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Ur Blaheimum -
»Cyper Space”

,,Blaa barnid* frasogn af fyrstu skurdadgerdinni
vegna tetralogy of Fallott.
http://www.medicalarchives.jhmi.edu/pagel.htm
29. november 1944 var komid med litid, veik-
byggt barn 1 skurdstofu John Hopkins sjikrahtss-
ins. Um var ad reda fyrstu tilraun til ad lekna
tetralogy of Fallot med skurdadgerd. Barnid, sem
var, eins og sjuklingar med pennan sjikdom gjarn-
an eru, blatt, var kallad ,,blaa barnid“. Adgerd-
inni, sem seinna fékk nafnid Blalock-Taussig
Shunt, er 1yst 4 pessari heimasidu sem jafnframt
er god upplysingasida. Vel pess virdi ad skoda
hana.

I Laeknabladinu 2001 er frabar grein um hjarta-
sjukdoma eftir Gunnlaug Sigfisson. Hana er haegt
ad nalgast 4 pessari sl60:
http://Ib.icemed.is/web/2001/5?ArticleID=895

Hér eru nokkrar heimasidur barna (erlendar) med
hjartasjikdoma. http://www.searchbug.com
/directory.aspx/-Health/Conditions_and_Diseases
/Cardiovascular_Disorders/Heart_Disease
/Congenital/Personal_Pages/
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a Neistinn

aé eru fjolmargir adilar sem berjast fyrir velferd barna.

Sum félog stydja vid bakid 4 heilbrigdum bornum,

onnur stydja born sem eiga vid einhvers konar veikindi
ad strida svo eitthvad sé nefnt.

Oll hafa pessi annars 6liku félog pad sameiginlegt ad born
og velferd peirra eru 4 einhvern hatt pungamidjan { starfseminni.
Morg félog vinna ad malefnum langveikra barna og hafa unnid
mikid og gott starf { gegnum arin. Neistinn hefur pad markmid ad
hltia ad hjartveikum bornum, foreldrum peirra og adstandendum.
Neistinn er styrktarfélag hjartveikra barna og unglinga og allra
sem hafa dhuga 4 velferd hjartveikra barna. I dag eru 200 fjolskyl-
dur { Neistanum og fjoldinn allur af velunnurum sem leggja okkur
1id og taka patt { starfi Neistans med beinum eda dbeinum hztti.
Félagid er opid 0llum peim sem hafa adhuga 4 velferd hjartveikra
barna.

A sidasta dri greindust um 60 born med hjartagalla.
bPridjungur peirra parf ad gangast undir
einhverskonar adgerd og helmingur peirra adgerda
eru framkvemdar erlendis.

Adurnefndir adilar keppast um hylli almennings med mar-
gvislegum hetti pvi 6ll pessi félog reida sig 4 gdbdmennsku annara
til ad fjarmagna starfsemi sina. Eftir pvi sem félogum fjolgar,
peim mun minni forrad hlotnast pessum félogum og peim mun
minni athygli fa pau. ,,Samkeppnin“ er mikil og pad eru margir
um hitunina.

Neistinn fjarmagnar starfsemi sina med styrkjum og gjofum
rétt eins og onnur félog. Pad sem greinir Neistann fra morgum
félogum er Styrktarsjodur Neistans en hann var stofnadur arid
1996.

Styrktarsjodurinn hefur pad hlutverk ad veita foreldrum
og adstandendum hjartveikra barna fjarhagslegan studning.
Afrakstur fjarsafnana Neistans rennur { pennan sjo0 til ad tryggja
aframhaldandi styrkveitingar Styrktarsjodsins. Félagagjold, sala
a geisladiskum, sala & bokum, fjarhagslegir styrkir einstaklinga
og fyrirtekja eru medal annars paer adferdir sem Neistinn beitir 1
fjarsofnun. Sem demi ma nefna ad Stod og styrkur gaf nylega Gt
bokina Skéldaval til studnings Neistanum. I bokinni er ad finna
efni eftir fjolda nalifandi islenskra skalda. Hofundarnir leggja
til efni 4n greidslu til studnings gddu maletni. Bokin hefur verid {
simsolu nd { nokkra méanudi og hefur arangurinn verid framar okkar
bjortustu vonum.

( ) Neistinn

lnuuuzm

Um-pao-bil-1,7%-feddra-barna-greinast-med
medfeddan-hjartagalla.

GOoOur vinur

Félagslega stendur Neistinn fyrir ymsum uppakomum.
Nylega var stofnadur ,,mommuklabbur* en par hittast foreldrar
hjartveikra barna og spjalla og spa { ymsa hluti. Ahugi fyrir
pessu hefur farid vaxandi og gaman ad sja ad félagar eru ad taka
vid sér. Undanfarin misseri hefur pattaka t.d. { hefdbundinni
félagsstarfsemi Neistans ekki verid mikil. Spurning hvort ad pad
henti betur

Neistafolkinuad formid sé, klabbur* (einsog Mommuklabbur)
en ekki ,.fundur (eins og Félagafundir). Er kannski Neistinn eins
og gddur vinur sem er alltaf jafn gaman ad hitta, hvort sem pad
eru lidnir 10 dagar eda 10 manudir sidan sidustu endurfundir 4ttu
sér stad?

Skemmtilegir atburdir

Jolaskemmtunin { fyrra var mjog skemmtileg og pad var god
meting eins og venjulega. Skemmtunin var haldin 1 Seljakirkju
og bodid var upp & ymsar kraesingar - 1 bodi Breidholtsbakarfs -
jolasveinninn metti og dansadi vid bornin 1 kringum jolatréd.

Sumarferdin er jafnan vel sott og dnzgjuleg. N sidast var
fario 4 Ulfljotsvatn. Par var mikid fjor og allir skemmtu sér
konunglega en pd enginn eins og bornin sem busludu 1 pollinum
stora ner alla helgina.

Sumarferdin-verour-haldin-i-byrjun-juli-i-sumar
(eins-og-venulega)-og-stendur-undirbiningur-yfir-
bessa-dagana.-Ndnari-fréttir-birtast-da-heimasiou
okkar-fljotlega-og-i-fréttabladi-i-mai.

A9 lokum vil ég nota tekiferid og fyrir hond Neistans pakka
ollum peim sem { gegnum arin hafa lagt okkur 1id og gert okkur
kleyft ad sinna okkar hlutverki.

Sigpdr Samaelsson
Formadur Neistans



Medfaeddir hjartagallar 4 Islandi

Gunnlaugur Sigfuisson

Barnalaeknir og sérfradingur i hjartasjikdomum barna

/) sidasta ari birtust { Laknabladinu nidurstodur
Arannsf)kna a4 nygengi og greiningu medfeddra
hjartagalla a Islandi 1990 - 1999) og verdur grein
um sama efni { birt { timaritinu Cardiology in the Young sidar
a pessu ari. Hér verdur 1 stuttu mali gert grein fyrir helstu
nidurstodum pessarar rannsdknar.
Hér 4 landi fedast um 1.5 % barna med hjartagalla, p.e.
15 af hverjum pasund lifandi feddum bornum og par sem
fedingar hérlendis eru um 4500 greinast 65-70 med hjarta-
galla arlega 4 Islandi. Jafn margar stilkur og drengir eru med
hjartagalla.
Bornum sem eru greinast med medfaddan hjartagalla hef-
ur farid nokkud fjolgandi fra arinu 1990 (67) til arsins 1999
(96). Munar par mest um greiningu svonefndra minnihéattar
hjartagalla (p.e. galla sem parfnast ekki sérteekrar medferdar)

(COA), ferna Fallots (TOF),
vixlun meginslageda (TGA)
og gitta- og sleglaskiptagalli
(AVSD) en eitt til prja born
fedast arlega hér 4 landi med
hvern pessara galla, sem allir
teljast alvarlegir. Pa greinast
nokkur born arlega med hjartalokugalla, adallega pregsli {
Os®darloku og prengsli 1 lungnaslagedarloku. Adrir gallar
eru sjaldgefari en hjartagallar eru fjolmargir og pd svo peir
beri sama nafn geta peir verid toluvert mismunandi hvad varo-
ar alvarleika og horfur.

Flestir alvarlegir hjartagallar greinast skommu eftir fad-
ingu p.e. fyrir Gtskrift af fedingarstofnum og mé almennt
segja ad pvi sem alvarlegri hjartagallinn er pvi fyrr greinist
hann. Nokkur fjoldi hjartagalla
greinast 1 dag hér 4 landi fyrir

pvi algengi meirihattar hjartagalla (p.e. gallar sem parfnast
lyfja og/eda skurdadgerdar) hefur verid nokkud stodugt.
U.p.b. 60 % hjartagalla sem greinast 1 dag eru minnihattar
gallar sem stundum ,Jeknast® af sjalfu sér eda parfnast ekki
medferdar, en purfa po eftirlit og hjartabelsbdlguvorn.

Algengustu gallarnir

Langalgengasti hjartagallin hérlendis er op milli slegla
(VSD) en par a eftir koma op milli gatta (ASD), opin fostured
(PDA) og saman eru petta um 60-70 % medfaddra hjartagalla
sem greinast arlega. Nokkud sjaldgafari eru prengsli { 6s&d
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fedingu p.e. { fosturlifi, en slikum
greiningum hefur farid fjolgandi &
Islandi hin sidari ar samfara aukn-
um fjolda & fosturhjartabmskodun-
um. Alltaf eru p6 einhverjir hjarta-
gallar sem greinast { ungbarnaeftir-
liti, skolaskodunum eda vid skodun
hja sérfredingum eda vid innlogn
4 spitala vegna annarra veikinda.
Hjartadhljod er langalgengasta ein-
kennid sem leidir til greiningar a
medfeddum hjartagalla en helstu
onnur einkenni eru blami a nybura-
skeidi eda vanprif.

Af dllum bornum sem grein-
ast med hjartagalla eru um 12 %
med adra fedingargalla og er petta
algengara medal barna med alvar-
lega hjartagalla eda um 20%. Af
peim eru toluverdur fjoldi barna
med litningagalla og er Downs
heilkenni par algengast enda helm-
ingur peirra er med hjartagalla.

Af peim 740 bornum med hjartagalla sem fadd eru & tiu
ara timabili fra 1990-1999 hafa 20 umtalsverd einkenni fra
sinum hjartasjikdomi og eru a einhvers konar lyfjamedferd,
27 hafa latist, 197 hafa fengid lausn 4 sinu vandamali, en
langflest eda 496 eru an einkenna og lifa godu, og vonandi
skemmtilegu lifi!

