafthid ECHDO (European Congenital Heart
Disease Organisation). Pjodverjar blia yfir einna best
skipulagda neti liknarsamtaka & pessu svioi, p.e. utan
Nordurlandanna, hafa bolmagn til ad stunda mikil erlend
samskipti og h6fou frumkvaedi 4samt Svium ad stofnun
regnhlifarsamtakanna. [ upphafi purfti ad dkveda hvers
konar félog skyldu eiga adgang ad ECHDO. Viotaek
samstada rikti um ad adildarfélog geetu komid hvadanava
r Evropu. Ollum evrépskum félogum skyldi heimil
innganga i samtokin. Alls satu fulltraar félaga fra 14
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Eftir Andra Juliusson,
fulltria Neistans i ECHDO

rikjum stofnfundinn. Talsvert fleiri h6fou lyst yfir ahuga
sinum en gatu ekki sent fulltraa. Sérstaklega var eftir pvi
tekid a0 fair fulltraar voru fra 16ndum Sudur- og Austur-
Evropu. A pvi voru po undantekningar og medal annars
voru fulltraar félaga fra Bulgariu og Spani. Skipud var
nefnd til ad vinna ad fjolgun adildarfélaga og sér i lagi
skyldi hun einbeita sér ad félogum i peim rikjum Evropu
sem standa illa ad vigi fjarhagslega til ad adstoda og
styrkja liknarfélogin i 16ndum par sem peirra er hvad
mest porf. Segja ma ad arangurinn af pvi starfi hafi
skilad sér pvi ni eru medlimasamtokin 36 fra 26 16ndum.
Ennfremur hafa verid stofnsett félog adstandenda og
sjuklinga i [ondum par sem engin voru fyrir med beinni
tilstudlan og studningi ECHDO.

[ pessu samhengi er ahugavert ad skoda télur um born
med medfedda hjartagalla 4 Evropuvisu. A Islandi faedast
um 70 born 4 ari meo hjartagalla en sé Evropa 611 skodud
pa er fjoldinn 80 pusund. Nai pessi Evropusamtok til
allra landsfélaga i Evropu er fjoldi peirra sem talist gaetu
skjolstadingar peirra umtalsverdur. Ljost ma pvi vera ad
ECHDO getur nt pegar talist geeta hagsmuna nokkurra
milljéona Evropubua 4 einn eda annan hatt, hvort sem
par er um ad rada adstandendur eda sjuklinga. Adild
a0 samtokunum innanlands er ad sjalfsogou frjals, en
verulegur hluti einstaklinga sem feedast med hjartagalla
og adstandendur peirra ganga i og stydja starfsemi peirra.

Bae0oi born og fullordnir

Margs konar sérheefo félog starfa ad malefnum pessum og
i upphafi purfti ad akveda hvort skilgreina etti samtokin
prongt eda vitt. Tveir moguleikar voru i stédunni vid
stofnun ECHDO. Annars vegar ad einungis yrdi um

a0 reda samstarf foreldra- og adstandendafélaga, hins
vegar ad samtok uppkominna sjuklinga, sérfraedingafélog
og dhugamannahdpar gaetu att adild ad samtokunum.
Sidari kosturinn var valinn og 4kvedid ad innan pessarar
heildar geetu og attu pau einstoku félog sem attu hvad
mest sameiginlegt ad eiga med sér nanara samstarf

innan ramma ECHDO. Med pvi ad hafa rammann

svo vidan og gera fremur rad fyrir smeerri vinnu- og
samstarfshopum var komist hja pvi ad utiloka einhverja
tegund dhugasamra félaga. Einnig var tryggt med

pessu fyrirkomulagi ad hin 6liku félog attu einhvern
sameiginlegan vettvang, sem annars var ekki fyrir

hendi. Pannig geetu medal annars foreldrafélog og félog
uppkominna sjiklinga 4 einfaldan hatt haft samskipti

og samrad sin 4 milli. Petta leidir okkur einmitt ad
markmidum og starfshattum félagsins.



Upplysingamidlun milli adildarfélaganna er
grundvallaratrioi i starfseminni. Margt er 6likt pegar
kemur ad adsteedum hjartveikra barna innan landa Evrépu
og mikilvaegt er ad skilningur riki milli adildarfélaganna
um hvernig malum er hattad hja 66rum pjédum. Starfsemi
félaganna er ennfremur med 6likum haetti. Fjarmognun,
rekstur og skipulag eru jafth misjofn og félogin eru
morg og naudsynlegt er ad pau geti leert hvert af 6dru.

Oll standa félogin fyrir einhvers konar utgafustarfsemi
og stefnt er ad pvi a0 koma & ot gagnabanka sem 0611
félogin geta gengid 1 og purfa pa 1 mérgum tilfellum
einungis ad pyoda og stadfaera upplysingaefni i stad pess
ad allt sé unnid frd grunni 4 hverjum stad. Fjaroflun til
starfsins er stor pattur af verkefnum félaganna. Badi til
almenns starfs en einnig til pess ad geta stutt fjarhagslega
vi0 bakio & fjolskyldum hjartveikra barna sem eiga i
erfidleikum. Pad er pvi téluverd hagreding folgin i pvi
a0 geta gengio 1 sameiginlegan hugmyndabanka um
heppilegar fjardflunarleidir. Samvinna 4 pessum svidum
hefur pegar gefid gdda raun og sem deemi ma nefna ymiss
konar fredsluefni sem notad hefur veriod vida i Evropu.

Samtakamatturinn

Markmid hagsmunasamtaka er ad verja og koma &
framfeeri peim malefnum sem pau vinna ad. Ljost potti
vid stofnun ECHDO ad med pvi ad koma fram undir
einu merki, sem sameinud eining, vaeri hagt ad na meiri
arangri en ella. Eitt markmidanna er medal annars ad
studla ad ferri stodum par sem adgerdir 4 hjartveikum
bornum eru framkveemdar. Mikilvaegt er ad sem flestar
adgerdir séu framkvamdar 4 sama stad, til ad auka faerni
leekna og audvelda upplysingaskraningu og urvinnslu
rannsOknargagna. ECHDO er einnig &tlad ad vera
prystih6pur gagnvart stjornvéldum i einstaka rikjum og
heilbrigdisyfirvoldum par sem pess er poérf. ECHDO
hefur & ymsum vettvangi beitt sér fyrir ad komid veroi 4
fot samradsvettvangi vid stjornvold, badi innan einstakra
landa og vio Evropusambandid til a0 studla ad battri
bjénustu og koma sameiginlegum hagsmunamalum &
framfeeri.

Flest hafa adildarfélog ECHDO unnid med
yfirvéldum i sinu landi ad baettum hag hjartveikra barna.
Arangurinn er p6 misjafnlega godur. Stjornvold eru
misjafnlega méttekileg fyrir samstarfi og samradi vio
hagsmunasamt6k og bolmagn félaganna er ennfremur
mjog 6likt hvad vardar fjarmagn, sérpekkingu og
skipulag. Samstarfid sem slikt er til pess fallid ad auka
getu og pekkingu pa sem félogin bua yfir og auka par
med dhrifamatt peirra. Su stadreynd ein ad vera adili ad
samtokunum getur aukid vagi einstakra félaga gagnvart
stjornvoldum. Haegt er ad beita fyrir sig rékum og
adferdum sem nyst hafa
vel annars stadar og med
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stor heildarsamtok 4 bak vid sig er liklegt ad stjornvold
verdi mottaekilegri en ella fyrir malflutningnum.
Ennfremur beitir ECHDO sér markvisst til ad stydja vid
starfsemi einstakra félaga. Veitt er radgjof um skipulag,
forgangsrodun, bent 4 fordemi annarra félaga og vonandi
verdur i framtidinni unnt ad veita fjarhagslegan studning i
einhverju formi.

