Skyrsla stjornar starfsarid 2023-2024

Meginstarfsemi

Umhyggja —félag langveikra barna eru hagsmunasamtdk sem vinna ad baettum hag langveikra
barna og fjidlskyldna peirra. | félaginu starfa adstandendur langveikra barna, foreldrahépar,
fagfolk og ahugafdlk og er pad markmid félagsins ad stydja vid fjolskyldur langveikra barna med
ymsum heetti. Félagid var stofnad arid 1980 og hefur pvi verid starfreekt i 44 ar.

Styrkur félagsins endurspeglast i samstarfi foreldra annars vegar og fagfolks hins vegar. Félagid
vinnur med olikum kerfum svo sem heilbrigdis- og félagsmalayfirvoldum auk peirra sem veita
pessa pjonustu. Starfsemi Umhyggju eflist med hverju arinu, verkefnunum fjélgar og margir
leggja félaginu lid sem er dmetanlegt og forsenda pess ad starfsemin geti vaxid og dafnad.

Nokkrir paettir ar starfsemi lidins starfsars

A arinu 2023 ték ny stjérn Umhyggiu til starfa. brir nyir stjérnarmenn téku saeti { stjérninni, en hin
samanstendur nu af Onnu Sigridi Palsdéttur (saeti foreldris), Chien Tai Schill (szeti fagmanns),
Gudrunu Eyglé Gudmundsdottur (seeti fagmanns), Helgu Jonasdottur (seeti fagmanns), Evu
Hronn Jonsdottur (seeti foreldris), Porunni Gudmundsdottur (saeti foreldris) og Joni Kjartani
Kristinssyni (seeti ahugamanns). Jon Kjartan er sitjandi stjérnarformadur, Helga varaformadur,
Chien Tai ritari og Pérunn gjaldkeri stjérnar.

Stjérnarstarf gekk vel og attu stjornarfundir sér stad ad medaltali 8 raimlega manadarfresti.

A arinu beettist Gedhjalp i hép adildarfélaga Umhyggju, sem nu eru ordin 17 talsins. Vid fégnum
bvi ad foreldra barna med alvarlegar gedraskanir skuli nd vera komin i hép foreldra barna med
adra langvinna sjukdéma og geti sétt pann studning og radgjof sem Umhyggja hefur upp a ad
bjoda.

Samstorf

A arinu hélt samstarf Umhyggiju vid Systkinasmidjuna afram og sétti 41 barn smidjur &
hofudborgarsveedinu. Hver smidja var haldin a einni helgi og féru bornin saman i leiki, sefingar,
spjolludu og geeddu sér 8 godum veitingum. Vid teljum ad starf Systkinasmidjunnar sé
afskaplega mikilvaegt fyrir systkini langveikra og fatladra barna til ad tengjast, deila
sameiginlegum reynsluheimi og upplifa sig ekki eins ein i hlutverki sinu.

Samstarf Umhyggju vid Team Rynkeby [sland hélt 4fram og hjéladi islenska liid fra Danmérku til
Parisar i juli. | september afhenti lidid séfnunarfé arsins, alls kr. 36.011.706 en 80%
sofnunarfjarins er eyrnamerkt rannséknum vegna alvarlegra veikinda barna.

Styrkveitingar

Félagid hlaut marga dyrmaeta styrki sem studla ad aframhaldandi starf Umhyggju i pagu
langveikra barna og fjolskyldna peirra.

Styrktar- og liknarsjédur Oddfellow styrkti Umhyggju a vordogum um kr. 2.400.000, en um var ad
reeda agdda af solu jolakorta sem rann ad pessu sinni til Umhyggiju.



HOG Chapter Iceland baud a Menningarnott upp a godgerdarakstur til styrktar Umhyggju og er
petta i 19. skiptid sem slikur akstur fer fram. Ma pvi segja ad 6rjufanleg bond hafi myndast milli
Umhyggju og HOG Chapter Iceland. Styrkurinn i &r var veglegur ad vanda og var honum veitt
vidtaka a fundi félagsskaparins i byrjun desember.

I névember hélt Lionsklubburinn Fjdrgyn arlega gédgerdarténleika til styrkar Umhyggju, BUGL og
Liknarsjods Fjorgynjar. Fjoldi landspekktra listamanna tr6d upp og voru tonleikarnir afskaplega
vel heppnadir. Tonsmidjan rokkadi fyrir langveik born a arinu, hlaupagarpar ur Lindaskdla
s6fnudu dheitum fyrir félagid og félagid Alud styrkti einnig Umhyggju. Pa barust félaginu fjoldi
annarra styrkja sem vid erum innilega pakklat fyrir.