1) Sverrir Stephensen, Gunnlaugur Sigfiisson, Herbert
Eiriksson, Jon Por Sverrisson, BjarniTorfason, Asgeir Har-
aldsson, Hro0mar Helgason, Nygengi og greining medfaddra
hjartagalla 4 Islandi 1990 - 1999. Laknabladid 2002; 88:
281-7
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Styrktarsjodur hjartveikra barna

ad peir vaxi a trjam, heldur parf ad afla peirra med

ymsum heatti. Peir sem eiga veik born purfa 66rum
fremur studning og adstod og med pad { huga var Styrkjarsjoo-
ur hjartveikra barna stofnadur arid 1995.

paé feest fatt { pessum heimi an peninga og litid um

Pegar Styrktarsjodurinn var stofnadur & sinum tima, foru
allar hjartadagerdir & bornum fram erlendis* segir Hallfridur
Kristinsdottir, gjaldkeri Styrktarsjodsins. Eins og gefur ad
skilja eru allflestir foreldrar ungt folk sem stendur { bygging-

um eda hasnediskaupum, 1 midju kapphlaupinu ad koma
sér fyrir { tilverunni og hafa litid aflogu af peningum. Pad
er oft erfitt ad fjarmagna demid pegar afoll dynja yfir eins
og gerist pegar barn er mikid veikt, miklar fjarvistir verda fra
vinnu og foreldrar purfa jafnvel skyndilega ad fara til atlanda
med barnid { adgerd. Folk busett & landsbyggdinni parf oft ad
halda annad heimili { Reykjavik um skemmri eda lengri tima
vegna medferdar barnsins og allt kostar petta peninga sem eru
kannski ekki til.

Okkur potti pvi brynt ad stofna einhvern sjod sem hegt
veri ad leita til og med landssofnun sem for fram arid 1997
sem tokst gridarlega vel, var lagdur grunnur ad Styrktarsjooi
hjartveikra barna.*

Réttur barnanna

,» Vi0 1 Neistanum erum ekki ein { barattunni fyrir bettum
hag barna okkar,” heldur Hallfridur afram. ,Landsmenn hafa
synt okkur mikinn studning eins og fram kom { sofnunni fyrir
Styrktarsjodinn arid 1997. Alpingismenn hafa sett { log a0
fjolskyldur langveikra barna fai fjarstudning i formi umonn-
unarbota, ferdastyrks og dagpeninga vegna adgerda erlendis
ofl. Petta er mikill studningur en hvergi negur til ad meta
raunverulegri fjarhagsroskun. T.d. er adeins heimildarakvadi
til greidslu ferdastyrks og dagpeninga vegna annars foreldris
og er pad metid 1 hvert skipti hvort asteda sé til ad taka patt {
ferdakostnadi beggja foreldra vegna adgerda erlendis.

Okkur i Neistanum pykir augljost ad ekki er verid ad
senda bornin okkar { hjartaadgerdir erlendis ad astedulausu
og megum ekki til pess hugsa ad foreldrar geti ekki verid
hja barni sinu { slikum veikindum vegna fjarhagsvandrada,
hvort sem pad er heima eda erlendis. Pad er lika sjalfsagdur
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réttur barnanna okkar i erfioum veikindum ad hafa bada for-
eldra sina hja sér,” segir Hallfr{dur.

Riki0 kaupir pjonustu erlendis vegna hjartaadgerda & born-
um { hagredingar- og sparnadarskyni, sem er mjog edlilegt.
Pessar adgerdir eru yfirleitt vegna sjaldgefra hjartagalla,
pannig ad dyrt veeri ad halda uppi moguleikum 4 ad gera
slikar adgerdir hér 4 landi. Oftast eru pessar adgerdir gerdar
i London eda i Boston og oft er skammur fyrirvari, foreldr-
ar purfa ad ganga fra malum hér heima, sja fyrir fjarmagni,
atvega sér hotel sem styst fra sjokrahtisinu ofl. Hotelin krefj-
ast venjulega tryggingar 4 greidslu fyrirfram. Petta getur verid
erfitt pvi pad hafa ekki allir greidslukort og jatnvel ekki lans-
traust. Tryggingastofnun greidir svo dagpeninga eftira, pegar
folkid kemur heim.

Hegt veri ad audvelda folkinu pessar ferdir, ef Trygginga-
stofnun hefdi samninga vid hotelin, sei um pontun og greiddi
hotelreikninginn.

Fjarvistir foreldra fra vinnu

Born med hjartasjikdoma eru oft lengi veik og morg peirra
purfa ad fara 1 fleiri en eina hjartaadgerd. Sum verda jafnvel
hjartasjiklingar alla @fi. Petta gjorbreytir allri tilverunni og
foreldrar purfa ad finna leid til ad sinna peim. Ohjakvemilegt
er ad petta komi nidur a tekjudflun heimilisins.

»Pad er algengt ad a.m.k. annad foreldrid sé fra vinnu um
lengri eda skemmri tima, vegna veikinda barna med hjartasjtk-
doma,” segir Hallfridur. ,,Vid eigum litil réttindi hvad vardar
fjarvistir fra vinnu 4 launum, { peim efnum erum vid langt a
eftir frendpjodum okkar & Nordurlondunum. Pad er pé komid
i 1og hér ad ekki er ma segja folki upp storfum vegna slikra
fjarvista. Margir lifeyrissjodir hafa tekid petta inn hja sjikra-
sjodunum og hjalpa sinum félagsmonnum vel. Mér finnst
naudsynlegt ad skoda petta mal vel, ekki sist pegar litid er til
pess ad & morgum heimilum er adeins ein fyrirvinna.

Styrktarsjodur hjartveikra barna hefur styrkt u.p.b. 20 fjol-
skyldur & hverju ari. Petta eru ekki hdar upphadir fyrir hvern
og einn, en vid finnum ad pessi styrkur kemur sér afar vel.
Framtidarsynin er st ad foreldrar geti sinnt veikum bornum
sinum an pess ad eiga & haettu ad fara 4 vonarvol fjarhagslega.
Pad er brynt ad huga ad réttindum folks vardandi laun { veik-
indaorlofi vegna barna.*

Sjodsstjornina skipa pau:

Guorin Pétursdottir, formadur

Ossur Skarphédinsson, varaformadur
Hallfriour Kristinsdottir, foreldri, gjaldkeri
Irma Sjofn Oskarsddttir ritari

Hroomar Helgason leeknir,

Anna Olavia Sigurdarddttir, deildarstjori
Sandra Franks, foreldri
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cerereeieeneeneenenNetstinn pakkar fyrir studninginn

Reykjavik
A.P. Aimannatengsl
A.R.E.V. enf.
AB Varahlutir ehf.
Adal Tannsmidastofan

- kliniskur tannsmidameistari
Aflvaki hf.
Alpydusamband slands
Ariane Gita Fischer
Arkis ehf.
Arbagjarapdtek ehf.
Asbjorm Olafsson ehf.
B.P. Verkprydi
Bang & Olufsen 4 Islandi
Bergdal ehf.
Betri bilar ehf.
Bilaleigan AKA ehf.
Bilamalun

Halldérs P. Nikulassonar sf
Bilanaust hf.
Bilasala islands
Bilasmidurinn hf.
Bjalkahus ehf.
Bjorn og Isak ehf.
Blindrafélagid
Bokhaldspjonusta

Arnar Ingdlfssonar ehf
Bokhaldspjonustan
Bolsturverk sf.
Bon- og pvottastdadin ehf.
Breidholtskirkja
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Beendasamtok islands
D.A. Efnavérur ehf.
Dalbeer sf.
Dale Carnegie pjalfun
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Heidars Astvaldssonar
David S. Jonsson & Co. ehf.
Dreifing ehf.
Dyrarikid
E.T. Einar og Tryggvi ehf.
Efling stéttarfélag
Efnalaug Arbasjar ehf.
Efnalaugin Hreinn Holagardi

Einingaverksmidjan hf.

Elding Trading Company

Endurhledslan og prenthylki.is
- Kotlufelli 3

Engey ehf. heildverslun

Eyfeld ehf.

Fagtun hf.

Fasteignakaup enhf.

Fasteignasalan Asbyrgi ehf

Fasteignasalan Gardur

Fasteignasalan Kjoreign ehf.

Faxavélar ehf.

Ferd sf.

Ferskar kjotvorur hf.

Félag islenskra
bifreidaeigenda

Félags- og pjonustumidsttd
Aflagranda 40

Félagspjonustan Furugerdi 1

Félagspjonustan i Reykjavik

Fiskbudin Hafran

Fislbrautaskdlinn Armula

Flatey ehf.

Flugflutningar ehf

Flugleidir frakt

Flugskali Islands

Flytjandi hf

Foreldrahusid

- Vimulaus eeska

Formaco ehf.

Forseetisraduneytid

Fétaadgerda- og snyrtistofa
Eddu

Fétaadgerda- og snyrtistofan
Lif

Fétaadgerdastofa
Oskar og Helgu

Framsoknarflokkurinn

Frank og Joi

Fonix enf

G.A. hisgdgn ehf.

G.B. Tjonavidgerdir ehf.

Galleri Fold

Gissur og Palmi ehf.

Gistiheimilid

Gistiheimili® Jord
Gitarskoli Olafs Gauks
Gjogur hf.

Glofaxi ehf. blikksmidja
Gluggahreinsunin Hreinsyn sf.
Gripid og greitt ehf.
Greaenn kostur ehf.
Gudmundur Arason ehf.
Smidajarn

Gudmundur Jénasson ehf.
Gudrun ehf. Tiskuverslun
Gullkistan

Gunnar Eggertsson hf.

H. Haraldsson

Hagafl ehf.

Halldér Jénsson ehf.
Hampidjan hf.

Happdrastti Haskdla islands
Harfinnur ehf
Hargreidslustofa Heidu
Hargreidslustofan Effect
Harhénnun ehf.
Harsnyrtistofan Dalbraut
Harsport

Heilsubrunnurinn
Heilsugeeslan i Reykjavik
Hersir, radgjof og pjonusta
Hollt og Gott ehf.

Hokus Pokus

Hoétel Fron

Hradi ehf. fatahreinsun
Hrafnista D.A.S.
Hreyfigreining ehf

Hringras hf.

Hugmot ehf.
Husmeaedrafélag Reykjavikur
HV veitingar

Hofdakaffi ehf.

HONnun hf.