Greinarhdfundur dsamt Julie Wootton fra Bretlandi &
skemmtikvdldi & ECHDO-fundi i Helsinki 2014.

Samstarf vio fagstéttir

Auk pess ad studla ad midlun upplysinga milli
adildarfélaganna & ECDHO 1 samstarfi vio félog
heilbrigdisstarfsfolks, s.s. lekna, félagsradgjafa og
salfredinga sem starfa a0 malefnum hjartveikra barna.
Tekid er fram i stofnsattméala ECHDO ad slik félog geti
gengid i samtokin, pd svo hafi ekki ordid enn. Leeknar,
félagsradgjafar og salfreedingar & pessu svidi, sem starfa
i Evropu, eiga med sér samtok sem svipar nokkud

til ECHDO. Talsvert naid samband er haft vid pessi
samtok, m.a. med sameiginlegum arsfundum a tveggja
ara fresti. Samrad petta hefur margvislegan tilgang. I
fyrsta lagi a0 geta kynnt adildarfélogum ECHDO pad
sem leknar og annad fagfolk vinna ad sameiginlega.
Auknar upplysingar eru styrkur i hagsmunagaslunni

og med samraduvettvangi er tryggt ad ekki sé unnid {
gagnstaedar attir par sem hagsmunir fara i raun saman.
Ennfremur neest aukid vagi i starfsemi beggja. Hegt er
a0 tala fyrir hond breidari hops 4 hverjum tima og meta
bad hvort hagradi sé ad pvi ad beina kroftum beggja
a0 sama stad. Samstarf vid pessa hopa getur einnig
ordid til pess ad gera ECHDO audveldara fyrir med ad
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na eyrum radamanna og hafa ahrif 4 stefnumotun og
framkvamd hennar par sem pess er porf og standi vilji
adildarfélaganna til pess. Ennfremur eru fjolmorg mal
sem adildarfélog ECHDO vilja koma ad hja laknum og
medferdaradilum. Heildarsamtok peirra eru pvi einnig
vettvangur fyrir hagsmunagaeslu ECHDO, par sem
pessir hopar hafa vida mikil ahrif 4 starfsemi og rekstur
heilbrigdispjonustu og hvernig umoénnun langveikra barna
er hattad. { 6llum tilfellum mun gott samstarf og samrad
vi0 lekna og sérfredingahdpa gagnast skjolstadingum
adildarfélaganna.

Utgafu- og upplysingastarfsemi félaganna gegnir
tvipattum tilgangi, badi sem studningur vid adstandendur
og sjuklinga, en er jafnframt taeki til a0 hafa ahrif 4
vidhorf og hugmyndir almennings. Eins og adur er nefnt
mun samstarf innan ECHDO studla ad hagradingu i
framleidslu og utgafu fraedsluefnis. Mikilvegi pess
a0 virkja almenningsalitid til studnings malstadnum
verdur seint ofmetid pvi getur pad audveldad mjog
hagsmunageslu félagasamtakanna ad almenningur sé
upplystur og hlynntur malstadnum. Pannig getur myndast
prystingur 4 stjérnvold og stofnanir sem erfitt veeri ad
skapa 4 annan hatt. ECHDO styrkir pvi adildarfélogin 1
moétun almenningsalits beint og dbeint. Samstarfid styrkir
pennan hluta af starfsemi félaganna innanlands eins og 4
00rum svidum en jafnframt er @tlunin a0 ECHDO standi
fyrir Gtgafu heildarefnis um mélefni hjartveikra barna 4
heimasiou sinni. Slikt efni mun gagnast baedi sem taeki
til fredslu medal almennings i Evropu. Almenningur er
og verdur einna mikilvaegastur peirra hopa sem samtokin
munu beina kréftum sinum ad og pvi verdur 16g0 ahersla
4 ad0gengi ad kynningarefni um malefnin og starfsemi
ECHDO og adildarfélaganna par sem aukinn adgangur
almennings mun ad 6llum likindum verda starfsemi
félagsins og hagsmunamalum pess til framdrattar. Slik
samreeming 4 grunnupplysingum audveldar vonandi
adildarfélogunum starfsemina heima fyrir, par sem pau
geta pa einbeitt sér a0 peim malum sem purfa sérstaka
athygli 4 peirra starfsvettvangi.

Framtioarsynin

Markmid samtakanna eru fjolbreytt og viotek.
Stofnadilar peirra gerdu sér grein fyrir pvi strax i
upphafi og pad geeti radid Urslitum um hvernig til tekst.
Sampetta parf margvisleg hlutverk samtakanna sjalfra,
forgangsrada malefnum svo pau henti sem flestum
adildarfélogum og koma 4 fot samradi vid fjolmarga
hlutadeigandi adila. Verk sem petta er baedi timafrekt
og erfitt. Eins og algengt er vid stofnun samtaka af
pessu tagi hefur gengid 4 med skini og skarum.
upphafi var eldmodur mikill og allir 16gdust 4 eitt vid
a0 byggja upp pau samtok sem marga hafoi dreymt
um. Vel tokst til fyrstu arin, m.a. med fjarstudningi
Evropusambandsins til gédra verka. Fyrir nokkrum arum
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dr6 sidan heldur Ur eldmédinum og samstarfid daladi.

A undanférnum premur drum hefur pé hinn upprunalegi
kraftur fundist 4 ny og ma pad m.a. rekja til nainnar
samvinnu adildarfélaga Finnlands, Islands og italiu. A
adalfundi ECHDO i Finnlandi 4rid 2014 var ég kjérinn
i stjorn samtakanna fyrir hond Neistans og hefur ario
veri0 annasamt. Unnid er ni hordum hondum ad pvi

a0 endurvinna heimasidu samtakanna, efla grunnstarf
samtakanna um upplysingamidlun og fraedslu til og &
milli adildarfélaganna og skapa a ny traust net milli
allra félaganna. Pad ma ad sumu leyti segja ad unniod s¢
na a0 pvi ad treysta undirstddurnar med pvi ad einblina
4 meginhlutverk samtakanna og tryggja pannig 6flugt
starf til framtidar. Adalfundur félagsins er haldinn ar
hvert og verdur ad pessu sinni haldinn i Milano, par
sem eitt steersta sjukrahtis borgarinnar hefur bodio fram
adstoou til fundarins auk pess sem bar er starfraekt
sérheefo endurhaefingarmiostdo fyrir folk med medfaedda
hjartagalla sem kynnt verdur fundarménnum. Einnig
hefur verid komid 4 samstarfi vio systursamtok ECHDO
i Bandarikjunum og mun fulltrii samtakanna mata til
adalfundarins og kynna starfsemi peirra.