Hoépur starfsmanna Ossurs téku til hendinni i orlofshisi Umhyggiju i Brekkuskégi i byrjun
desember en a hverju ari gefa starfsmenn einn vinnudag til godgerdarmala. Aldeilis frabeert
framlag og margt sem var lagad og baett i Brekkuskdgi pann dag.

Réttindabaratta og freedsla

Umhyggja sendi a arinu fra sér askoranir, sat fjolda funda og tok patt i fjolbreyttu samradi. Par ma
nefna upplysingafund a velferdarsvidi Reykjavikurborgar vardandi farseeldarloggjofina, fundi med
Sjukratryggingum [slands, upplysingafund med Studningsteymi Barnaspitalans, heimsoékn og
fund med Geeda- og eftirlitsstofnun, fund med skrifstofu malefna fatlads folks hja
Reykjavikurborg auk pess ad sitja fjolda funda med teymum, foreldrum og starfsmonnum rikis og
sveitarfélaga vegna malefna einstakra skjolsteedinga.

Pa hefur baratta vegna nidurgreidslu tannréttinga barna med skard i gém og vor haldid afram
me?d tilheyrandi fundum me0d heilbrigdisradherra, Sjukratryggingum islands og fleirum.
Umhyggja gaf auk pess a arinu munnlegt alit fyrir velferdarnefnd Alpingis vegna mikilvaegis
umbodsmanns sjuklinga og var med fulltrda i pallbordi hagsmunafélaga um oryggi sjuklinga hja
Landsspitala, Umhyggja sendi i samradi vio fleiri hagsmunafélog fra sér alyktun um
fristundapjonustu fyrir fotlud born og akall vegna Heyrnar- og talmeinastddvar islands.

Félagid skrifadi umsagnir um drog reglugerdar um leyfi til notkunar mannalyfja af
mannudarasteedum sem og um pingsalyktunartillogu vegna réttar barns til ad hafa foreldri hja
sér i veikindum, sendi daskorun & Félags- og vinnumarkadsraduneytid vegna greidslu
desemberuppbotar til foreldra a foreldragreidslum auk umsagnar vegna skyrslu starfshdps um
framtidarstarf skéla og fristundastarfs i Klettaskéla, Guluhlid, Heklu og Oskju. ba heimséttu
starfsmenn Umhyggju Arnarskéla og Klettaskdla sem er lidur i ad kynnast betur og uppfaera
pbekkingu a peim urreedum sem i bodi eru fyrir skjélsteedinga félagsins og eru fleiri heimsdknir &
dofinni a nyju ari.

Urbaetur voru gerdar 4 vefsidu Umhyggju og ber par haest réttindagétt sem komin er par inn. |
réttindagattinni er ad finna samantekt a 6llum helstu upplysingum sem tengjast malefnum
langveikra og fatladra barna, samantekt 8 logum sem tengjast malaflokknum, hlekki 8 eydublod
sem félk kann ad purfa 4 ad halda auk margs fleira. Vid hvetjum alla til ad kynna sér og nyta sér
efni réttindagattarinnar https://www.umhyggja.is/is/rettindamal/rettindi


https://www.umhyggja.is/is/rettindamal/rettindi

Salfraedipjonusta

Salfreedipjonusta Umhyggju hélt afram sem fyrr og hefur adsokn aukist a arinu. Okkur pykir
dyrmeett ad geta bodid upp a mikilveega pjonustu af pessum toga endurgjaldslaust, enda eru
fijarhagsahyggjur vegna utgjalda sist til pess fallnar ad draga ur alagi a foreldra langveikra og
fatladra barna.

Starfsgildi fastradins salfraeedings Umhyggju Berglindar Jensdoéttur var afram 80% a arinu, auk
pbess sem Kristbjorg Porisdottir sinnti salfraedipjonustu akvedins hops skjélstaedinga i verktoku i
20% starfshlutfalli.

Logfreedipjonusta

Logfreediradgjof Umhyggju komst a fulla ferd med radningu bordisar Helgadéttur Thors til
félagsins, en hun héf storf 1. mars 2023. bordis er l6gfreedingur og sinnir ad mestu malum
tengdum réttindum langveikra og fatladra barna auk hinna ymsu verkefna sem til falla a
skrifstofunni. Okkur pykir dyrmeett ad geta bodid foreldrum langveikra barna upp a
endurgjaldslausa logfraediradgjof sem nytist vel i peim ymsu barattum sem verda a vegi
félagsmanna okkar.