IB / Nyja Bilahollin ehf
Idex ehf.
Idnnemasamband islands
Idntaeknistofnun islands
Internet & Islandi hf. - ISNIC
Intrum 4 islandi ehf.

imynd ehf.
fris Bryndis Gudnaddttir
isbud Vesturbaejar ehf
islenska umbodssalan hf.
islenskar getraunir
istaekni hf.
J.S. Gunnarsson hf.
Jonar Transport hf.
K. Pétursson
KATEL innrdbmmum
Kemis ehf.
Kjothallin ehf.
Korall sf.
Kul
Lex ehf.
List og saga ehf.
Listakot ehf. Lista og leikskali
Litla bilasalan Funahofda 1
Lifstykkjabudin ehf.
Linan ehf.
Lyngvik Fasteignasala ehf.
Logfreediskrifstofa
Magnusar Thoroddsen h
Logfreedistofa
Olafs Gustafssonar hrl ehf.
Logfreedistofa
Sveins Sveinssonar
Loéggardur ehf.
Loégmannsstofa
Jons Halldorssonar hrl.
Légmannsstofa
Marteins Massonar ehf.
Loégmannsstofan Logver ehf.
Logmal ehf.
Légmenn Jon O. Ingdlfsson
Magnus og Steingrimur ehf.
Méalmsteypa Amunda
Sigurdssonar ehf.
Midgardur fidlskyldupjonusta
Mioll Frigg hf.
Mosaik ehf.
Molar ehf.
Murgeedi ehf.
Myndlistaskolinn i Reykjavik
Namsflokkar Reykjavikur

Morgunbladid

BORGARLEIKHUSID

Leikfélag Reykjavikur
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Fagrir eru faetur fagnadarbodans

Sr. Jon Adalsteinn Baldvinsson

pegar 1 1jos kemur ad pau purfa ad fara i adgerd
vegna hjartasjuokdoms. Enn erfidara er pegar adgerd-
ina verdur ad gera erlendis og foreldrar og fjolskylda verda ad
endurskipuleggja tilveruna.
Pegar Gt er komid er gott ad hafa studning einhvers sem
pekkir til.
Sr. Jon Adalsteinn Baldvinsson, sem nt er vigslubiskup a4
Holum var til fjolda ara prestur { London og tok 4 méti fjol-
morgum bornum og foreldrum peirra.

pau eru pung sporin sem foreldrar purfa ad ganga

»Bg leerdi til sjokrahGsprests og salgaeslu { Skotlandi a4
sinum tima,” segir sr. Jon. ,,A peim tima, arid 1983, var {
London kona sem vann vid pad { sjalfbodavinnu ad taka a
mbti sjuklingum sem komu til adgerda en pad var fyrir longu
ordid henni of mikid starf. Um pad bil 200 sjiklingar komu
arlega til London en pad var ekki fyrr en Jonas Gislason,
fyrsti sendiradspresturinn { Kaupmannahofn og sidar vigslu-
biskup, var sendur 0t til hjartaadgerdar, ad hann 4ttadi sig &
pvi ad sjuklingarnir pyrftu 4 frekari adstod ad halda og for ad
vinna { malinu.*

I framhaldi af pvi var 4kvedid ad senda mann til ad annast
sjuklinga sem feru Gt og kirkjan var spurd hvort hiin hefdi
einhvern starfsmann sem hefdi kunnattu til peirra starfa.

,»EBg var pa, held ég, sa eini sem hafdi pessa menntun og ar
vard ad Tryggingastofnun og kirkjan bundust samtokum um
ad greida fyrir pjonustuna, segir Jon. ,,Minn starfsvettvangur
var svo ad undirbia komu peirra sem for til adgerda, tvega
folki skjol og fylgja pvi eftir par til pad for heim aftur.”

Fleiri fulloronir
en born

Starf Jons var vidamikid
og s4 hann m.a. um reiknings-
hald sem fylgdi komu og veru
sjuklinga og samskipti vid
Tryggingastofnun auk pess ad
vera tengilidur vid laekna og til
stadar pegar folk purfti & honum ad halda, hvort heldur sem
var til ad talka, komast & milli stada eda eitthvad annad.

,,Pad voru miklu fleiri fullordnir en born sem komu til
adgerda til London* segir Jon. ,,Mikill meirihluti peirra barna
sem komu voru born med hjartagalla. Sum arin voru pau yfir
30 en eftir ad farid var ad gera adgerdir { auknum meli hér
heima og { Boston for peim faekkandi ar fra ari.“

Pad komst fljott & dkvedin vinnuregla sem var pannig
ad leknarnir sogou foreldrum ad hafa samband vid Jon peg-
ar 1jost var ad barnid feri til
London. P4 byrjadi hann & pvi
ad finna hGsn®di fyrir pa og
pa adra sem komu med. Pegar
folk kom til landsins tok hann
a4 moti pvi og for pa alveg Gt
a0 flugvélinni. Oft purfti ad fa
sjukrabil og sa Jon um ad panta
hann.

,,Oftast for svo annad for-
eldrid med barninu { sjakrabiln-
um en ég tok hitt foreldrid og
farangurinn { minn bil og vid
forum 4 spitalann. Par purfti
ad innrita barnid og folk mis-
vel { stakk baid til ad gera
pad og margir purftu adstod.
Svo tok vid erfid bid & medan
rannsOknir foru fram og peg-
ar adgerdardagurinn rann upp
reyndi madur ad adstoda foreld-
rana vid ad dreifa huganum a
medan pau bidu. Eg reyndi lika
alltaf ad vera vid pegar barnid
kom af skurdstofunni og inn a
gjorgeslu og sja til pess ad foreldrarnir keemust strax ad til ad
sja pad. Margir leknanna voru farnir ad hringja i mig og lata
mig vita strax og adgerdinni lauk, til pess ad ég gati pa fert
foreldrunum fréttirnar*.

Sem betur fer voru gledifréttirnar fleiri en sorgarfréttirnar
og segist Jon hafa ordid vitni ad fjolmorgum kraftaverkum.
,,Pad komu idulega born sem voru hreinlega vid daudans dyr
og mjog tvisynt hvort haegt veri ad bjarga peim en { miklu
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fleiri tilfellum tokst pad en ekki,” segir
hann. ,,Pad var hins vegar alltaf eitthvad
um ad verr for og atakanlegt pegar somu
bornin voru ad koma aftur og aftur til
adgerda.”

Fjolbreytt starf

Jon var ekki bara prestur sjuklinga
sem komu til adgerda. Hann stundadi
einnig almenn preststorf { London um
20 ara skeid. ,,Pad ma segja ad af pess-
um 20 arum hafi starf mitt 10 fyrstu arin
einkennst af adstod vid sjiklinga, en ég
var fyrsti {slenski presturinn { London.
Pad var mjog mikilvagt fyrir Islendinga
4 svaedinu a0 geta haft eigin prest og
messur 4 {slensku en ég for miklu vidar.
Eg starfadi einnig { nigrannabyggdun-
um og 4 meginlandinu ef purfti og pa
sérstaklega { Luxemburg par sem var
mikid af Islendingum. Ef eitthvad kom
upp 4 var ég kalladur til og ferdadist
pess vegna mjog vida & pessum arum. Audvitad kynntist ég
gridarlega morgum og tel raunar ad pad sé ekki til pad sma-
porp 4 Islandi ad ég pekki ekki einhvern par og pessi kynni
eru mér dyrmeat. En &g var einnig starfsmadur sendiradsins
og pegar sjuklingum fekkadi battust vid onnur storf & peim
vettvangi.*

Eftir langt starf eru margir atburdir Joni minnisstedir.
,.Mig langar til ad minnast sérstaklega & Halldor Halldorsson,

sem var fyrsti hjartapegi okkar Islendinga. Halldor er talandi
demi um gridarlega mikinn og gddan arangur en hann hefdi
aldrei getad lifad edlilegu lifi an hjartans og lungnanna sem
hann fékk,” segir Jon. ,,Pegar hann kom { adgerdina var hann
4 hradri nidurleid og pad var storkostlegt ad fylgjast med hon-
um hressast og komast til pess bata ad geta lifad edlilegu lifi.

Neistinn
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Eg kynntist Halldori vel og hann er mér sem sonur { dag og
hefur eignast tvd born.*

Aldrei fri

Jon segir ad po svo starfid hafi verid sér anegjulegt og
fjolbreytt, hafi po alagid verid talsvert. ,,Ef madur setur petta
i samhengi vid starfid hér heima, vegur pad ef til vill pyngst
ad madur var alltaf 4 vakt og enginn sem gat leyst mann
af, segir hann. ,,pad var
alltaf von 4 pvi ad lenda
i atkalli og enginn akved-
inn fridagur. Eg tok mér
sumarfri og pa kom ein-
hver fra Islandi til ad
leysa mig af en alla adra
daga var ég a vakt. ,,

Jon kom heim arid
2003 og tdk vid starfi
vigslubiskups & Holum.
Par hefur hann yfirum-
sjon  med kristnihaldi
i mjog storu umdaemi,
sem ner allt fra Isafjarda-
djapi ad nordan og aust-
ur 1 Alftafjord.

»EBg sit & Holum og
hef umsjon med dom-
kirkjunni par. Skrifstofa
min er i Audunarstofu
og hlutverk mitt er fyrst
og fremst ad orva folk til
starfa og vera til halds og trausts. Eg er lika virkur { kirkju-
stjorninni, sit m.a. biskupafundi dsamt biskupi Islands og
vigslubiskupi Skalholtsstiftis og er talsvert & ferdinni bzdi
um umdemid og landid almennt. Petta starf mitt er erilsamt
eins og hid fyrra en po gjorolikt,” segir Jon Adalsteinn Bald-
vinsson ad lokum.



Mommuklabburinn.

i0 kollum hann petta mommuklabb p6 svo ad
\ / pabbar séu audvita lika velkomnir. Mommur hafa
kannski meiri porf fyrir svona kliibb, par eru ji
oftast meira heima med bornin og hafa kannski meiri porf til
ad tja sig, eins og einn pabbinn sagdi vid konuna sina pegar
hin var ad fara, heilt kvold!
,Um hvad getid pid ad tala um allan pennan tima?*

Klubburinn er fyrir allar mémmur (pabba) sem eiga born
med hjartagalla. bad getur verid gott ad reeda um veikindi
barnsins sins vi0 adra sem skilja okkur og hafa lent i svipadri
adstoou. bad er einmitt asteedan fyrir pvi a0 mommuklibbur-
inn var stofnadur; studningur, skilningur, radgjof og leid til
ad létta 4 tilfinningum vardandi barnid og veikindin. Svo ekki
sé talad um pad hversu skemmtilegt er ad hittast og spjalla.
bag er kjorid fyrir nyjar mémmur med hjartabdrn ad meta og
kynnast peim sem hafa reynslu. Pad er mjog mikilveegt ad
moémmurnar einangrist ekki heima med bornin og vid viljum
studla ad g6du sambandi milli madra med svipada reynslu til
ad koma i veg fyrir slikt.

Ymislegt framundan

Pad eru mommur 4 6llum aldri sem koma 4 fundi og hefur
alltaf verid agetis mating. Vid hofum badi haft fundi med
og 4n barna. Hvort tveggja heppnadist mjog vel og verdur
haldid 4fram ad halda fundi med mismunandi formi. Tmislegt
er 4 dofinni hja klabbnum. M.a. var okkur bodid { Fjolskyldu
og hisdyragardinn lok mai , SS gaf okkur pulsur, Myllan
gaf okkur pylsubraud og Vifilfell Svala og gos. Pad er svo

aldrei ad vita nema vid faum
einhvern fyrirlesara til okkar
i haust.

Pess ma geta ad Bara Sig-
urjonsdottir, sem vinnur {
hjartateymi & barnaspitalanum,
hefur starfad med klibbnum
fra upphafi og var hiin ein af peim sem kom kliibbnum { gang.
A sidasta fundi kom svo nyradinn félagsradgjafi SIBS, Marfa
Jonsdottir, til okkar.

Han @tlar ad halda 4fram ad vera med okkur og er pad
mikill styrkur fyrir okkur ad fa hana. Ad par sjai sér fert {
ad meta og reda malin vid okkur er mikill fengur fyrir okk-
ur mommurnar pvi ad par hafa badar mjog mikla reynslu a
synu svioi.