Allir kostir alpjodlegs samstarfs hagsmunasamtaka
sem raktir eru hér a0 ofan gagnast Neistanum eins og
60rum adildarfélogum. Vid eigum ni malsvara okkar
hagsmuna 4 Evropuvisu, samradsvettvang og studningsnet
sem getur gagnast félagsmonnum okkar beint &
feroalogum eoda vio buferlaflutning. Ennfremur hefur
okkur ordid 1jost hversu vel er bliid ad hjartabdrnunum
okkar 4 {slandi og hversu miklu Neistinn hefur ad midla
— ba0di um starfsemi félagsins og fyrirkomulag medferdar,
b6 vissulega verdi okkur einnig 1jost ad vio eigum margt
olert. En burtséd fra pvi a getum vid Neistafolk verid
stolt af pvi vera gefendur i pessu samstarfi og sja arangur
af pvi.

Oft 4 tidum er samstarf sem pad sem Neistinn 4 i
innan ECHDO litt synilegt almennum félagsmdénnum.
bao er ekki 6edlilegt. En pegar litid er til lengri tima,
ba er aukin pekking peirra sem styra innlendum
hagsmunasamtokum, nyjar hugmyndir um rekstur
félaganna, nyjar hugmyndir um medferdarirredi sem
berast manna 4 millum augljoslega til hagsboéta fyrir
skjolstaedinga félagsins — sem 1 okkar tilfelli eru hjartveik
born, unglingar, fullordnir og adstandendur peirra. betta
er og hefur verid afstada stjornar Neistans um langt skeid
og a0 minu mati hefur alpjodlegt samstarf styrkt starfsemi
félagsins 4 lidnum arum. P4 er til mikils unnid!

Med stofnun ECHDO var stigid stort skref i barattu
fjolmargra sjalfbodalidafélaga um alla Evrépu fyrir
baettum hag hjartveikra barna. A peirri vegferd hefur
Neistinn svo sannarlega lagt sitt af mérkum og i minum
huga megum vid Neistafolk vera stolt af framlagi
félagsins okkar. A0 lokum sendi ég ykkur 6llum, lesendur
g60ir, hinar bestu kvedjur med 6sk um bjarta framtio og
aframhaldandi gott samstarf 4 vettvangi Neistans.

_HAPPDRATTI
HASKOLA ISLANDS
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Alftanes
Eldvarnarpjonustan ehf

Reykjanesbaer
Asberg
fasteignasala ehf
Asmundur Sigurdsson,
vélsmidja

B & B Guesthouse
Bilnet ehf

Bustod ehf
Dacoda ehf

DMM Lausnir ehf
Fjolbrautaskali
Sudurnesja
Husagerdin ehf,
trésmidja

K Sport

Langbest ehf

Lyfta ehf

M2 Fasteignasala og
leigumidlun

Maggi & Dadi
malarar ehf

Nesraf ehf
Plastgerd
Sudurnesja ehf

Promoda
harsnyrtistofa ehf
Pulsuvagninn i Keflavik
Rafeindir og Teeki ehf
Rain, veitingasala
Reiknistofa
fiskmarkada hf
Reykjanesbaer

Rorvirki sf

Samband sveitarfélaga
a Sudurnesjum
Skartsmidjan

Skipting ehf
Sporthusid
Reykjanesbae
Sudurflug ehf

T™M Bygg ehf

TSA ehf
Utfarapjonusta
Sudurnesja

Verkalyds- og
sjomannafélag
Keflavikur og nagrennis
Verkfraedistofa
Sudurnesja hf
Verslunarmannafélag
Sudurnesja

Grindavik
Bakariid
Hérastubbur ehf
BESA ehf

Bokvit enf
Einhamar Seafood ehf
EVH verktakar ehf
Flutningapjénusta
Sigga ehf
Grindverk ehf
Harsnyrtistofan
Rossini ehf
Martak ehf

Marver ehf

O S fiskverkun ehf
Silfell enf

TG raf enf
Veitingastofan Vor ehf
Visir hf

VOOT Beita
Porbjdrn hf

Sandgerdi
Fiskmarkadur
Sudurnesja hf
Pensla ehf

Gardur

Amp rafverktaki ehf
Gunnar
Hamundarson ehf
H. Pétursson

Sl raflagnir ehf
Sveitarfélagid Gardur
Vélundarhus ehf

Mosfellsbzer
A-Marine ehf
Algluggar JG ehf
Byggingarverktaki Ari
Oddsson ehf
Dalsgardur ehf,
grodrarstdd

Elektrus ehf, 16ggiltur
rafverktaki

Fagverk verktakar sf
Fasteignasala
Mosfellsbagjar ehf
Glertaekni ehf
GT-bilar ehf
Gudmundur S
Borgarsson ehf
Hus-inn ehf

isfugl enf
Mosfellsbakari

Nonni litli ehf

RG lagnir ehf
Vélsmidjan Orri ehf
Vélsmidjan Sveinn ehf

Akranes

B.O.B. sf,vinnuvélar
Bifreidastdd pordar p.
Pérdarsonar

Bilar og dekk ehf
Bilaverksteedi Hjalta ehf
Bilver, bilaverksteedi ehf
Fasteignasalan Hakot
Galito veitingastadur
Grastec ehf

GT Teekni enf
Hoépferdabilar Reynis
Johannssonar ehf
Runolfur

Hallfredsson ehf
Smurstdd Akraness sf
Snoékur verktakar ehf
Vidar Einarsson
Okukennsla ehf

Porgeir og Ellert hf
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Ofu rhjartamuttur

Vio stollur eigum pad allar sameiginlegt
a0 hafa eignast hjartveik born ario 2012
og kynnst i gegnum sjukrahuasvist peirra,
ymist 4 Barnaspitalanum eda i Lundi.
Bornin okkar, Bjorgvin Por, Bryndis
Hulda, Sigurbjorn Arni og Viktoria So6l
hafa 6ll fario at til Lundar i adgerdir og
dvalist toluvert a Barnaspitalanum.

Dagmar kynntist ég 1 pridju og jafnframt sidustu
Svipjodarferdinni okkar, en Viktoria Sol og Bryndis
Hulda voru uti 4 sama tima i oktober 2013. Dagmar var
a steypinum med sitt annad barn, og hressari skvisu en
hana Viktoriu er erfitt ad finna. bau utskrifudust heim &
klakann stuttu seinna, en vio urdum eftir.

Eftir petta héldum vid sambandi & fésbokinni gdou.
Katrinu kynntist ég svo 1 gegnum Helgu og Dagmar. ber
hofou allar verio i sambandi og verid a0 hittast og svo
loksins skellti ég mér med Helgu nuna i haust og vid

hittumst allar saman, bordudum og

h6foum gaman.
Steersta umraduefnid var pad hve
‘ mikid vid hefdum viljad kynnast allar
\ miklu fyrr. A einhverjum timapunktum
i ferlinu h6foum vid allar upplifad
okkur aleinar, ad raeda adgerdir og
veikindi barna, méguleika pess hvad
gaeti gerst og par fram eftir gtunum,

vid vini sem eiga heilbrigd born og
| pad er ekki eins. Pad getur engin sett

sig i spor foreldra hjartveikra barna
| nema adrir foreldrar i somu stodu.

