Tillaga til pingséalyktunar
Um sérteka pjonustueiningu fyrir einstaklinga med sjaldgaefa sjukdéma.

Mikilveegt er ad & islandi starfi pekkingamidstdd fyrir sjaldgeafa sjikdoma.

pessi midstdd tekur saman allar upplysingar um sjaldgefa sjukdéma og uppfarir pegar nyjar upplysingar
berast.

Heaegt er ad stydjast vid pa gagnagrunna sem pegar eru til stadar pannig ad ekki parf ad finna upp hjolid.
AHC samtokin hafa um arabil unnid med Eurordis sem eru regnhlifasamtok fyrir sjaldgefa sjukdoma i
Evrépu og er mikil pekking til stadar hja pessum samtékum sem vid @&ttum ad nyta okkur.

https://www.eurordis.org/publication/centres-expertise-and-european-reference-networks-rare-diseases

AHC samtokin sendu Heilbrigdisraduneytinu uppkast ad framtidarstefnu fyrir sjaldgeefa sjukdoma érid 2013
auk pess sem Einstok Born sendu uppkast ad framkvemdaréatlun fyrir framtidarstefnu & svipudum tima.
Haegt vaeri ad byggja & pessum grunni.

Hafa ber i huga ad ef einstaklingi med sjaldgaefan sjukddém bydst ad taka patt i tilraunamedferd erlendis t.d.
a nordurléndunum pa kemur engin studningiur fra heilbrigdiskerfinu. Hvorki i formi fjarstudnings né i formi
skipulagsstuonings.

Ef petta er borid saman vio sjukling med pekktan sjukdom pa er fullur studningur fra heilbrigdiskerfinu vid
pann sjukling. barna er mikid oréttleti sem parf ad beeta ar.

Adgangur ad lyfjum er lika pekkt vandamal par sem lyf fyrir sjuklinga med sjaldgafan sjukdém eru oft ekki
faanleg & Islandi en pad setur sjuklinga i mjog erfida stodu.

Oft eru engin lyftil vid sjukdémsgreiningunni sjalfri en reynt er ad notalyfsem hafapekkta virkni a
einkenni sjikdomsins en pau eru oft ekki faanleg & islandi p6 svo ad audvelt sé ad nalgast pau i apotekum i
Evropu.

pekkingamidstdd sjaldgaefra sjtkddéma & ad pjona sjuklingum jafnt sem heilbrigdisstarfsfolki og best veri ef
slik midstéd hefdi einnig gagnagrunn yfir alla pa sem greindir eru med sjaldgafan sjukdém a islandi. I dag
er engin stofnun sem heldur utan um pesskonar gagnagrunn og i raun ekki vitad hversu margir eru greindir &
islandi eda hversu margir sjaldgafir sjukdomar hafa verid geindir gegnum tidina.

Med pvi ad stofna midstdd sjaldgaefra sjukdoma meetti fekka peim stddum sem foreldrar purfa ad leita til og
létta pannig alagi af fjolskyldum langveikra barna med sjaldgefa sjGkdéma. bad er afar brynt ad samraema
pjénustu vid sjaldgeefa sjukdoma

AHC samtokin bjéda fram sina pekkingu ef skipadur verdur starfshdopur til pess ad Gtfeera hugmyndir um
slika midstod enda buid ad vera hjartans mal hja okkur i hartner &ratug.

Virdingarfyllst

Sigurdour HoImar Jéhannesson
Formadur

AHC Samtokin & Islandi

Hulda Bjork Svansdattir
Leikskdlakennari og Duchenne maair

Kvedja/Best regards
Sigurdur Holmar Johannesson
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150. I6ggjafarping 2019-2020.

bingskjal 28 — 28. mal.

Reykjavik 14.11.2019

Umsogn fra Félagi Einstakra barna - Studningsfélag barna og ungmenna med
sjaldgeefa alvarleg sjukdéma og heilkenni.

Félagido Einstdk born fagnar framlagdri pingsalyktunartillogu og telur innihald hennar
mikilveegt skref i att ad baettri pjonustu vid einstaklinga med sjaldgaeefa alvarlega sjukdéma og
heilkenni.

Lif einstaklings med sjaldgaefa sjikdéma eda sjaldgaeft heilkenni einkennist af
samskiptum vid marga og Olika adila innan og utan heilbrigdiskerfisins. Med pvi ad koma & fot
midstdd par sem samankomid veeri teymi sérfreedinga i sjaldgeefum sjukdémum og medferd a
peim, veeri buid ad koma upp einum vidkomustad fyrir einstaklinginn og pvi fégnum vid
hugmyndinni en getum ekki annad en leitt hugan ad nedangreindum pattum.