Fylgist med dagskranni

Pad er um ad gera ad mta svo bara a fundina, en peir eru
auglystir & heimasiou Neistans www.neistinn.is.

Einnig getid pid sent pdst & pennar@simnet.is (Berglind
Sig.) og bedid um ad verda settar inn & postlista klabbsins. Pa
faid pid allar upplysingar um fundina ,,beint 1 &d*.

Starfsemi mommukliibbsins liggur nidri { sumar en hefst
aftur { byrjun september af fullum krafti ad Sidumdla 6, geng-

i0 inn ad aftan! Vonandi sjaum vid sem flesta par.

Berglind Sigurdardottir.

Radning felagsradgjafa

Gengid hefur verio fra radningu Mariu Jonsdottur
i starf félagsraogjafa fyrir SIBS og adildarfélog.

porf fyrir faglega adstod 1 pagu félagsmanna sinna,

1 morgum tilfellum adstod sem félagsradgjafi hefur
sérpekkingu a. Petta hefur m.a. verid til umfjollunar { félags-
malanefnd SIBS. Pvi var tekin 4kvordun um Marfu 4 skrif-
stofu SIBS til pjonustu vid félagsmenn adildarfélaga SIBS
og gert rad fyrir ad hin starfi { samstarfi vid félagsmalanefnd
SIBS. Oryrkjabandalag Islands hefur veitt styrk til pessa
verkefnis. Marfa hefur vidteka reynslu sem félagsradgjafi
og hefur m.a. sinnt med miklum séma folki med fotlun, sjuk-
lingum og fjolskyldum peirra. Auk pess hefur hiin reynslu af
namskeidahaldi og erlendum samstarfsverkefnum. Maria hef-
ur adsetur 1 hisnadi SIBS vid Sidumila 6 og mun { byrjun
starfa 1 fimm klukkustundir { viku. B&di verdur 10gd ahersla
a personulegan studning og uppfredslu um réttindamal. Latid
verdur reyna 4 hversu mikil porfin fyrir pjonustu pessa verdur
og a grundvelli hennar tekin afstada um framhaldio.

S tarfsmenn SIBS hafa i gegnum tidina ordid varir vid
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Pagd er von SIBS ad radn-
ing félagsradgjafa verdi
mikilvegur lidur { ad auka
pjonustu SIBS vid adildar-
félog sin til hagsbota fyrir
fjolmarga félagsmenn adild-
arfélaganna.

Maria mun fra byrjun aprilméanadar hafa vidveru & manu-
dogum fra kl. 12.00 til 17.00. Fram ad peim tima mun hn
vera & skrifstofunni eftir nAnara samkomulagi. Frekari upplys-
ingar gefur Helgi Hré0marsson { sima: 552-2150 og Maria
Jonsdottir, félagsradgjafi { sima: 699-4462. Tolvupostfang
Marfu verdur: maria@sibs.is

Stjorn Neistans hvetur félagsmenn sina ad notfeera sér
bessa goou pjonustu sem SIBS byour upp d.

Q]Oi.) Neistinn
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cerereeieeneeneennen.Netstinn pakkar fyrir

Reykjavik
Netbankinn
Nonnabiti

- Hafnarstreeti 11 - 101 R.vik
Nyi tonlistarskolinn.
Nyidn/Hardkornadekk hf.
Nyja kdkuhusid Kringlunni
Ofeigur Gullsmidja ehf.
Papyrus-innrémmun ehf
Passamyndir ehf.
Pelsinn verslun
Petrina Rés Karlsdottir

- Loggiltur skjalapydandi
Pipar og salt
Pizzahollin hf.
Prentgardur

Haskolafidlritun ehf.
Pustverksteedid Fjodrin
Pokkun og flutningar sf.
R.J. Verkfreedingar ehf.
Rafidnadarskalinn
Rafstilling ehf.
Rafteikning hf. Verkfraedistofa
Rafteekjaverslun islands hf.
Rafteeknipjonusta Trausta ehf.
Rafvorur ehf.
Raf6rninn ehf.
Rakarastofan sf.
Radgjof og efnahagsspar ehf.
Reiknistofa bankanna
Renniverkstaedi Agis
Reykjavikurhdfn
Réttarholtsskoli
Réttingaverk ehf.
Rikisutvarpid Kynningardeild
RST net ehf
Raestivorur
S.B.S. innréttingar
S.i.B.S.
Samfylkingin
Samson ehf.
Samtré ehf.
Sjavargalleri ehf
Sjémannaheimilié Orkin
Sjukrapjélfun Artinshéfoa sf.

Sjukrapjalfun Hédins i Mjédd
Skipamalning ehf.
Skélphreinsun Asgeirs
Skulason & Jonsson ehf.
Skyggna-Myndverk ehf.
Skyrr hf.
Slokkvilio
Hofudborgarsvaedisins
Smith & Norland hf.
Smur og dekkjapjonusta
Breidholts hf.
Sorpa
Sélbadstofa Arbasjar
Spor ehf.
Sprinkler-pipulagnir ehf.
Stansverk ehf. Mosfellsbae
Stilling hf.
Stjarnan ehf.
Straumur ehf.
Sveinbjérn Sigurdsson ehf.
Svidsmyndir ehf.
Svipmyndir
Sokkull ehf.
Sdéngskolinn i Reykjavik
Talnakdédnnun
Tandur hf.
Tannleeknastofa Fridgerdar
Samuelsdottur
Tannleeknastofa
Gudrtnar Olafsdéttur
Tannleeknastofa
Ragnars M. Traustasonar
Tannleeknastofan Stigahlid 44
Teiknistofan Odinstorgi sf.
Teiknivangur
Timor ehf.
Tiskuvoruverslunin Flash
Trésmidja
Magnusar F. Jonssonar sf.
Trésmidjan Kompaniid hf.
Tryggingastofnun rikisins
Tolvar ehf.
Uppdeeling ehf.
Utfararstofa Islands ehf.
Utfararstofa kirkjugardanna

Utflutningsrad Islands

Trade Council of Iceland
Utvarpssvid islenska

Utvarpsfélagsins
Valholl fasteignasala ehf.
Veidihusid Sakka ehf.
Veitingahusid Austurvoliur
Veitingahusid

Siggi Hall & Odinsvéum
Verkfraedistofan Afl hf.
Verkfraedistofan VIK ehf.
Verslunin Frida freenka ehf.
Verslunin Skerjaver
Verslunin Storkurinn
Verzlunarmannafélag

Reykjavikur
Vélaleiga Einars H.

Péturssonar hf.
Vélamidstod ehf.

Vélar og skip ehf.

Véltaekni hf.

Vélvik ehf.

Vid og Vid sf.

Vinnumalastofnun

Zippo umbodid

p. Porgrimsson & co.

Pakpappaverksmidjan ehf.

Pingvallaleid hf.

Préunarfélag Midborgarinnar

Pusund pjalir ehf.
umbodsskrifstofa listamanna

Pydingapjonusta Boga Arnars

Okuskdli S.G.

Aukin dkuréttindi ehf.
Seltjarnarnes
Blémastofan Eidistorgi ehf
Falleg GOIf ehf
Seltjarnarneskaupstadur
Seltjarnarneskirkja
Seevar bila og batarafmagn
TGM Radgjof
Vélavidgerdir hf.
Vokvateeki hf.

Vogar
V.P. Vélaverksteedid ehf.

studninginn

Koépavogur
Aalborg Portland 4 Islandi hf.
Alark arkitektar ehf.
Alpj6da Fjarfestingamidlunin
A. Gudmundsson ehf.
Barki ehf.
Bifreidastillingin ehf.
Bifreidaverkstaedi
Fridriks Olafssonar ehf.
Bifreidaverkstaedi
Képavogs ehf.
Bilamarkadurinn
Bilamalunin Bliki ehf
Biljiofur bifreidaverksteedi ehf.
Bilvogur ehf.
Blikksmidja Einars ehf.
Blom er list
Bokun sf. Endurskodun
Bon-Fus
Byggdapjonustan,
bokhald og radgjof
Byggingarfélagid Aspir ehf.
Dansskoli
Sigurdar Hakonarsonar
Debenhams Smaralind
DK Hugbunadur ehf.
Dukprydi sf.
Fasteignamidstddin
-Hus og hybyli ehf.
Félagspjonusta Képavogs
Flotmur ehf.
G.T. Oskarsson ehf.
Gott feedi ehf.
Hargreidslu og rakarastofan
Hera
Hegas ehf.
Hjartavernd
Hoépferdabilar
Teits Jonassonar ehf.
Husaklaedning ehf.
Innvidir -Valdberg ehf.
islandsspil sf.
islenska pokkunarfélagid ehf
[sstart ehf
J.S. Veitingar

ELT,

www.delta.is
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Fra Nordurlandapinginu i

bingio hdfst med kvoldverdarbodi d fostudagskvoldi.
Hinn nyi formadur samtakanna { Svipjod Tomas Oberg baud
alla velkomna og kynnti pdtttakendur.

Kynning patttakenda

sem er rannsokn 4 porfum foreldra barna sem
greind hafa verid med HLHS. Petta verkefni er
hluti af sterra verkefni sem unnid er med sjikdomsgreining-
arteymum.
Seinna verkefnid sem hann kynnti var: ,,Sétt hjartbarn
1 rorelse/Activate children with heart disease® eda virkjum
born med hjartasjikdoma til ad auka sjalfstraust og félags-
tengsl peirra.

Peter frd Svipjod kynnti tvd ny verkefni - HLHS,

I Svipj6d eru na 1 skodun heildarleidarvisar vegna med-
hondlunar barna med hjartasjikdoma.

Einnig greindi Peter frd pvi ad mikil vinna hefdi farid {
ad greina endurh&fingu og félagstengsl barna med hjartasjik-
doma.

Fjolda félaga i norrzenu samtokunum.
Svipjod: 5500 einstaklingar par af 1800
born/unglingar.
med hjartasjokddma.
Noregur: 4500 einstaklingar par af 1400
born/unglingar.
Danmork: 3600 einstaklingar par af 900
born/unglingar.
Finnland: 1800 fjolskyldur
Island: 200 fjolskyldur, raimlega.

Danmork

Cristian frd Danmorku sagdi donsku samtokin ekki vera
med skrifstofu en 6ll vinna er { sjalfbodavinnu. Velta samtak-
anna var 800.000 danskar kronur & sidasta ari. Rikio latur
samtokunum 1 té 100.000 danskar kronur arlega og samtokin
eru ad leita ad studningsadilum. Kim Osterby er formadur
petta arid og tekur hann vid af Palle Feldtborg.

Hin hefobundna ,,Familjekursusen® for fram yfir helgi
med patttoku 90 fjolskyldna. Einnig toku pétt salfredingar,
naringarfredingar og adrir sem styrou og toku pétt { hdpum-
redum.

Mobdursamtokin eru 1 gddum tengslum vid samtokin
og hafa medal annars adstodad vid gerd bokar par sem eru
jakvadar sogur sem sérstaklega eru ®tladar 0fum og dGmm-
um.