Og pa kom upp hugmynd
a0 stofna fésbokarhop fyrir
hjartamémmur, vettvang par sem
vid mommurnar getum kynnst,
spjallad, hist, stutt og glatt hver adra.
Svo daginn eftir bjo ég til hopinn
Hjartamémmur og vid hjalpudumst
vid ad beeta 6llum sem vid vissum
um 1 hopinn. T dag eru hvorki meira
né minna en um 60 medlimir, svo vid erum langt fra pvi
ad vera einar 1 heiminum 1 pessum adsteedum! Hopurinn
er bliinn a0 hittast einu sinni og er stefnan tekin 4 ad
hittast reglulega.

Hjartamuttur fv. Helga Sigurveig Kristjansdéttir, Sgnglra /\/allsdéttir,
Katrin Brynja Bjorgvinsdottir og Dagmar Bjorg Heimisdaottir.

Sandra Valsdottir: TR PO
EKKi einar i heiminum Daggng ﬁg%g%’gﬁggmr’

Vid Helga kynntumst & Barnaspitalanum en badi

Bryndis Hulda min og Sigurbjérn Arni hennar Helgu
voru mikid inniliggjandi &4 sdému timum. Bérnin voru oft
badi i MOSA einangrun, enda nykomin ad utan, svo vid
moémmurnar nadum strax saman inni 4 kaffistofu. Vid
vorum einu mémmurnar 4 pessum punkti inniliggjandi
med hjartveik born og med okkur tokst strax mikill
vinskapur, par sem vid tengdum badar lifsreynslu okkar
um leid. Vid hofum adstodad hver adra i gegnum
innlagnir, veikindi og pegar Bryndis lést { jantiar 2014
var Helga efst 4 simalistanum hja mér, en hun er busett
4 Akureyri. Vid hittumst reglulega p6 langt sé & milli
okkar og hlupum saman, asamt fleirum, fyrir Neistann i
Reykjavikurmaraponinu 2014.
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Eg man voda litid um stadi og stundir, hvar og hvenar
¢€g hitti peer fyrst. Enda voru pessir timar sem ég var ad
kynnast peim um sama leyti og adgerdirnar 4 Viktoriu
voru gerdar uti. En ég man bara hvad pad var gott ad tala
vi0 peer allar. Allar eigum vid modurhjartad sameiginlegt,
b6 svo ad bornin okkar hafi ekki 61l gengid i gegnum
nakvamlega sama pakkann. Enda virdast utgafur
hjartveikra barna vera nénast endalausar.

Vid eigum pad lika sameiginlegt ad purfa ad vera
sterkar og takast 4 vid krefjandi hluti sem vid hefoum
allra helst viljad taka & okkur sjalfar. Enda fatt erfidara en
ad horfa upp 4 barnid sitt streda vid pad ad na bata eda
hreinlega a0 halda lifi.



Vid erum lika allar hetjur. Alveg eins og bdrnin okkar
og ég trui pvi ad allar vorum vid valdar i petta hlutverk,
pvi okkur var treyst til ad takast 4 vid pad.

Vid hofum allar gengid i gegnum hluti med bérnunum
okkar sem flestar madur hafa sem betur fer ekki purft ad
gera med heilbrigdu bornin sin. En pad er einmitt pess
vegna sem okkur finnst svo gott ad hitta hverja adra,
vegna pess a0 vi0 skiljum tilfinningar hverrar annarar.

bag er erfitt ad lysa tilfinningunum sem madur
upplifir pegar madur rifjar upp eda talar um ntiverandi
hjartavandamal barna vid hjartamdémmur. En pad er
eins og hjartad mitt fari a fullt og mér liggur svo 4 ad
tala, pvi pad er gott. Pad er gott ad tala um erfida tima,
stundir, godu fréttirnar, vondu fréttirnar, vonbrigdin,
adrenalinsjokkin og himneska s@luvimu vid konur sem
skilja ndkvaeemlega um hvad pu ert ad tala. betta er med
eins og svo margt annad. Okkur finnst gott ad umgangast
folk sem skilur okkur.

Katrin Brynja Bjorgvinsdottir:
Oft inniliggjandi a sama tima

begar Bjorgvin bor greindist pa hafdi ég samband vid
Dagmar en a peim tima voru pau 1ti i Lundi med Viktoriu
Sol. Fadir minn og tengdafadir Dagmar h6fou unnid
saman fyrir mérgum arum sidan og pannig var mér bent
4 a0 ég geeti spjallad vio hana. Pad a0 geta spurt um allt
og finna einhvern sem var i svipudum sporum hjalpadi
mér heilan helling. Eg dzldi 4 hana spurningum og vid
spjolludum mikid saman.

begar vid forum svo Ut til Lundar pé4 var okkur sagt ad
pad etti ad sekja annad barn i leidinni. Og & medan vid
vorum Uti var komid til okkar med dot sem hafdi gleymst
fra hinu barninu og vid bedin um ad taka pad med til
fslands. Pegar vid komum svo heim hsfdum vid samband
vid Helgu og hittum pa hana og Sigurbjérn Arna.

Vid vorum mjog oft inniliggjandi 4 sama tima og vard
pvi gbédur vinskapur okkar & milli. Par sem Helga byr
4 Akureyri og Sigurbjorn Arni fer yfirleitt i einangrun
pegar hann er inniliggjandi hofum vid reynt ad heimsakja
pau alltaf pegar pau eru inni og borda kvdldmat saman.

Sondru kynntist ég svo i gegnum paer Helgu og
Dagmar. Vid héfum reynt ad hafa hitting 1-2 4 ari, par
sem engin okkar byr 4 sama stad en ég er i Reykjavik,
Helga 4 Akureyri, Dagmar i Hveragerdi og Sandra i
Keflavik.

[ sidasta hitting kom upp st umrzda ad manni lidur
stundum eins og madur eigi eina hjartveika barnio
4 Islandi og mér fannst pad hjalpa helling ad hafa
Dagmar til ad tala vio pegar vid vorum ad undirbua
Svipjodarferdina. Ut fra pvi kom upp st hugmynd ad bua
til hjartamémmuhop og fer hann sisteekkandi og hofum

vodafone

stofnad 1968

vid allar leert eitthvad nytt og gott ad vita ad ef eitthvad
kemur upp 4 er alltaf haegt ad finna studning parna. bad
var svo tekin dkvordun um ad reyna ad hafa hittinga einu
sinni i manudi fyrir hjartamémmurnar.