Pad ad geta leitad a einn stad innan heilbrigdiskerfinsins / sjukrastofnnunar vardandi
pbjénustu og lyfjamal teljum vid afarjakveett pvi pa myndast par reynsla og pekking a pvi sem
telst sjaldgeeft - [itid pekkt.

Einstok bérn leggja mikla aherslu & ad sérteek pjénustueining sé rekin af LSH pad er ad
segja innan spitalans eda ad minnsta kosti sem eining a hans vegum.

NU pegar er nystofnad fagteymi & BSH um sjaldgeefa sjukdéma og a pad teymi uppruna
sinn Gtfr4 vinnu félagsins Einstakra barna med parfir barna og fjolskyldna peirra i huga.

Vid teljum naudsynlegt ad skipadur verdi starfshopur i kringum tilldogu pessa og kallad
eftir adkomu Einstakra barna enda hefur félagio yfir ad bua mikilli pekkingu a stédu pessa héps
baedi barna og fullordinna. Félagid byr yfir dyrmaetum upplysingum og reynslu inn i pa faglegu
umraedu sem parf ad eiga sér stad. | félaginu eru baedi bérn og fullordnir -par sem bornin okkar
verda fullordin eru allt sitt lif ad takast a vid sina sjaldgaefu greiningu og purfa alla tid a
sérfreedipekkingu ad halda fra leeknum og sérfreediteymi sinu.

Félagio vill benda flutningsménnum pessara tillégu 4 ad geeta pess ad hagsmunir
sjaldgeefra sjikdéma séu svo sannalega i framlinu tillégunnar - en hér er nG pegar verid ad
vinna med tionina 1/10.000 baedi hja félaginu, i umraedum innan raduneyta og hja BSH
sérfraediteymi par sem haerri tidni gefur feeri & ad athyglin muni beinast meira ad mun algengari
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sjukdémum sem falla pa lika undir hugsanlega midst6d um sjaldgeefa sjukdéma pratt fyrir ad
peir séu hvorki sjaldgaefir né litid pekkir. Vid pad myndast dkvedin haetta a pvi ad peir
einstaklingar sem svo sannalega eru a takast & vio Rare og Ultra Rare sjukdéma hverfi enn og
aftur i hafsjo af fjoldanum sem umlykur steerri og algengari greiningar.

Einnig ma benda a ad sérfredimidstddin i Danmorku og fleiri I6ndum vinna med pessar
somu télur i grunnin i sinni vinnu i daglegum skilningin pé ad skilgreiningin 5/10000 sé su sem er
a bordum i skrifudu mali hja Evrépusambandinu pa gefur pad eins og fyrr segir faeri a gridalegri
opnun a fjélda sjiukdéma.

bPad ad vera einn af 1.5 milljdbnum eda 1iaf5 i heiminum med sina greiningu er svo
sannalega sjaldgeeft eda vera einn af hverjum 50.000 faeddum med greininguna og erfitt ad
finna svipad eda sambeerilegt er eitthvad sem vid purfum ad hafa i huga vid pessa vinnu en i
pessum télum felst pad svo sannalega ad vera ad takast & vid sjaldgeeft og / eda litid pekkt.

f.h Stjérnar Einstakra barna - Studningsfélags
Gudmundur Bjorgvin Gylfason Formadur Stjérnar Einstakra barna

Gudrin Hardardottir Framkveemdastjori / Fjolskyldufreedingur félags Einstakra barna.
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Greiiningar- og
rédigjafarstod rikisins
18. névember 2019

Efni: Umsdgn vegna pingskjals 28, pingsalyktunartillogu & 150. I6ggjafarpingi 2019-2020,
um sérteeka pjénustueiningu fyrir einstaklinga med sjaldgaefa sjukdéma.

Undirritud fagna pessari tilldgu og ad stofnad verdi til starfshops & islandi sem fjallar um malefni
tengt sjaldgeefum sjukdomum. Malefnid hefur verid okkur hugleikid um nokkurt skeid.