SI. haust var Ronald McDonald hiis opnad { Kaupmanna-
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hofn. Sidast en ekki sist hafa samtokin ahuga 4 pvi ad byrja
med sérverkefni sem midar ad pvi ad hjalpa systkinum barna
sem latist hafa Gr hjartasjokdomum.

Noregur

Marta fra Noregi sagdi fra pvi ad stjorn peirra a landsvisu
samanstedi af 9 félogum ar 19 hérudum. Stjornin ynni ad
politiskum malum 4 medan félogin innan héradanna s&u um
verkefni félaga. Eitt af mikilvegari verkefnum varu hisned-
ismal. Stjornvold hefdu synt malinu skilning en engar fram-
kvemdir sejust enn sem komid veri.

I Noregi eru einkum tvo sjukrahts par sem hjartaadgerdir
eru framkvemdar 4 bornum. I Bergen par sem um pad bil 60-
70 adgerdir eru framkvamdar arlega og { Oslo par sem pau
varu 200-250. Hid opinbera hefur samt hug 4 pvi ad sameina
i eitt sjukrahds til ad na nidur kostnadi en ekki eru allir séttir
vid pad.

Sumarb@dir med klettaklifri og sundlaug hafa verid skipu-
lagdar fyrir 35 unglingar 4 aldreinum 14-18 4ra. Fimm mot
med fjolskyldum barna sem latin eru hafa verid skipulogd.

Samtokin hafa unnid ad pvi dsamt stjornvoldum ad byggja
Ronald McDonald his { Oslo.

Pridja laugardag i september var dagur hjartveikra barna
en pann dag var mikil kynning 4 adstedum peirra.

Fundurinn reeddi fjolda adgerda og skurdlekna i hverju
landi fyrir sig.

Meoalfjoldi adgerda og fjoldi skurdlaekna.

Gautaborg 300 3
Lundur 350 4
Kaupmannahofn 250 1
Arhus ? 2
Oslo 250 4
Bergen 60 1
Helsingfors 350 242
Reykjavik 40 1
Island

Valur fra Islandi sagdi fra pvi ad samtokin hefdu skipu-
lagt jolaball og sumarferd fyrir krakkana. Hann sagdi einnig
fra pvi ad Neistinn geti ekki tekid patt { Nordurlandabidum
petta arid. Neistinn hefur gefid Barnaspitala Hringsins 10
leikjatolvur og 200.000 s@nskar kronur til tekjakaupa. Sig-
por Samielsson er formadur Neistans og Valur sagoi fra pvi
ad modursamtokin hefdu verid til mikillar adstodar. Neistinn
@tlar ad gefa Gt kynningarblad fljotlega.

( ) Neistinn
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Finnland

Patricia fra Finnlandi sagdi fra pvi ad félagio hefoi att
erfitt. Nytt starfsfolk er nti &4 adalskrifstofunni en par eru 3
starfsmenn 1 fullri vinnu og einn { hlutastarfi. 21 svedi eiga
fulltrda { samtokunum. Hian segir modursamtokin ekki veita
peim studning og samskipti par 4 milli eru stird.

Tvear barnabakur hafa verid gefnar it petta arid og nokk-
ud hefur verid gert af pvi ad safna fé.

Unglingabdir 2003

Malin sagdi fra pvi hvernig starfid { unglingabtdum hefdi
verid og kynnti badirnar 2004 par sem pemad verdu: ,,Hvern-
ig er ad vera ungmenni med medfeddan hjartasjikdom?
Badirnar munu verda i Nyvagar i Lofoten i Nordur Noregi,
dagana 24.7 - 31.7. Par verdur bodid upp a fjallaklifur, sjoferd-
ir, vikingat@ra, veidimennsku og fleira.

Allar frekari upplysingar er ad finna 4
www.fthb.no/fylkeslag/ungdom og hagt er ad senda fyrir-
spurnir til lofoten@ffhb.no.

Fra GUCH i Gautaborg

Dr. Peter Eriksson, systir Gunilla Andulv og Dr. Hrodmar
Helgason 06ll fra spitalanum  Gautaborg fluttu erindi par sem
pau sogdu fra starfi sinu fra alheimslegu, pjodlegu og nordur-
landasjonarhorni.

Qo

Neistinn
L. thl 1.drg, 2004

Gautaborg 1 oktober 2003

A deildinni eru 2 ritarar og
pangad koma um pad bil 950
sjuklingar i 500 heimsoknir
arlega.

Fyrirmynd sjokrahtssins
er: Eitt model sem pydir ein
heimsokn, einn laknir, ein
skilabod.

Vefsida GUCH er
www.guch.nu.

Hrodmar sagdi fra pvi
hvernig tekid veri & malum a
Islandi og ad hans framtidar-
syn veri ad byggja upp GUCH
einingu hér.

Ronald
McDonald his

Eftir morgunverd 4 sunnu-
dagsmorgun var farid { Ronald
Mcdonald htis nalegt sjikra-
hisinu. Marfa Ericsson for-
stodukona sagdi sogu hissins,
arkitektr og byggingarefni en
pess er gett ad engin ofn@misvaldandi efni séu notud.

Flestir gestir hssins tilheyra fjolskyldum barna med
hjartasjokdoma. Nylega lauk verkefni sem kallad var
wsystkinaumonnun®. Um pad bil 50 sjalfbodalidar vinna ad
ymsum verkefnum 1 h@isinu.

Ronald Mc Donald hiisin eru byggd a styrkjum fra Mc.
Donalds veitingakedjunni.

Mjog gott er fyrir adila fra Neistanum ad s@kja ping med
systurfélogum eins og petta, pad er alltaf gott ad geta midlad
af pvi sem vid erum ad gera og fradast 1 leidinni hvad um er
ad vera { hinum Iondunum.

bdtttakendur i rddstefnunni

Marte Jystad Noregur
Therese Johannesen Noregur
Annie Bjornarheim Noregur
Christian Louby Danmork
Iben Helth Louby Danmork
Patricia Heikkila Finnland
Katja Sahla Finnland
Valur Stefdnsson Island
Heiobjort Hadardottir Island
Thomas Oberg Svipjoo
Malin Berghammer Svipjoo
Peter Nordqvist Svipjoo
Marianne Bjornsdotter — Svipjoo.
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elgina 11. - 13. jalf 2003 var arleg sumarferd Neistans

Hhaldin. AQ pessu sinni var farid ad Ulfljotsvatni. Mikid

S u M A R F E RD var gert sér til skemmtunar, farid { ymsa leiki og einnig
héldu krakkarnir 6gleymanlega leiksyningu fyrir foreldrana. Sullu-

pollurinn hafdi mikid addrattarafl fyrir krakkana og busludu pau

mikid. Pegar kom ad sameiginlegu grillhatidinni pa voru vedurgud-
Styrktarfélagar sumarferoarinnar voru: irnir ekki hlidhollir og vard ad grilla undir nokkrum regnhlifum.
Vifilfell bratt fyrir pad var petta hin mesta skemmtun og smakkadist matur-
NETTO inn alveg frabarlega. Pessi sumarferd er ordin hefd hja félaginu og
Breioholtsbakart ogleymanleg skemmtun jafnt fyrir born sem fullordna.

Ky eustian




ceeereeieeneeneennenc.Netstinn pakkar fyrir studninginn

Kopavogur

Jarokraftur ehf

Jaro sf.

Jarnsmidja Odins ehf.
Ketill ehf - Bilaverkstaedid
afram gengur

Klaedning ehf.
Képavogsskoli

Kristinn Ragnarsson

- Arkitektar ehf.

Kriunes ehf.

Ljésvakinn ehf.

M.A. Eiriksson hf.
Modurast - Mjaltavélaleiga
Pipulagnaverktakar ehf.
Point & Islandi ehf.

Polyto

Reynir bakari ehf.
Réttingaverksteedi Hjartar
Smidjan sf.

Smurstddin Stoérahjalla ehf.
Sonda ehf.

Stanislas Bohic gardarkitekt
Stalhurdir ehf

Steinsmidjan S. Helgason ehf.

Stjérnublikk hf.
Seetir Séfar ehf.
Tiskuverslunin Rita
Tréfag ehf.
Verkfreedistofa

Bjorns Olafssonar hf.
Verkfraedistofan Hamraborg
Vélaleiga Auberts
www.mannval.is
Gardabeer
Alverk ehf.
Bitabeer ehf.
Hédinn Schindler Iyftur hf.
Hirzlan ehf
[tem ehf heildverslun
[safoldarprentsmidja ehf.
Kjartan Magnusson hf.
Tannhjél ehf.
Uppfylling sf.
Vidalinskirkja i Gardasokn

Wiirth & [slandi hf.

Hafnarfjordur

Arnarprent

Bedco & Mathiesen ehf.

Bilaréttingar Pors

Blatun ehf.

Byggingafélagid Sandfell ehf

Dalakofinn sf. - Firdi

Eirikur og Einar Valur hf.

Elding Hvalaskodun

Ferskfiskur ehf.

Fjorukrain hf. Fjorugardurinn

Framtak - Blossi ehf.

Hafdal hf.

Hagtak hf.

Heidar Jonsson, jarnsmidi

Hvalur hf.

Kaupping Bunadarbanki hf.
v/Hafnarfjardar

Kerfi ehf.

Kjarnavorur hf.

KM Byggingar

Leikbaer ehf.

Nysir hf.

Rafran ehf.

Spennubreytar

Stalbitar ehf

Stod ehf. - Stodteekjasmiodi

Sudurverk hf.

Suzuki umbodid ehf

Te og kaffi

Utvik ehf.

Verkalydsfélagio Hlif

Verkfraedipjonusta
Joéhanns G. Bergpoérssonar

Verkpjénusta Kristjans

Vélamadurinn ehf.

Voérubilasttd Hafnarfjardar ehf

Bessastadahreppur

Alftanesskoli

Bessastadahreppur

islensk lifeyrisradgjof ehf.

Keflavik
B.B. skilti
Bilageymslan Alex ehf.
bilahts og Motel
Eldvarnir ehf. slokkviteekja-
pjonusta Sudurnesja
Fagtré ehf.
Fasteignasalan Asberg.
Fiskbudin Fiskbeer
Happdraetti S.[.B.S.
Hja Onnu
Husagerdin ehf.
Idnsveinafélag Sudurnesja
Innrémmun Sudurnesja
Isfoss ehf
K- sport
Malbikunarstod
Sudurnesja ehf
Nordurvor - FET ehf.
Radiékjallarinn hf.
Rafeindateekni sf.
Rain
Reykjanesbeer
Samkaup hf
Skipting ehf.
Tannlasknastofa
Einars og Kiristinar
Trésmidaverkstaedi
Stefans og Ara sf.
Umbrot ehf.
Varmamot ehf.
Verkfreedistofa
Sudurnesja ehf.
Verslunarmannafélag
Sudurnesja
Pjonustumidstodin
Husafelli ehf.
Okuleidir
Keflavikurflugvollur
islandica hf.