Helga Sigurveig Kristjansdottir:
Eins og vid hefoum alltaf pekkst

begar vid vorum uti med Sigurbjorn Arna i fyrri
hjartaadgerdinni var okkur sagt ad pad vari ad koma
ungt par fra fslandi med barn i adgerd degi fyrir
heimferd okkar. Eg man vid satum a kaffiteriunni nidri

a sjukrahtsinu og fylgdumst med 6llu folkinu par i von
um ad koma auga 4 Islendinga pvi okkur langadi rosalega
mikid ad tala vid pau, upplifdum okkur rosalega mikid
ein i heiminum og pradum ao tala vid adra hjartaforeldra,
a islensku. En audvitad vissum vid ekkert hvernig pau
litu ut og enginn var meira islendingslegur en adrir parna
a kaffiterfunni. En svo pegar vido komum heim fengum
vio simtal fra peim pvi vid hofdum gleymt doti uti, sem
pau komu svo med til okkar. Eg man hvad pad var gott
a0 hitta pau og spjalla vid pau. Sigurbjorn og Bjorgvin
bor hafa lika oft legio saman 4 BSH og reyndum vid
foreldrarnir pa ad vera félagsskapur fyrir hvert annad og
audvelda hvert 60ru sjukrahtisdvélina.

begar Sigurbjérn var kominn heim ur fyrri adgerdinni
rakst ég 4 styrktarsiou fyrir Bryndisi litlu & feisbuk og
fylgdist vel me0d peim par. Hittumst vid svo i fyrsta
skiptio pegar vid ldgum badar inni med bornin okkar og
smullum vid svona saman, pad var eins og vid hefoum
alltaf pekkst og vid spjolludum mikio saman.

Dagmar kynntist ég svo i gegnum Katrinu og var ég
dugleg ad spyrja hana frétta af litlu Viktoriu. Adur en
Sigurbjérn Arni for ut i sina adra hjartaadgerd dvoldum
vid 1 nokkra daga 4 BSH og vorum vid svo heppin ad
fa ad kynnast peim par, par sem pau voru ad bida eftir
a0 fara ut i adgerd. Vid dvoldum svo 4 sama tima 1ti 1
Svipj6d og vorum dugleg a0 kikja 4 hver adra og taka
labbitira 4 gébngunum med ungana okkar i Svipj6o.

Upp fra 6llu pessu hefur myndast mikill vinskapur
4 milli okkar allra og 1 dag geeti ég ekki hugsad mér
a0 ganga i gegnum allt petta ferli med Sigurbjorn an
peirra. Eg er @vinlega pakklat fyrir ad hafa kynnst peim
og bornunum peirra og hlakka til ad fa ad kynnast fleiri
hjartahetjum og foreldrum peirra. Sigurbjérn Arni er med
VACTERL heilkenni og fylgir pvi missmidi a liffeerum.

[ hans tilfelli er missmidi i hjarta, nyra og endaparmsopi.
Vegna pessara veikinda hofum vid dvalist mikio 4 BSH
og er ég pa yfirleitt ein og i MOSA einangrun. P4 eru
vinkonurnar ekki lengi ad meeta til okkar med pizzur eda
annad googaeti sem gerir okkur dvolina barilega.

Tolvukerfi
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Lundur

- saga fjolskyldu a leid i hjartaadgerd

I jantiar 2014 komumst vio Horour ao pvi
a0 von veeri a litlu krili i heiminn. I april
komumst vid ad pvi ad von veeri a litlu
hartveiku Kkrili { heiminn. Naestu 20 vikur
foru i a0 undirbaa okkur eins og haegt
var fyrir petta verkefni sem okkur var
falio. Forum vel yfir malin i reglulegum
skodunum hja hjartalaekni og vorum
undirbiiin undir pad ad purfa ad fara at
i bradabirgoaadgero a fyrstu dogum eftir
faedingu.

kkur langar a0 deila med ykkur fyrsta manudinum
Oi lifi sonar okkar, sem vid eyddum & Voékudeildinni

og uti i Lundi. Vid tokum pa dkvordun ad halda
eins konar dagbok fyrir f6lkio heima a0 lesa. Eftir 4 erum
vid rosalega anaegd med pa akvordun. Gott ad skrifa nidur
i lok dags pad sem madur upplifdi, koma fréttum til allra
heima og sidast en ekki sist ad eiga petta til ad lesa yfir
sioar.

Fading og flug
Laugardagsmorguninn 13. september kom Hakon Torfi

i heiminn. Vid fengum ad hafa hann hja okkur i nokkrar
minttur 4dur en pabbinn klippti 4 naflastrenginn og
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Eftir Elinu Eiriksdottur

leeknateymi for med hann inn 4 Vokudeild. Hann var strax
settur 4 lyf til ad halda fostureedinni opinni par sem stort op
var 1 hjartanu og vixlun 4 stéru @dunum med prengingu i
lungnaslagadinni. Hann fékk mjog fljott edlilegan lit eftir
feedinguna og leit mjog vel ut.

I fyrstu var okkur sagt ad pad veru likur 4 pvi ad vid
pyrftum ekki ad fara ut med hann strax, fleedid i gegnum
lungnaslagadina veri jafnvel pad gott ad vid getum verid
heima med hann fram ad fyrstu adgerd.

Adfaranoétt sunnudags var lyfjagjofinni til ad halda
fostureedinni opinni heett til ad sja hvort darnar hans gaetu
s€0 um rétt blodfaedi en pad tokst ekki og lyfjagjofinni pvi
haldid afram.

A sunnudeginum var okkur sagt ad vid pyrftum ad fara
strax ut med hann. Flugid okkar var 4 midvikudegi og allt
sett & fullt ad greeja pad sem gragja purfti fyrir flug. Graja
vegabréf, pakka nidur og svo létum vid drifa 1 pvi ad skira
drenginn. Vid dkvadum eftir ad vid vissum af hjartagallanum
a0 ef vid feerum strax Ut pa myndum vid skira 4dur en vid
faerum og vorum med séra Olaf Johann Borgpérsson tilbtinn
til ad hlaupa dag sem nott fyrir okkur.

Vid skirdum 4 manudeginum og eftir ad Hakon Torfi fékk
nafnid sitt pa vorum vid tilbuin fyrir ferdalagio okkar.

Ronald McDonald

Vid komum til Lundar seinnipartinn 4 midvikudeginum.
Vid byrjudum 4 Ronald McDonald-hételinu par sem Asa
hjikrunarfraedingur tok & méti okkur en hiin heldur vel
utan um allar fj6lskyldurnar sem koma ut. Par komum vid
farangrinum okkar fyrir { herberginu okkar og fengum runt
um husid.

Adstadan 4 RMD er til fyrirmyndar og allt gert til ad gera
adstedur sem bestar fyrir fjolskyldur sem eru ad koma med
bornin sin i petta erfida ferli. A hotelinu er mjog god adstada
inni 4 herberginu med badherbergi og sjonvarpi. Stort og
flott eldhus er 4 hverri haed og pvottaherbergi 4 adalhaedinni
med purrkherbergi sem ég veeri til 1 ad hafa heima hja okkur.
Heegt er ad fa lanad allt milli himins og jardar hja peim og
sem demi ma nefna: hjdl til ad hjéla um beeinn, vagna og
kerrur fyrir bornin, barnarim, regnhlifar, innisk6 og svo
meetti lengi telja. Nyjasta nytt hja peim eru svo nuddstolar
par sem gott er ad slaka 4 eftir erfidan dag 4 spitalanum.