Margir af skjolsteedingum stofnunarinnar eru med skilgreinda sjaldgeefa sjukdéma, sem leidar til
skertrar feerni eda rdéskunar i proska. Sumir hafa sjaldgeef heilkenni sem hafa ahrif & viokomandi a
fidlbreytilegan hatt og gjarnan til langs tima. Stofnunin hefur lagt sig eftir ad skrifa um ymsa
sjaldgeefa sjukdéma & heimsidu sinni (www.greining.is). Starfsmenn GRR hafa m.a. tekid patt i
norreenum samstarfsverkefnum & svidi sjaldgaefra sjakdoma (fylgiskjal 1).a Naverandi patttaka GRR
er i gegnum norraenan samstarfshop um sjaldgeefa sjukdéma sem Norraenu heilbrigdis- og
félagsmalaradherrarnir (the Nordic Network on Rare Diseases; NNRD), settu & fot arid 2016 og er
enn ad storfum. island hefur verid med formennsku i pvi verkefni arid 2019, og vinnsla verkefnis ad
mestu verid i hdndum Pors G bérarinssonar sérfreedings hja félagsmalardduneytinu og Ingolfi
Einarssyni barnaleeknis/svidstjora & GRR. Verid er ad ljuka vid skyrslu sem innheldur tillégur til
Norreenu radherranefndarinnar um aframhaldandi samstarf & milli nordurlanda a svidi sjaldgeefra
sjukdéma. bar eru nordurlénd m.a. hvott til ad taka upp vandada skréningu a sjaldgeefum
sjukdémum. Nyleg rannsokn bendir til pess ad a hverjum tima pjaist 3,5-5,9% af ibGum heims af
sjaldgeefum sjakdomi, (sé midad vid skilgreiningu 1:2000).bbessar télur jafngilda pvi ad & hverjum
tima séu 12.000-22.000 islendingar med sjaldgaefan sjukdom. Nakveem tala er ekki til par sem
skraningu er abétavant.

Starfsemi Greiningar- og radgjafarstédar heyrir undir félags- og barnamalarddherra og er gert ad
sinna bérnum/ungmennum (0-18 ara), med skerta faerni eda fatlanir, samkveemt sérstokum légum
(nr. 83/2003). i l6gunum er kvedid & um langtimaeftirfylgd vegna ,einstaklinga sem bua vid
ovenjufléknar eda sjaldgeefar proskaraskanir."

Mikil reynsla og pekking hefur préast hjd mérgum adilum sem sinna einstaklingum med sjaldgeefa
sjukdéma & islandi, en pad hefur skort heildreena stefnu & vegum stjérnvalda i malaflokknum.
Mikilvaegt er ad ny pjonustueining eda starfshdpur byggi a peirri reynslu sem pegar er fyrir hendi, i
pvi augnamidi ad gera pjonustuna markvissari gagnvart notendum. b4 er einnig mikilveegt ad hafa
hagsmunaadila (notendur/hagsmunasamtfk) med i umradunni.

Virdingafylist,

Ing6lfur Einarsson barnaleeknir/svidstjori
Soffia Larusdottir forstddumadur

a. Fylgskjal 1. Sjaldgeefir sjikdémar. Greiningar- og radgjafarstdd rikisins (GRR) og norraen samvinna.
b. Wakap og félagar, 2019. Estimating cumulative point prevalence of rare diseases: analysis of the Orphanet database.
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FYLGISKJAL 1. SIALDG/FIR SJUKDOMAR. GREININGAR- OG RADGJAFARSTOD RIKISINS (GRR)
& NORRANT SAMSTARF

Upphaf (Maarit Aalto report) 1

Leitad var m.a. til GRR um ad taka patt i norreenu samstarfsverkefni um kortlagningu &
bjonustu vid einstaklinga med sjaldgeefa sjukdéma a vegum norraenu radherranefndarinnar
2009. Oll nordurlénd toku patt og verkefnid skiladi itarlegri skyrslu sem kom Gt arid 2010.1

Rarelink 2

GRR hof samstarf fyrir hénd Islands vid Rarelink hépinn arid 2009. Rarelink verkefnid hofst
ario 2001, og hefur fengid styrk i tvigang fra norreenu radherranefndinni/NVC i gegnum
tidina. parna er samankominn hopur fagfolks sem vinnur vid sjaldgeefa sjukdéma i ymsan
mata, en med helsta markmid ad setja saman upplysingar um sjaldgeefa sjukdéma a
audskildu mali fyrir almenning i sinu landi. Samstarfsadilar hafa verid; "Hilsedirectorate" i
Noregi, Frambu i Noregi, Agrenska i Svipjéd, "rare diseases netwerk in Finland" og Center for
sma handicapgrupper & socialstyrelse i Danmorku. Fagadilar & GRR hafa skrifad um ca. 20-
25 sjukdoma eda heilkenni sem leida til skertrar faerni og bérn eda unglingar med
viokomandi &stand gjarnan skjolsteedingar GRR.s NU hefur skort fjarmagn til ad vidhalda
tenglavefsidunni Rarelink og henni hefur nylega verid lokad timabundid (frd oktdéber 2018).