- Flugst6d Leifs Eirikssonar

Grindavik
Hjolbardaverkstaedi
Grindavikur
Bokasafn Grindavikur
Sandgerdi
Pllsinn Avintyrahts
Skinnfiskur ehf.
Verkalyds- og
sjomannafélag Sandgerdis
Gardur
Bifreidaverkstaedi
Sigurdar Gudmundssonar
Raftyran sf.
Sveitarfélagid Gardur
\on ehf.
Njardvik
AA haprystipvottur ehf.
Hitaveita Sudurnesja
Pustpjonusta Bjarkars
Rafmuli ehf.
Rafverkstaedi I.B. ehf
Rekstrarpjonustan
Gunnar Pérarinsson
Renniverkstaedi
Jens Témassonar ehf.
Stapinn
Mosfellsbaer
Arnarborg
Alafoss Verktakar ehf.
Berga - Sandblastur ehf.
Eyjolfur Sigurdsson ehf.
Gunnar og Kjartan
Nyja bilasmidjan hf
Pizzabeer ehf.
Reykjalundur
Akranes
Akranesdeild
Rauda Kross [slands
Axel Sveinbjérnsson ehf.
B.O.B. sfvinnuvélar
Bifreidastdd b.p.p. ehf.
Bjarmar ehf.
Dvalarheimilid Hofoi
Haraldur B6dvarsson hf.
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Dansinni fyrsta saeti

rnar Georgsson er 16 ara. Venjulegur hraustur
Aog duglegur unglingur med morg ahugamal en
stersta ahugamal hans er po dans.

»EBg @fi { dansdeild IR, segir Arnar. ,,Eg hef @ft fra pvi
ég var 4 ara gamall en pa var ég settur { dansnam og botti
pad svo skemmtilegt ad ég hef ekki viljad hatta. Eg hef skipt
privegis um domu 4 pessum 12 4rum og dansa mest sam-
kvemisdansa.”

bPegar Arnar var sméabarn greindist hann med alvarlegan
hjartagalla, Tetralogy of Fallot. Hann purfti ad fara { uppskurd
tveggja manada og aftur 13 manada.

16

,,Bg for fyrst Gt pegar ég var tveggja manada gamall en
pa for ég { bradbirgda adgerd, pvi ég var svo veikur ad peir
treystu mér ekki f fullnadaradgerd. Eg var ansi veikur en eftir
fullnadaradgerdina hef ég verid mjog hraustur.”

Arnar man ekkert eftir adgerdunum eda ferdunum til
atlanda par sem hann var svo litill en hefur aldrei talid sig
sjukling par sem vel tokst ad gera vid gallann & sinum tima.

,,0rid eftir adgerdina er pad eina sem minnir mig & ad ég
hafi fedst med hjartagalla® segir hann.

Hann er kraftmikill og duglegur og stundadi fotbolta
asamt dansinum, en par sem mikill tfmi for { dansafingar vard
hann ad velja & milli dansins og fotboltans p6 dansinn sé hans
adalahugamal. Hann 4 prja systkini og segist ekki hafa akved-
i0 hvad hann vill verda pegar hann verdur fullordinn.

,.Kannski rafvirki,” segir hann. ,,Afi minn er rafvirki og ég
hef gaman af pvi ad eiga vid rafmagn. Audvitad vari skemmti-
legt ad geta helgad sig dansinum en hér 4 landi er pad ekki
raunhaft pvi midur.”

Uppahaldslid Arnars { fotbolta er Real Madrid og hann
segist vera al@ta a tonlist. Afingarnar taka mikinn tima pvi
hann &fir fjora daga vikunnar, tvo tfma { senn.

,Nana er ég ad hugsa um ad klara 10. bekkinn og svo
bara naestu skref,” segir Arnar sem er gott demi um pad hvad
natima leknavisindi geta breytt miklu.

Arnar hefur ordid tvisvar sinnum Islandsmeistari 1 sigild-
um samkvaemisdonsum, 12 ara og 15 ara, med domunni sinni,
henni Tinnu Rut og pau hafa farid margar ferdir erlendis til ad
keppa og ®fa dans. Sidast { oktober unnu pau keppni { Noregi
og voru { 6dru sati 1 febraar a Irlandi.

Pess ma lika geta ad Arnar 4 lika hesta og reynir ad fara
eins oft og hann getur & milli dansafinga 4 hestbak, og hann
hefur verid 1 sveit sidastlidin prji sumur { Borgarfirdi. Hann
fer { jalf og er um pad bil fimm vikur { frii frd dansefinum
og fer 1 heyskap.

Neistinn
1. bl 1.drg, 2084
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cerereeieeneeneennen.Netstinn pakkar fyrir

Akranes
Heimagisting Olinu Jénsdéttur
Logfreedistofa
Vesturlands ehf.
Méalningarpjonustan hf.
Skagaverk ehf.
Smurstddin Akranesi sf.
Trésmidjan Kjolur ehf.
Ura- og skartgripaverslun
Gudmundar B. H
Vélsmidja Olafs R.
Guojonssonar ehf.
AEQir ehf.
Borgarnes
Bilasala Vesturlands sf.
Borgarbyggd
Borgarnes kjotvorur ehf.
Borgarverk ehf.
Dvalarheimili aldradra
Ensku husin vid Langa,
Gistiheimili
Framkd&llunarpjonustan ehf.
Gistihusid Langaholt
Kolbeinsstadahreppur
Skorradalshreppur
Sparisjodur Myrasyslu
Seemundur Sigmundsson ehf.
Vegamot - Pjonustumidstddin
Vélaverksteedi Kristjans ehf.
Borgarfjardarsveit
Borgarfjardarsveit
Heimskringla Reykholti ehf.
Stykkishélmur
Haotel Stykkisholmur
Sdlborg ehf.
Flatey a Breidafirdi
Ferdapjonusta Flateyjar
Grundarfjérdur
Bensinstddin Grundafirdi
Ragnar og Asgeir ehf.
RKi Grundarfiardardeild
Olafsvik
Bilnes
Fiskidjan Bylgja ehf.

Hellissandur

Hradfrystihis Hellissands hf.

Sjavaridjan Rifi hf.

Budardalur

Mijolkursamlagid Budardal

isafjérour

Gamla bakarii hf.

Heilsugasslustodin & isafirdi

isfang hf.

Kjolur ehf.

Loggiltir endurskodendur
Vestfioroum ehf.

Loégsyn hf.

Mijolkursamlag isfirdinga

Myndas ljosmyndastofa

Pizza 67 Isafirdi

Syslumadurinn & isafirdi

Teeknipjonusta Vestfiarda ehf.

Bolungarvik
Bakkavik hf
Sparisjédur Bolungarvikur
Utgerdarfélagid Os ehtf.
Verkalyds- og sjomannafélag
Bolungarvikur
Sudavik
Sudavikurhreppur
Sudavikurskoli
Patreksfjordur
Fiskvon ehf.
Hotel Flokalundur
Vesturbyggd
Talknafjérour
Bokhaldsstofan Talknafirdi
Téalknafjardarhreppur
Bildudalur
Tonlistasafnsafn
Jons Kr. Olafssonar
-Melddiur minninganna
Pingeyri
Nordurborg
Bru
Basjarhreppur
Rosa Josepsdottir
Stadarskali

Hoélmavik
Broddaneshreppur
Grundaras ehf.
Sparisjodur Strandamanna
Syslumadurinn & Hélmavik
Hvammstangi
Ferdapjonustan Deeli, Vididal
Hunaping vestra
Hunaping vestra v/ Békasafns
Reidskoli Reynis
Veidifélag Arnarvatnsheidar

og Tvidaegru
Blénduos
Bolstadarhlidarhreppur
Félagsheimili® Blondudsi ehf.
Gisli Palsson
Ldgmannsstofa

Stefans Olafs ehf.
Sumarhus - Gladheimar

s: 898-1832
Sveinsstadahreppur
Svinavatnshreppur
Skagastrénd
Hofdahreppur
Skagabyggd
Trésmidaverkstaedi

Helga Gunnarssonar
Saudarkroékur
Arskoli
Holalax hf.
Kaupfélag Skagdfirdinga
Kroksverk hf.
Leidbeiningarmidstdain
List - Kunst ehf.
Stod ehf  verkfreedistofa
Sveitarfélagid Skagafjorour
Videdsport ehf.
Varmahlid
Ferdapjonustan Bakkaflot
Hestasport

- AEvintyraferdir ehf.
Siglufjérdur
Siglufiardarkaupstadur

studninginn

Akureyri
Akureyrarbaer
Akureyrarkirkja
Arkitektastofa
Svans Eirikssonar
Arnarfell
Arszell Magnutsson
Bautinn
Bifreidaverksteedi
Sig. Valdimarssonar ehf.
Bifreidaverksteedio
Baugsbot ehf.
Bokabud Jonasar sf.
Bokhaldspjonusta
Birgis Marindssonar
Efling sjukrapjalfun ehf.
Félag malmidnadarmanna
Akureyri
Félag verslunar
- og skrifstofufélks
Gersemi Prostur ehf.
v/Blaa Kannan
Greifinn hf.
Hafnarsamlag Nordurlands
Hnyfill ehf.
K.B. balstrun
Kaldbakur ehf.
Loégmannsstofa
Hreins Palssonar
Malbikun KM
Nomaco sf.
Nordurmjolk
P. Alfredsson ehf.
Passion ehf.
Raflagnaverkstaedid Gloi sf.
Samherii hf.
Sjalfsbjérg
SIM ehf
Sjukrapjalfunin
Sparisjodur Nordlendinga
Sveitahotelid
Sveinbjarnargerdi
Tannlaeknahusio sf.
Arni Pall, Erling, Ingvi Jén

(HuYFIA

GlaxoSmithKline
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Brynjar Oli Aglstsson

hospitallet { Noregi. Hans var bedid med gledi og

eftirventingu en strax kom 1 1jos ad eitthvad var
ad. Litli drengurinn var blar &4 horund og 1jost ad hann fékk
ekki naegt strefni. Vid tok long bid eftir bata, bid eftir adgero-
um og bid eftir heimfor til Islands.

l itill drengur faddist { byrjun jali 2001 & Riks-

Foreldrar litla drengsins, sem heitir reyndar Brynjar Oli
Aglstsson, eru pau Agiast Hilmarson og Berglind Sigurd-
ardottir. Pau hafa fra upphafi haldid Gti heimasidu par sem
fylgjast ma med lifi Brynjars, allt fra fedingu og til dagsins
i dag. Sl6din a siduna er:http:/frontpage.simnet.is/pennar/brynjar.
htm og { gulu reitunum eru smabrot af sidunni.

Brynjar litli reyndist vera med sjukdom sem heitir Tetra-
logy of Fallot en pad er alvarlegur hjartasjikdomur sem parfn-
ast uppskurda. Hann hefur nad sér ad mestu leyti og er ni eins
og hver annar lifsgladur gutti, leikur sér og a fjolda vina.