BIVA

Neesta stopp hja okkur var ad fara yfir 4 spitalann og hitta
Hakon Torfa eftir ad biid var ad taka & moti honum og koma
honum fyrir 4 BIVA . Haegt er ad fa lanadar mjaltavélar &
spitalanum og hjalpadi hun Asa okkur vid ad fylla t pappira
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Borgarnes Hellissandur Talknafjéréur Fjolbrautaskoli Réttarhadll ehf,
B. Bjdrnsson ehf Breidavik ehf Bokhaldsstofan Nordurlands vestra www.rettarholl.is
Brakarsund ehf, Esjar ehf Talknafirdi Fridrik Jonsson ehf Hagvis ehf, heildverslun
bifreidaverkstaedi Hjallasandur ehf Garrautgerdin ehf Idnsveinafélag Harsnyrtistofan
Bavangur ehf KG Fiskverkun ehf Gistiheimilid Skagafjaroar Struktura ehf
Ensku husin Bjarmalandi ehf Kaupfélag Skagfirdinga  Hnyfill ehf
gistiheimili vid Langa Budardalur T.V. Verk ehf Lykill sf isbudin Akureyri
Félagsbuio Dalabyggd Trans Atlantic ehf Saudérkroksbakari ehf  [sgat ehf
Midhrauni 2 sf Dalakot, gistiheimili og - ferdaskrifstofa Skinnastddin hf J M J herrafataverslun
Gistiheimilid Milli vina veitingastadur Poérsberg hf Steinull hf K.B. bdlstrun
J.K. Lagnir ehf Rafsel Budardal ehf Trésmidjan Yr enf Keahotel ehf
Kaupfélag Bordfirdinga Bildudalur Verslunarmannafélag Kloi ehf
Loftorka Reykhdlahreppur Mardoll enf Skagafjaroar Kraftbilar ehf
i Borgarnesi ehf Porungaverksmidjan hf Vinnuvélar Gudmundar  Losteeti - Akureyri ehf
Medferdarheimilid Bleer - Reykhdlum Pingeyri og Skula sf Légmannshlio
Rjukandi Brautin sf Voérumidlun ehf l6gfreedipjonusta ehf
Samtok sveitarfélaga i Isafjéréur Tengill, rafverktaki Légmannsstofa
Vesturlandskjérdeemi Artoficeland.is Varmahlié Akureyrar ehf
Sigur-gardar sf Bilasmidja S.G.B. ehf Holmavik Akrahreppur Skagafirdi  Malbikun KM ehf
Sprautu- og FishTec ehf Héradssamband Ferdapjonustan Menntaskdlinn &
bifreidaverkstaedid Fraedslumidstdd Strandamanna,HSS Bakkaflot Akureyri
Borgarness sf Vestfjarda Uggi SF-47 Hestasport Midstdd ehf
Tannlasknastofa Gamapjonusta - /Bvintyraferdir ehf Orlofsbyggdin
Hilmis ehf Vestfjarda ehf Arneshreppur lllugastédum
Trésmidja Palma GE vinnuvélar ehf Arneshreppur Siglufjéréur Pipulagningapjonusta
Vatnsverk ehf, Gudjon GG Haotel Djupavik ehf Adalbakarinn ehf Bjarna
og Arni, s: 823 0073 &  malningarpjonusta ehf Fjallabyggd F Jonassonar ehf
892 4416 H.V. umbodsverslun Hvammstangi Malaraverksteedid ehf Raftakn enhf,
Vélaverksteedi ehf-Heklu s6luumbod Adaltak slf verkfreedistofa
Kristjans ehf Hamraborg ehf Bilagerdi Akureyri Rofi ehf
Vélaverkstaedid Konur og Menn, Neista  Hunaping vestra Akureyrarhdfn S.S. byggir ehf
Vogaleek Simaverid ehf Kidka ehf Amaro heildverslun Samheriji ehf
Sjukrapjalfun Vestfiarda  Urdun ehf AUTO ehf, Samvirkni ehf
Reykholt Borgarfirdi Skipsbaekur ehf Veidifélag bilapartasala Sigurgeir Svavarsson
Gardyrkjustodin Sélberg ehf Arnarvatnsheidar Bakariid vid bruna ehf ehf, byggingaverktaki
Gardyrkjustodin og Tvideegru Baugsbot ehf, Sjémannabladid
Varmalandi Bolungarvik Villi Valli ehf bifreidaverksteedi Vikingur
Bolungarvikur- Bautinn og Smidjan, Sjukrahusid & Akureyri
Stykkisholmur kaupstadur Blénduds veitingasala Tannlasknastofa Arna
Asklif ehf Flugruta Bolungarvik Ljén nordursins Bifreidaverksteedi Pals Halldérssonar
Stykkishdimsbeer Sigurgeir G. veitingahus og Bjarna Sigurjonssonar Tannlasknastofa Hauks,
Joéhannsson ehf Blondubdl gistiheimili Bifreidaverkstaedi Bessa og Hjordisar
Grundarfjéréur Verkalyds- og Samstada, skrifstofa Bjarnhédins ehf Tannlasknastofa Mérthu
Hjalmar ehf sjomannafélag verkalydsfélaga Bilvirkni ehf Hermannsdottur
Mareind ehf Bolungarvikur Blaa kannan ehf Timbra ehf,
Ragnar og Asgeir ehf Vélvirkinn sf Skagastrond Blikkras ehf byggingarverktaki
RuBen ehf Rafmagnsverksteedid Bruin ehf Veislubakstur
Suda ehf Sudavik Neistinn ehf Bryggjan og Strikid - Betra braud
pjonustustofan ehf Sudavikurhreppur Skagabyggd Bustolpi ehf Vélfag ehf
Sveitarfélagid Byggingarfélagio Vélsmidjan Asverk ehf
Olafsvik Patreksfjéréur Skagastrond Hyrna ehf Osp sf, trésmidja
Fiskverkunin Valafell Albina verslun Trésmidja Helga Eining-18ja
Ingibjorg ehf Bilaverkstaedid Smur- Gunnarssonar ehf Ferdaskrifstofa Grenivik
Litlalon ehf og dekkjapjénustan Akureyrar ehf Darri ehf
Steinunn ehf Grodurstodin { Moshlid Saudarkrokur Félagsbuid Grytubakkahreppur
Grunnslod ehf Bokhaldspjonusta Hallgilsst6dum
Nanna ehf, KOM ehf Gardaverk ehf
Voruflutningar Ddgun ehf Grodrarstddin
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og fa hana. A BIVA mega vera tveir i einu inni hja hverju
barni og mattum vid vera hja Hakoni Torfa eins mikid og vid
vildum, en hjukrunarf6lkid malti med pvi ad vid hvildumst
vel adur en vid feerum nidur 4 barnadeildina.

Adgerdin var svo daginn eftir, pad var buid ad segja
okkur ad hafa eitthvad fyrir stafni og fara jafnvel ad labba
um beeinn til ad lata timann lida. Ef vid hefoum ekki viljad
fara Ut af spitalanum pa er kaffiteria 4 stadnum par sem
haegt er ad fa sér ad borda og sitja i rélegheitum. Mjog
gott leiksveedi er & spitalanum, badi Gti og inni. Einnig er
bokasafn par. Vid kusum ad fara og labba um bainn en
mjog stutt labb er nidur i midbae. Lundur er mjog fallegur
haskolabar med mikid af fallegum byggingum og kirkjum.
Eitthvad er af storum gérdum sem gaman er ad labba um.
Svo er einnig hagt ad fara nidur i midbae og kikja 1 budir og
setjast inn 4 kaffihus. Ef stefnir { ad adgerd taki megnid af
deginum pa er heegt ad taka streetd i Nova mall sem er ekki
langt i burtu og labba par um.