Norraenar radstefnur um Rare Diseases 4

Slikar norreenar radstefnur hafa verid skipulagdar annad hvert ar fra 2010. Rarelink h6épurinn
hefur stutt vid skipulag & pessum radstefnum. GRR stéd ad radstefnunni, sem haldin var i
Reykjavik arido 2012, sem potti takast mjog vel. Neesta radstefna var 2014 i Finnlandi og arid
2016 i Kaupmannahofn. Akvedid var ad halda naestu premur arum sidar i Osl6 (2019), en s
tilfeersla var gerd ad 6sk Eurordis, vegna skdrunar vid peirra radstefnur.

"The Nordic Network on Rare Diseases"” (NNRD)

Verkefnid, sem sett var i fét arid 2016, ma rekja til "tillégu 3" i skyrslu norraenu
radherranefndarinnar frd 2014.s Nordurlandarad lagdi til samstarf & svidi sjaldgeefra
sjukdoma (NNRD). Starfshépurinn hefur verid samsettur af adilum fra heilbrigdis- og
félagsmalayfirvoldum, fagadilum og hagsmunasamtokum. Verkefnid fékk fjarmagn til ad
funda og skipuleggja samstarf, i fyrstu til tveggja ara (2016 & 2017), og sidan aftur til tveggja
ara iviobot (2018 & 2019). Forysta pess feerist & milli landanna, fylgir formennsku
nordurlandarads.s Abyrgd feerist pvi til islands 2019. Ymsar tillégur hafa litid dagsins ljos. Til
daemis hefur verid nefnt ad norraen samvinna byggist m.a. 4 vandadri, gaedarikri skraningu a
sjaldgeefum sjukdémum. Slik skraning geeti gagnast ldndunum & ymsan mata.
Samstarfshépurinn telur mikilveegt ad norraent samstarf sndist um heildsteeda nalgun &
vidfangsefninu, p.e. 4 6llum pjonustustigum sem skjblsteedingar purfa ad leita til. Samstarf
geeti t.d. snuid ad sampeettingu vardandi upplysingar, pjalfun, félagslegan studning, adgengi
0g sameiginleg Utbod & lyfjum. Fram hefur komid ad po6 ad skipulag pjonustunnar sé
mismunandi & milli landanna, péa geeti norreen samvinna studlad ad batri sampaettingu
pjonustu. Askoranir hafa margt sameiginlegt pratt fyrir fiélbreytni sjaldgeefra sjukdoma.

6. névember 2018

Ingélfur Einarsson, barnalaeknir, sérfreedingur i fotlunum barna
Svidstjori, langtimaeftirfylgd GRR

Sotti NNRD fundi f.h. stjérnar Umhyggju

Heimildir
1. Maarit Aalto NVC og Nenad Stankovic NHV. Sallsynt samverkan fér nordisk valfard. 2010.
https://www.rarelink.net, sott & vefinn 6. n6v.'18.
Heimasida Greiningar- og radgjafarstoovar riksins; https://www.greining.is/is/fraedsla-og-namskeid/fraedsluefni
https://www.rarelink.net/forside-tom/rarelink-the-history/, sott & vefinn 6. n6v.'18.
Bo Konberg. Framtidarsamstarf Nordurlanda i heilbrigdismalum. Norreena radherranefndin 2014. S6tt & vefinn:
https://www.norden.org/en/information/futu re-nordic-health-co-operation
6. TERMS OF REFERENCE. Nordic Network on rare diseases 2018-2019. Skjal fra Norreenu radherranefndinni. 4. jantar 2018.
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Umsogn um:
28. mal, pingsélyktunartillaga
150. loggjafarping 2019-2020.

Reykjavik 12.11.2019

Efni: Tillaga til pingsalyktunar um sérteeka pjonustueiningu fyrir einstaklinga med
sjaldgeefa sjukdéma.

Keera velferdarnefnd,

Ad beidni Heilbrigdisrddherra var komid a fot studnings- og radgjafarteymi langveikra
barna med sjaldgaefa sjukdoma og miklar studningsparfir. Vid tékum til starfa pann
2.september sidastlidinn par sem i hépnum er starfandi félagsradgjafi,
fiolskyldufreedingur, hjukrunarfreedingur og proskapijalfi.