Medal mala sem logfreediradgjofin hefur komid ad eru eftirfarandi: Adstod vid umsoknir
umonnunarbota til Tryggingarstofnunar, gerd rokstudnings vegna innflutnings og nidurgreidslu
hjalpartaekja fra Sjukratryggingum island, adstodad foreldra i samskiptum vid sveitarfélog s.s.
vegna beingreidslusamninga, NPA pjénustu, skammtimadvala, busetulrreeda og
studningspjonustu, Utbuid rokstudninga og keerur til ymissa stofnanna og urskurdarnefnda, séo
um upplysingadflun og tulkun veikindaréttar hja stéttarfélogum og vinnuveitendum, utbuid
abendingar og kvartanir til Geeda- og eftirlitsstofnunar velferdarmala, vakid athygli a4 vontun a
sértaekri fristundapjénustu og adstodad fjolskyldur vid ad videigandi pjonusta komist a, komid
ad radgjof vegna leeknamistaka, skilad inn umségnum vegna malefna langveikra barna til
Alpingis og annarra nefnda stjérnsyslunnar, adstodad vid ad f& umoénnunarmat og
umonnunargreidslur i samraemi vid metnar umonnunarparfir, beitt undanpaguheimild tollalaga
vegna adflutningsgjalda hjalparteekis, beitt sér fyrir malefnum barna sem faedast med skard i vor
og/eda gomi og margt fleira.

Vidoburoir

Ymsir vidburdir voru einnig 4 vegum félagsins og erum vid pakklat fyrir vidtokurnar sem félagid
hefur fengio.

[ mars baud Umhyggja foreldrum langveikra barna & 8 vikna ndmskeid sem bar heitid Navitund
fyrir foreldra og var eetlad foreldrum langveikra barna. Namskeidid var haldid i samstarfi vid
séalfreedingana Alfheidi Gudmundsdéttur og Lindu Bjork Oddsdéttur.

Laugardaginn 26. agust var Umhyggjudagurinn i fyrsta skipt haldinn hatidlegur. Umhyggja baud
pa 6llum ahugasomum okeypis i Fjolskyldu- og husdyragardinn eftir hadegid, auk pess sem folk
gat geett sér & frirri pylsu i bodi Beejarins bestu. Fjoldi sundlauga i 43 sveitarfélogum landsins
budu fritt i sund milli kl.14 og 16 og var sundpokum og buffum merkt Umhyggju dreift til peirra
barna sem maettu medan birgdir entust. Bakarameistarinn baud upp a ékeypis Umhyggjusnud i
utibdum sinum og Sambidin budu & eina syningu i bié endurgjaldslaust. ba baud Skopp 50
bornum upp a fritt hopp i klukkustund i tilefni Umhyggjudagsins. Dagurinn tokst afskaplega vel
upp og var hinn anaegjulegasti pratt fyrir ad vedrid hafi ekki verid med okkur i lidi hér &



hofudborgarsveedinu. Sérstaklega potti okkur gaman ad geta bodid 6llum ahugasémum ad vera
med, enda er pad markmid Umhyggju ad reyna ad bjoda sem flesta velkomna 6had
sjukdémsgreiningum.

i desember stédu CP félagid og Umhyggja i sameiningu fyrir syningu & ZAvintyri i J6laskégi, sem
leikhopurinn Kradak hefur sett upp undanfarin ar vid miklar vinsaeldir i Gudmundarlundi. bar
sem adstaedur i Gudmundarlundi hafa ekki bodid upp a ad born og fullordnir sem purfa a beettu
adgengi ad halda geti meett var akvedid ad setja upp sérstaka, adgengilega syningu i Ellidaardal.
Uppsetningin tokst stérvel og maettu um 200 manns. Syningarnar voru opnar 6llum, 6had
félagsadild, og nidurgreiddar af Umhyggju.

Orlofshus og Palinuhus

Orlofshus Umhyggju i Brekkuskégi og Vadlaborgum voru vel nytt 4 arinu, sem og ibud félagsins i
Kuggavogi i Reykjavik. [ névember breyttist hlutverk ibudarinnar timabundid, en pangad flutti inn
fjolskylda langveiks og fatlads barns ur Grindavik vegna fordeemalausra natturuhamfara.

Styrktarsjodur Umhyggiju

Arid 2023 voru veittir umtalsverdir styrkir Gr Styrktarsjé8i Umhyggju, alls kr. 55.450.000. Til
samanburdar voru veittir styrkir arid 2016 kr. 12.000.000. Langstaerstur hluti styrkja eru veittir
sem fjarstyrkir til foreldra langveikra barna, en hver almennur styrkur er ad upphaed kr. 850.000
og utfararstyrkir eru kr. 350.000. Styrktarsjodur Umhyggju var sem fyrr fjarmagnadur med adstod
svokalladra Umhyggjusamra einstaklinga sem styrkja sjédinn med manadarlegum framlégum.