Eftir adgero

Vid stoppudum frekar lengi & BIVA, vorum par i 10 daga
eftir adgerd.

bad var yndislegt ad komast nidur 4 barnadeildina
og f4 ad hugsa um barnid okkar. A barnadeildinni eru
hjukrunarfraedingar a vakt allan sélarhringinn sem eru
foreldrum innan handar med adstod en fyrir utan reglulegt
tékk og lyfjagjafir pa sja foreldrar alfarid um barnid. Pangad

Glefsur ur dagbokinni:

17. sept ...Flugid gekk rosalega vel, laeknirinn skipti vid mig um seeti
og ég fékk ad sitja hja hjukkunni allt flugid og halda i gullmolann okkar alla
leidina. Hann st6d sig svo vel i fluginu og baud upp & sparihlidina & sér ...

18. sept (adgerdardagur) .... Hann lét okkur vita ad adgerdin hefdi
tekist mjog vel. Eg klaradi ad mjslka mig adur en vié forum upp 4 spitala,
tekur fra halftima til klukkutima ad koma drengnum aftur fyrir eftir adgerd
... Loksins fengum vid svo ad fara inn & stofu til hans. bétt buid veeri
ad fara yfir allt ferlid med okkur, ad hann yrdi i dndunarvél ad lagmarki
pangad til & morgun og med fullt af nyjum sléngum i sér, pa held ég ad
bad sé ekki haegt ad bua folk undir ad sja litla krilid sitt svona mattlausan
og litlausan strax eftir adgerd. betta tok mjog a og attum vid erfidustu
stundirnar okkar parna & medan vid medtokum petta allt saman ...

19.sept ... NUna sitja 2 érmagna foreldrar i hotel ibudinni sinni og
reyna ad na upp orku. Dagurinn i dag byrjadi yndislega, pegar vié komum
upp a spitala var litli katur kominn Ur 6ndunarvélinni og blinn ad losna
vid mikid af slongunum. Farinn ad hrekkja hjukkurnar med pvi ad gripa
i leidslur og rifa i peer eins og hann var buinn ad afa sig svo mikid i
& vokudeildinni heima ... Simarnir okkar eru mest 4 silent eda ekki i
simapjonustu pegar vid erum & spitalanum pannig ad vid bidlum il peirra
sem eru ad hringja i okkur ad senda okkur frekar skilabod og vid reynum
pba ad hringja pegar vid héfum tima og orku til.

21.sept ... Dagurinn i dag er buinn ad vera ageetur. Litli losnadi aftur
vid dndunarvélina og nadi ad sofa vel sidustu nétt og fram eftir degi.
Langprad stund vard svo ad veruleika rétt eftir fiogur pegar ég fékk hann i
fangid. Nadum godum klukkutima saman &dur en hann fér ad kvarta pad
mikid ad hann var tekinn aftur i ramid sitt ...

23.sept ... Dagurinn i dag var med svipudu moéti og i geer, allt ad
pokast i rétta att ... Mamman var svolitid mikid sur i dag par sem hun beid
i 5 tima eftir ad fa ad halda & drengnum en & endanum fékk hun pad ekki
... Vona ad ég fai ad halda & honum & morgun ...

25.sept ... | dag fékk pabbinn ad pvo litla kitnum. begar hann var
ordinn hreinn og finn pa satu peir fedgar saman pangad til mamman kom
sér loksins il peirra eftir ad hafa sofid fram eftir i morgun ...
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til fyrir stuttu p4 matti adeins annad foreldrid vera yfir nott
med barninu en i dag mega badi vera allan sélarhringinn.
Herbergin eru med sjikrarimi og bedda fyrir foreldrana og
svo fer eftir aldri barns hvort pad sefur i vagni eda rami.
Inni 4 herberginu er badherbergi og sjoénvarp og dvd-spilari.
Heegt er ad fa lanadar myndir & deildinni og svo er flott
leikadstada fyrir bornin. Sameiginleg eldhuisadstada er 4
deildinni, par er hvert herbergi med sma plass i isskap.

Okkur fannst mjog gott ad elda ti 4 hételi og koma med
matinn yfir par sem ekki ma elda 4 barnadeildinni. En pad er
haegt ad kaupa 6rbylgjumat hjé peim og hita ef pad er ekki
timi fyrir eldamennsku. Pegar fer ad lida ad heimferd pa er
vaninn ad foreldrar fari med barnid med sér 4 hotelid 1 1-2
naetur adur en flogid er heim. Vid vorum med Hakon Torfa i
fjorar naetur 4 hotelinu 4d0ur en vid forum heim. Vid purftum
ad byrja alla morgna uppi 4 spitala en hofdum svo restina af
deginum fyrir okkur. Vid vorum dugleg a0 fara ut ad labba
med hann og nutum pess ad vera saman utan spitalans.
Vid flugum heim sunnudaginn 12. oktober, daginn 4dur en
Hakon Torfi vard eins manadar gamall.

bessi erfida ferd tok okkur 25 daga. Pegar vid horfum
til baka pa er pakklaeti okkur efst i huga. Hvar sem vid
komum 4 pessu ferdalagi var alls stadar tekio 4 moéti okkur
med hlyju og fagmennsku. Vid erum svo pakklat fyrir ad
hafa adgang ad fraberri leknapjonustu med starfsfolki sem
gefur 150 présent og getum ekki annad en horft jakveed inn
i framtidina.

27.sept ... Sidasti saumurinn var tekinn i dag, litill saumur par sem
drenid kom Ut eftir adgerdina. Blodprufur lita vel Ut og maginn er ordinn
betri. Hann reyndar zeldi hressilega pegar vid vorum ad gefa honum adan
en pegar hann var blinn ad skila slatta af matnum pa la hann bara og
brosti og skellti i orlitid hjal med pvi ...

30.sept (a barnadeildinni) ... Fyrsta néttin okkar saman gekk allt i
lagi, hefdi matt vera meiri svefn & linuna en pad er ekki haegt ad fara
fram & mikid i spitalarimum. Vid Hordur skiptum um rdm seinni néttina
og likadi okkur badum betur pau skipti og svafum mun meira og betur
en fyrri néttina. Litli madurinn sefur i vagni og seinni néttin var mun betri
hja honum lika, enda foreldrarnir banir ad lzera adeins betur og pokkudu
honum betur inn og hann svaf alla néttina fyrir utan bleiuskipti um 3 leytid.
Annars er lifid frekar einfalt & spitalanum ...

4.0kt ... Nottin hja okkur var svefnlitil sokum verkja hja litla kat. Hann
fékk verkjalyf en of seint fyrir okkar smekk, eftir pad pa nadi hann 2 tima
larum pad sem eftir var af néttinni. Pessir verkir fylgja yfirleitt pegar dren
er sett upp hja pessum litlu krilum. ... Adrar fréttir af litla kut eru paer ad
hann er bdinn ad pamba ur pela hja okkur og eykst magnid rélega, er
kominn upp i 30 ml af 70 ml maltid i hvert skipti. Hann er svo duglegur
med pelann og erum vid blin ad akveda ad fara i &fingabudir med brjost
a morgun pegar drenid er farid. Sjaum hvort hann verdi eins feer & brjost
eins og pela jafn fljott ...