}23.07.01.. Dagur 1. Mdnudagur.
g f&dist klukkan 20:48, 4815gr. ad byngd og 54cm
em maldu mig en mamma og
kkl/ alveg sammala bvi ég var
n Edda stora systir en ekki feitar og

pabbi voru eiginlega e
byngri heldur e
han var 57¢m,

iI;Zlg var rgsalega blar & horundip begar ég kom 1 heim-
aan b/anmg 2116 laeknan.a grunadi strax ad eitthyagd veri
MEr $vo €g var tekinn beint inn til rannsoknar:

,,Vi0 vorum a
heimleid fra Noregi pegar Brynjar feddist en st heimferd
drost nokkud,” segir modir hans, Berglind Sigurdardottir.
,Fyrir attum vid eina telpu sem nd er ad verda 9 ara og aud-
vitad var petta erfitt fyrir hana lika. Systkinum veikra barna
er oft ytt svolitid til hlidar og pau eru sjaldnast midpunktur

athyglinnar. Vid hof-
um reynt ad gata pess
a0 han fai sitt, einkum
eftir ad ég for ad lesa
um systkina veikra
barna.”

. bridjudagur. e T
03.07.01. Dagur Z Sk';éi mig. AD lokum segja peir

ir skoda o ' :
Lﬁ)ﬁag;rr;bmmu ad peir séu banir ad komast a0 pvi
a P4 b4 Z
I:@ mestu leyti hvad s€ ad hja mer. .
med hjartagalla sem er tvfpaet.tur' i
" erll 3 VSD sem er gat 4 milli nedri hjartahvo e
SYOka aar nokkud sem kallast Pulmgnalatrea er}atl)lr i
hm:gea%ain sem 4 a0 feda blod fra hjartanu 0g Nt
er :
lungun virkar ekki.

Eg fa samt sem 43ur blod 1 lungun
en hvernig pad geris

¢ vita leknarnir ekki alveg.bl;)(i;,.i;3
j i
ra rad fyrir ad pad séu cinhverjar &dar st:,m o
%tereymir oftir en peir hafa ekki getad stadse

per. beir
i i finna
vilja setja mig { hjartaskonnun (praedingu) til ad f1
at ar pvi.

Berglind
er mjog satt vid 1ifid n og segir allt eins og best verdi 4 kosid.
Brynjar sé hress og katur og afskaplega sérstakur drengur.

,Hann er mjog proskadur andlega eins og langveik born
eru gjarnan,” segir han. ,,En hann er jafnframt mikill barattu-
madur og afskaplega lifsgladur. Pad ledist stundum ad mér
st hugsun ad hefdi hann ekki verid svona veikur, verum vid
med allt annad barn og s hugsun er mjog skritin.*

Afallid vid ad fa vitneskju um veikindi barnsins var mik-
i0 og segir Berglind pad hafa nalgast pad ad vera eins og
andlatsfregn. ,,Madur spyr sig aftur og aftur: Af hverju ég?
Vid hofoum rett pad oft & medgongunni ad ef eitthvad veri
ad, myndum vid geta tekid pvi en audvitad gerdum vid ekki
rad fyrir ad neitt veri
ad. Svo pegar fregnin
kom og oll veikindin {
kjolfario, potti okkur lif-
i0 eiginlega b@id. Nana
hugsum vid aftur & moti
bara um pad hvad lifid
sé dasamlegt.”

ERATE

Berglind segir pau
hafa kynnst fjolda folks
badi i Noregi og hér
heima, i tengslum vid
sjikdominn og legurnar
a sjokrahisunum.

»Pad hjalpar manni
mikid ad finna ad madur
er ekki einn { heimin-
um,* segir han.
,Foreldrar hjartveikra
barna eru oft ansi einan-
gardir og komast 1itid fra

Neistinn
1. 1hl. 1.drg. 2064
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med barninu pegar pad
er svona veikt er po mik-
ilsverdara og vid hofum
alveg ndg fyrir okkur,”
segir han. ,,Okkur er efst
i huga pakkletid fyrir ad
Brynjar skuli vera svo
heilbrigdur sem hann er
og pad hvad lifid er fra-
baert 4 allan hatt.*

pennar@simnet.is

Ykkar s®li og gladi
strakur Brynjar Oli.

bornunum pvi pau purfa stoduga umhyggju. Pad munar mann
miklu ad hafa einhvern félagsskap og ntina er ég { Mommu-
klibbnum nystofnada. Par hittumst vid madur hjartveiku

barnanna og spjollum saman.*

dagur.
4.07.01. Dagur 13. Laugar ; ) 1
IEg segi nf bara pad sama 0g sidast, €g ;r ennf;n(()irildé
4 a gjo npa so
élinni, ennpa a gjorgeslu 0g enn] : !
lrlr‘lljifvizil Eg er ennpa a0 sla hvert metid 4 faetur ooru {

pissumélunum.

Skurdlaeknirinn er
og tippar & a0 heegt verol ac
un eda seinast & manudaginn.

pokkalega anegdur med Arangurinn

5i a0 taka ondunarvélina a morg-

08.08.01 Dagur 38. Miodvikudagur. ) N
Loksins loksins. Eg er komin til Islands { fyrsta skifti.

Eg er kominn inn a Landspitalan/n 0g er/ med e{nka;
stofu med sjonvarpi 0g ollu. Spitalinn 1 N({regi va
ad visu miklu nyrri og flottari ;,n rr}aéur er po loksins
i im og bad er mikill afangi.

korél;nek;eaéeings t::ftir mig eftir flugio o,g parf aftur a?t
nota strefni. Laknarnir segja a6~ pad se alv?g nf)r{na
pvi ad eftir langa flugferd pa geti pad pu’rft i §ma tgna:.t
Ppad eru allir svo fegnir ad sja okkur hér heima. Go

a0 vera kominn.

Berglind segir kerfid hafa reynst sér vel og ad pau hafi
fengid alla pa adstod sem pau hafi purft 4 ad halda. Dagpen-
inga, ferdakostnad og fleira.

»Audvitad hefdum vid getad haft pad betra ef vid hefo-
um ekki misst svona mikid Gr vinnu en pad ad geta verid

16.april
bag er sko mikid veiiii { dag......pegar ég vaknadi { morg-
un var Edda Bjork systir komin heim 0g var ég mjog,
n?j(')g gladur. Og svo fékk ég ad fara upp & spitala ad
hitta Gulla og alla sem vinna bar og svo hitti ég meira
a§ segja hana Baru hjukku. Eg er biin ad vera eins og
bilud plata sidan ég kom heim pvi ég er bainn ad tuda
um pad ad fara til Gulla = sem byQir ad ég vilji fara upp
a spitalann, alveg stanslaust :) Gulli var anaegdur med
astandio 4 mér en pad var ekkert komid tr ofn@mispruf-
unum sem var tekid. Ja, og ég gleymdi ad segja ad ég
burfti ekkert sarefni 1 nott, frabeert, ekki satt?
Eg burfti svo ad fara upp a heilsugzslu og fa 12 man-
ada ungbarnasprautuna, ¢g er svolitid seinn 1 pessu. Og
svo fékk ég lungnasprautu en bad a ad hjalpa, vonandi,
lungunum minum. Eg var nti ekkert anz g0ur med pess-
ar stungur og oskradi mikid. Petta Iyf mé ekki gefa {
fyrr en 1 fyrsta lagi 2-3 4ra bornum svo pad er astedan
a0 ég var ekki biin a0 fa pbad. Pad er delt i mig stilum
ntna svo ég rjaki ekki upp { hita ef pad skyldi koma ein-
hver eftirkost af pessum sprautum. En fram af pessu hef
€g verid { mjog godum gir. Vid vonum pad besta.

(Zo_) Neistinn o
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Faghopur um
hjartveik born

bjonustu fyrir

og fjolskyldur

beirra a Barnaspitala Hringsins

Bdra starfar 1 hdlfu stoou d Barnaspitala Hringsins med faghdpi fyrir hjartveik
born og fjolskyldur peirra. Hiin kennir barnahjiikrun vio H.A og H. I. og vinnur
vid heimahjikrun langveikra barna d vegum T.R. Hiin leerdi hjikrun vio Hdskdla
Islands og lauk sidan meistaraprdf ¢ barnahjikrun frd University of British Col-
umbia [ Vancouver i Kanada drido 2001. [ pvi ndmi var megindherslan d hjikrun
langveikra barna og gerd pjonustudcetlana fyrir heilbrigdispjonustu (program
planning). [ Kanada kynntist hiin ymsum geroum af faghdpavinnu, t.d. samberi-

legu pvi starfi sem verio er ad kynna [ pessari grein.

hjikrunarfredingur, storf med pverfaglegu teymi

um pjonustu fyrir hjartveik born og fjolskyldur
peirra, & Barnaspitala Hringsins. Teymid, sem er undir stjorn
Gunnlaugs Sigfaissonar, hefur adsetur 4 gongudeild Barnaspit-
ala Hringsins. Pjonusta pess spannar allt ferlid, fra greiningu
sjukdomsins, hvort sem bornin eru inniliggjandi 4 deildum
spitalans eda heima hja foreldrum sinum. Pjonusta teymisins
nar pannig til allra deilda innan Barnaspitalans og til fagfolks
og foreldra utan spitalans. I faghopnum er hjikrunarfreding-
ur { halfu starfi og prir barnahjartaleknar og er alltaf einn af
peim & vakt, svokalladri hjartavakt. Helstu samstarfsadilar
teymisins eru n@ringarradgjafar og félagsradgjafar. Kann-

Fyrir um pad bil einu ari hof Bara Sigurjonsdottir

anir 4 erlendum sjikrahtisum hafa synt, ad pad er mun hag-
kvemara fyrir spitala ad 6ll umsjon og pjonusta akvedins
skjolstedingahdps sé sem mest 1 hondum somu adila. Med
pvi verdur til mikil sérpekking sem pa nytist nakvaemlega par

Sérfredingur { Barnahjikrun

Bara Sigurjonsdottir

sem hennar er porf.

Prounin sem hefur 4tt sér stad undanfarna aratugi er st ad
umodnnun langveikra barna og par & medal sumra hjartveikra
barna, hefur ad miklu leyti faerst yfir { heimahs til foreldr-
anna. Pad hefur synt sig ad ein besta leidin til ad mata slikri
proun {1 heilbrigdispjonustu er ad skipuleggja pjonustuna &
pann veg ad vera med 6fluga teymisvinnu sem heldur vel utan
um sinn skjolsstedingahdp og malefni peirra.

bverfagleg samvinna

Meginmarkmidid er alltaf ad reyna ad tryggja ad foreldra
fai alltaf pa bestu pjonustu sem heaegt er ad veita og par upp-
Iysingar og pann studning sem beir purfa 4 ad halda.