8.0kt ... NUina sit ég a hotel herberginu okkar med litla kit i fanginu.
Vid fengum leyfi til ad fara hingad yfir og vera hér fram ad heimferd
a sunnudaginn svo lengi sem ekkert breytist. Purfum bara ad fara a
morgnanna i vigtun og lata athuga mettun og hjartslatt ...Nuna aetlum vié
bara ad nj6ta pess ad vera saman, kura og knusast ...

10.0kt ... Eg held ad petta verdi sidasti status hédan fra Svipj6d i
pessari ferd. Vid forum heim & sunnudaginn og eetlum ad loka okkur af
prjti saman fyrsta solahringinn adur en vid forum ad taka & méti gestum ...
Vid viljum pakka ykkur fyrir allar kvedjurnar og studninginn a ferdalaginu
okkar.

Kv Elin, Héréur og litli katur



ceviveeeeeieneeneeee.Neistinn pakkar fyrir studninginn

Grimsey Egilsstadir
Bésavik ehf Austfjardaflutningar ehf
Sigurbjérn ehf, Bilamalun
fiskverkun Egilsstédum ehf
Bokrad,bdkhald og
Dalvik radgjof enf
BHS, bila- og Bélholt enhf
vélaverkstaedi Ferdaskrifstofa
Bruggsmidjan Kaldi enf  Austurlands
Ektafiskur enf Flidtsdalshérad
G.Ben G.Armannsson ehf

Utgerdarfélag ehf Hitaveita Egilsstada og

Hibylamalun,malningar Fella enf
pjénusta ehf Hotel Eyvindara
Kussungur ehf Klassik ehf
Niels Jonsson ehf Klausturkaffi enf
O Jakobsson ehf Kupp ehf
Sparisjodur Myndsmidjan ehf
Nordurlands Skrifstofupjénusta
Tréverk ehf, Dalvik Austurlands ehf
Vélvirki ehf, verkstaedi Tannleeknastofa
Austurlands
Olafsfjérdur Tréidjan Einir ehf
Arni Helgason ehf, p.S. verktakar ehf
vélaverkstaedi
Skiltagerd Seydisfjérdur

Nordurlands ehf Gullberg ehf, utgerd

Jon Hilmar Jénsson -

Husavik Rafverktaki
Bilapjonustan ehf Seyoisfiardar-
Fatahreinsun kaupstadur
Husavikur sf
Hofdavélar ehf Reydarfjéréur
Sjukrapjalfun Félag opinberra
Sigurveigar ehf starfsmanna a
Tjorneshreppur Austurlandi
Trésmidjan Rein ehf Heilsuhreysti,
Vikurraf ehf sjukrapjalfun
Launafl ehf
Laugar Teergesen,

Kvenfélag Reykdeela veitinga- og gistihus

Myvatn Eskifjérdur
Hestaleigan Egersund island ehf
Safari hestar Fiskmarkadur
Jarébdadin vid Myvatn Austurlands hf

Sel Hotel, Myvatn Fjardaprif ehf

Vogar, ferdapjonusta H.S. Leekning ehf

Neskaupstadur
Harstofa Sigridar ehf
Sildarvinnslan hf
Verkmenntaskoli
Austurlands

Porshéfn

B.J. vinnuvélar ehf
Ferdapjonusta beenda
Geir ehf

Haki ehf
Svalbardshreppur

Bakkafjéréur
Hraungerdi ehf

Vopnafjérdur
Ferdapjénustan
Sydri-Vik

Faskrudsfjéréur
Lodnuvinnslan hf
Véggur ehf

Stédvarfjérdur
Astros ehf

Djupivogur
Berunes
farfuglaheimili ehf

Héfn i Hornafirdi
Ferdapjénustan Gerdi
Funi ehf, sorphreinsun
Krém og hvitt ehf
Méalningarpjonusta
Hornafjardar sf
Rosaberg ehf
Sigurdur Olafsson ehf
Skinney-Pinganes hf
Sveitafélagid
Hornafjérdur
Veitingahusid Vikin ehf
Prastarholl ehf

Selfoss

Alvoérubudin

Arvirkinn ehf

Baldvin

og Porvaldur ehf
Bifreidaverkstaedio
Klettur ehf

Bisk-verk ehf
Bilaleiga Selfoss JP
bilar ehf

Bokautgéafan Bjork
Brandugla slf, pydingar
Bunadarfélag
Villingaholtshrepps
Byggingafélagid
Laski ehf
Fasteignasalan
Arborgir ehf
Fléahreppur
Fossvélar ehf
Fodurstdd Sudurlands
Gardyrkjustodin
Heidmork, Laugarasi
Golflist ehf

Greeni Hlekkurinn ehf
Gudmundur
Tyrfingsson ehf

Hétel Gullfoss

Hétel Selfoss ehf
Javerk ehf

Jeppasmidjan ehf
Kvenfélag
Grimsneshrepps
Landform ehf
Landstolpi ehf
Malningarpjénustan ehf
Mattur sjukrapjalfun ehf
Pisl ehf

Pylsuvagninn Selfossi
vid brdarendann
Rafvélapjonusta
Selfoss ehf
Stiflupjonusta
Sudurlands
Sveitarfélagid Arborg
Vélapjonusta Ingvars
X5 ehf

p.H.blikk ehf

Hveragerdi

Ficus ehf
Gardpléntusalan Borg
Haotel Ork
Hveragerdiskirkja
Kjoris ehf

Raftaug ehf

Porlakshéfn

Bilidjan ehf, verksteedi
Fagushf

Fiskmark ehf
Frostfiskur ehf
Landsbanki islands
Porlakskirkja

Olfus
Basinn, Ingolfsskali
Eldhestar ehf

Laugarvatn
Asvélar ehf

Fludir

Fludafiskur

Hitaveita Fluda

0g nagrennis
islenskt graenmeti
Kvenfélag
Hrunamannahrepps

iclenskt
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Hella
Asahreppur
Bilaverkstaedid
Raudalask ehf
Fannberg ehf
Hestvit ehf
[slenskar
hestaferdir ehf

Hvolsvéllur
Ferdapjonusta beenda
Storu-Mork

Krappi ehf,
byggingaverktakar
Kvenfélagid Freyja

Vik

Hoétel Katla
Myrdeelingur ehf
RafSud ehf

Kirkjubeejarklaustur
Systrakaffi ehf

Vestmannaeyjar
Bergur-Huginn ehf
Bifreidaverkstaedi
Muggs
Bilaverkstaedi Sigurjons
Bragginn sf,
bilaverksteedi
D.P.H ehf, sjukrapjalfun
Eyjablikk ehf
Isfélag
Vestmannaeyja hf
Karl Kristmanns,
umbods- og
heildverslun

Langa ehf

Net ehf

Os ehf

Skipalyftan ehf
Tvisturinn ehf
Vestmannaeyjabaer
Vinnslustodin hf
Véruval ehf
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