Pegar barn hefur verid greint med hjartagalla fer akved-
i0 ferli 1 gang samkvemt. pjonustudetlun fyrir fjolskyldu
hjartveiks barns. Med
pvi er reynt ad tryggja
ad allir fagadilar sem
purfa ad koma ad mal-
inu vinni vel saman til
pess ad foreldrar fai alla
pa pjonustu og upplys-
ingar sem peir eiga rétt
a réttum timapunkti. Til
atskyra litillega hvad
att er vid med pverfag-
legri samvinnu er hagt
ad segja ad foreldrar fai
upplysingar fra leknum
vardandi veikindi barns-
ins/hjartagallann  og
medferdina. Hjokrunar-
freedingur veitir jafndo-
um videigandi fraedslu
og studning og undirbyr
barnidogforeldranaund-
ir rannsoknir og adgero-

Neistinn
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ir. Neeringarradgjafar koma sidan ad peim malum er peirra
er porf vid og félagsradgjafar gefa foreldrum upplysingar um
réttindi peirra og fjarstudning vegna veikinda barns.

Starfsvio hjukrunarfraedings
i faghopnum

Starfsvid hjokrunarfreedings i faghopnum er { stodugri
proun. A spitalanum tek ég 4 moti bornum sem koma inn {
hjartaadgerdir, hjartapredingar, rannsoknir og eftirlit og fer
med peim og foreldrum peirra { gegn um undirbaningsferl-
i0. Pegar born leggjast inn 4 Barnaspitalann { hjartaadgerd
eda fara til Boston { hjartaadgerd, parf ad undirbtia b&di pau
og foreldra peirra vel, Eg tek patt { undirbGningnum asamt
hjartasérfredingunum og hjartaskurdlekninum med pvi ad
fara vandlega yfir allt ferlid. Eg syni foreldrunum medal ann-
ars myndamoppu par sem sést hvernig petta gengur allt fyrir
sig. Par ma til demis sja myndir af pvi hvernig bornin lita Gt
eftir adgerdina pvi mjog mikilvegt fyrir foreldrana ad hafa
hugmynd um hverju peir eiga von 4 til ad draga ar 6vissu og
kvida. Hér heima skodum vid spitalann, barnaskurddeildina,
skurddeildina og gjorgaesluna, ofl. og hvert skref { ferlinu er
reett. Hluti barnanna parf sidan ad fara til Boston { hjartaad-
gerd og tek ég patt { pvi asamt hjartasérfredingunum ad flytja
bornin erlendis til adgerdar. Pegar um er ad reda ferd til
Boston, syni ég myndir af sjukrahtisinu og kynni foreldrum
allar adstedur par ati. Fraedslan um undirbiining og medferd

i kringum hjartaadgerdirnar er pvi stor pattur { starfi minu,
hvort sem medferdin fer fram hér & Barnaspitala Hringsins
eda erlendis. Lokamarkmidid er alltaf ad barnid og foreldrarn-
ir séu eins vel undirblnir og hagt er, pvi pad hefur margsynt
sig a® med pvi ad vera med gddan undirblning og fredslu ad
kvidi foreldrana er minni og allt gengur betur.

Fjolbreytt starfssvio

Starfssvidid hjukrunarfreedingsins { faghopnum er fjol-
breytt. Pad felur { sér ad vera til stadar til ad veita upplysingar
og studning og hafa foreldrarnir greidan adgang ad hjukrunar-
freedingi teymisins { gegnum sima og eins geta peir komid {
vidtal ef peir 0ska eftir pvi. Eins hef ég tok 4 ad fara { vitjanir
heim til skjolstedinga teymisins ef 4 parf ad halda, t.d. til ad
taka sauma, eda raektanir, kenna foreldrum & lyfjagjafir, bolu-
setja, vigta og/eda meta astand og lidan barnsins Eg er { sam-
starfi vid hjikrunarfreedinga er starfa vid heilsugaeslu a lands-
byggdinni pegar & parf ad halda. Eins hef ég farid { leikskola
pegar hjartveik born hafa verid ad hefja sina skolagongu par
og leidbeint um sykingavarnir og umonnun. Petta eru oft vid-
kvemir einstaklingar og mikilvegt er ad geta vel ad hreinleti
og pvi er gamli gddi handpvotturinn alltaf gulls igildi.

Vid { faghopnum erum stodugt ad vinna ad gerd fraedslu-
efnis fyrir foreldra og fagfolk og kliniskar leidbeiningar fyrir
hjokrunarfredinga um umodnnun hjartveikra barna. Hlutverk
faghopsins er ad kynna og studla ad nytingu nyjustu pekk-
ingar & umodnnun og medferd hjartveikra barna. Ad lokum
er gaman ad geta pess, ad eitt
af pvi er ég hef verid ad vinna
ad i samstafi vid Neistann, er
stofnun  mommuklabbs  fyrir
madur hjartveikra barna. Hefur
pad starf gengid vel til pessa og
hafa undirtektirnar hja medrum
hafa verid godar. En rannsokn-
ir { barnahjikrun hafa synt ad
foreldrum er mikilvegur studn-
ingur fra 6drum foreldrum, p.e.
studningur { pvi ad pekkja og
geta rett vid adra foreldra sem
eru ad ganga { gegn um somu
eda svipada reynslu og Deir
sjalfir. Fundir pessa mommu-
klabbs eru auglystir reglulega &
heimasidu Neistans og eru allir
foreldrar hjartveikra barna vel-
komnir 4 fundina.

Hjartabornin bera mikla virdingu fyrir leknunum sinum og telja sig purfa
sampykki peirra fyrir ollu og vilja vera sem lengst undir peirra umsjon.

Hroomar: ,,Af hverju spyrou ad pvi?

Bjarki: ,,Eg vil vita hvenar ég hatti ad koma til pin.*
Hroomar atti vid pessu gott svar: ,,A medan p hefur barnid
i hjarta pinu, verdur pt hja mér.”

B jarki: ,,Hro60mar, hvenar hatti ég ad vera barn?

Neistinn
L. thl. 1.drg, 2064

Qo

alur Palmi hafoi gridarlegan dhuga 4 listflugi en
\ / vildi ekki hugsa um bad fyrr en hann hefdi spurt
Hrodmar hvort pad vaeri moguleiki. I einni heim-
sokninni herti hann upp hugann og spurdi: ,,Hré0mar, ma ég

fara 1 listflug?
,,Ha? sagdi Hro0mar. ,,Eg myndi nt frekar fara 1 teygjustokk!
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J()laballié okkar sivinsala var haldid 1 Seljakirkju 14.

V 4
desember. Metpitttaka var ad pessu sinni. HIjom-
sveit undir stjorn Péturs Bjarnasonar 1€k undir dans-
B ALL inum og ad sjalfsogdu metti jolasveinninn 4 svedid med
nammi handa 6llum. Ekki ma gleyma hladbordinu sem bak-

arahjonin 1 Breidholtsbakarii budu uppa.

Styrktaradilar jolaballsins voru:
Breioholtsbakari

Vifilfell

Noi Strius.

Seljakirkja

(35-) Neistinn
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ceeereeieeneeneennenc.Netstinn pakkar fyrir studninginn

Akureyri
Tannlaeknastofa

Ragnheidar Hansdottur
Trésmidjan Mogil ehf.
Trukkurinn ehf
Vélsmidjan Asverk ehf.
Grenivik
Hargreidslustofa

Olafar Hjartardéttur
Joénsabud ehf
Margrét Jéhannsdottir
Sparisjodur Hofdhverfinga
Grimsey
Grimskjor ehf
Sigurbjorn ehf.
Dalvik
B.H.S. ehf.

bila- og vélaverkstaedi
Dalvikurbyggd
Olafsfjorour
Sparisjodur Olafsfiardar
Ungmenna- og ipréttasam-

band Olafsfiardar
Hrisey
Grunnskadlinn { Hrisey
Husavik
Bokaverslun

Porarins Stefanssonar
Hoépferdabilar

Runars Oskarssonar hf.
Husavikurbeer

Hvalamidstodin & Husavik ehf.

Knarrareyri hf.

Samgdnguminjasafnid
Ystafelli

Skébud Husavikur

Trésmidjan Rein ehf.

Veélaverkstaedid Grimur ehf.

Vikurraf ehf.

Okuskdli Husavikur ehf.

Laugar

Litlu-Laugaskdli

Kopasker
Kelduneshreppur
RKi Oxarfiardardeild
Raéndin ehf
Porshéfn
Geir ehf.
Haki ehf.
Hradfrystistdd Pérshafnar hf.
Svalbardsskoli
Pérshafnarhreppur

v/ Hjukrunar og dvalarh.

Naust
Vopnafjordur
Rafverkstaedi Arna
Vopnafjardarhreppur
Egilsstadir
Austur - Hérad
Bokasafn Héradsbua
Fellahreppur
Ferdaskrifstofa austurlands
G. Armannsson ehf.
Kaupfélag Héradsbua
Skograekt rikisins
Skriduklaustur

- Gunnarsstofnun
Trésmidja

Gudna Pdrarinssonar
Sey0disfjérour
Seydisfiardarkaupstadur
Reydarfjordur
Pvottabjorn ehf.
Eskifjordur
RKi Eskifjardardeild
Videoleiga Eskifjardar
Neskaupstadur
Sparisjédur Nordfjardar
Tonspill
Stédvarfjordur
Steinasafn Petru
Breiddalsvik
Hotel Blafell - Vinamaot ehf.
Djupivogur
Bulandstindur hf.

Hofn

Farfuglaheimilid Nyibeaer

Mikael ehf.

Roésaberg ehf

Stafafell i Loni

Selfoss

Arvirkinn ehf.

Bilamalun Agnars

Bilapjénusta Péturs ehf.

Biltak sf

Dyralaeknapjonusta
Sudurlands

Fasteignasalan Bakki ehf.

Jeppasmidjan ehf.

Litla kaffistofan ehf.
Svinahrauni

Légmenn Sudurlandi ehf.

Mijolkurbu Fléamanna

Nesey ehf.

Nesos ehf.

Selfossveitur

Set ehf.

Tannleeknastofa Porsteins

Utfararpjénustan Fylgd enf.

Porsteinn Jonsson
Hveragerdi
Dvalarheimili® As
Eldhestar ehf. - Vellir Olfusi
Hveragerdisbaer
Raftaug ehf.
Porlakshéfn
Fagus ehf.
Fiskmark ehf.
Frostfiskur ehf.
Sveitarfélagio Olfus
Eyrarbakki
Hargreidslustofa
Ingibjargar Eiriksdéttur
Laugarvatn

Verslunin H- Sel Laugavatni

Hella

As - Hestaferdir

Bilaverkstaedid Raudalaek ehf.

Harsnyrtistofan Harfint

Ranga hf.

Vorufell ehf.

Hvolsvéllur

Ferdapjonustan
Storumork

Krappi ehf.

Nyja pvottahusid

Pridnaver hf.

RKi Rangarvalladeild

Vik

Hoépferdabilar
Sudurlands sf.

Hrafnatindur ehf.

Myrdalshreppur

Kirkjubaejarklaustur

Héradsbokasafnid
Kirkjubeejarklaustri

Vestmannaeyjar

Bilaverkstaedio Bragginn sf.

Einar og Gudjon sf.

Eyjaprent - Eyjasyn ehf.

HSH flutningar ehf.

Jon Hijaltason Hrl.

Karl Kristmanns

- umbods- og heildverslun

Viking tours

Vinnslustddin hf.

Voruval enf.
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