Ef frekari upplysingar er porf vinsamlegast hafio samband vid undirritada.
Virdingarfyllst,

Helga Jonasdottir

Proskapjalfi/f MA i mannaudsstjornun

Studnings- og radgjafarteymi langveikra barna med sjaldgeefa sjukdéma
Adgerdasvio | Kvenna- og barnapjénusta, BUGL | Barnaspitali Hringsins - 1. haed
Netfang:heljonas@landspitali.is


mailto:heljonas@landspitali.is

Lanctssamtofiin

Proskahjdlp

Mannréttindifyrir ailai

Umsogn Landssamtakanna Proskahjalpar um tillogu til pingsalyktunar um
sértaeka pjonustueiningu fyrir einstaklinga med sjaldgaefa sjukdoma, 8. mal.

Landssamtokin  broskahjalp pakka velferdarnefnd fyrir ad hafa sent samtokunum
pingsalyktunartilléguna til umsagnar og vilja koma eftirfarandi a framfeaeri vardandi hana.

Landssamtdkin proskahjalp lysa anaegju med pingsalyktunartilldguna.

Samtokin vilja taka fram ad pau telja rétt og mikilveegt ad pjonustueiningin verdi innan
heilbrigdiskerfis rikisins en ekki sett i hendur félagsamtaka eda sjalfseignarstofnunar.

pa leggja samtokin aherslu & mikilveegi pess ad st pekking sem er til stadar innan barnaspitala
verdi nytt vel sem og ad neegilegt fjarmagn til verkefnisins verdi tryggt.

Virdingarfyllst,

Bryndis Snaebjérnsddttir, formadur
Arni Mdli Jonasson, framkvaemdastjori



Go6oan dag,

Lyfjastofnun visar til nedangreindrar beidni um umsdgn um tillégu til pingsalyktunar um
sértaeka pjonustueiningu fyrir einstaklinga med sjaldgeefa sjukdéma, 28. mal. i ljosi pess ad
tillagan felur i sér ad starfshépur sem heilbrigdisradherra a ad skipa 4 ad leita leida til ad
tryggja einfaldari og skjétari adgengi ad naudsynlegum lyfjum vegna sjaldgeefra sjukdéma
vill Lyfjastofnun koma eftirfarandi & framfaeri vid velferdarnefnd.

Adgengi sjaklinga hér & landi ad naudsynlegum lyfjum vid sjalfgeefum sjukdémum strandar
yfirleitt ekki & sk. skraningu lyfsins. Algengustu hindranirnar & vegi pessara lyfja til sjuklinga er
ao finna vid toku akvardana um greidslupatttoku og akvordun heilbrigdisstofnanna um
innleidingu peirra. Lyfjastofnun hefur yfir ad bia mérgum urreedum sem nyta ma svo flyta
megi fyrir notkun peirra, p.e. um fram pad sem ma kalla hefdbundna leid lyfs &markad. Hér
ma nefna sk. undanpéagulyfsedil (fyrir lyf sem ekki hafa hlotid islenskt markadsleyfi og/eda
eru ekki markadssett af markadsleyfishafa hér & landi) og einnig sk. null daga ferlar pegar
kemur ad skraningu lyfsins og Gtgafu markadsleyfis.

Telji velferdarnefnd pad gagnlegt er Lyfjastofnun bodin og buin til ad senda fulltria sina &
fund nefndarinnar pegar petta mal kemur til umfjollunar til frekari skyringa & pvi sem hér ad
framan greinir.

F.h. Lyfjastofnunar,
Sindri

Sindri Kristjansson

Logfraedingur / Legal Advisor

Skrifstofa forstjora

Lyfjastofnun / Icelandic Medicines Agency



LEAKNAFELAG
ISLANDS: semaoie

Icelandic Medical Association

Nefiidasvid Alpingis
nefndasvid@althingi.is

Kdpavogi 18. névember 2019.

Efni: Tillaga til pingsalyktunar um sérteka pjonustu fyrir einstaklinga med sjaldgeefa
sjukdéma.

Visad er til télvubréfs Alpingis fra 25. oktober 2019 par sem 6skad er alits Leeknafélags islands

(LT) atillégu til pmgsalyktunar um sértaeka pjonustu fyrireinstaklinga med sjaldgafa sjikdoma,

28. mal & 150. loggjafarpingi.

Um er ad reda tillogu um ad fela heilbrigdisradherra ad skipa starfshop sem geri tillégur ad

fyrirkomulagi sértekrar pjonustueiningar fyrir einstaklinga sem greinast med sjaldgaefa

sjukdéma. Radherra geri Alpingi grein fyrir nidurstdédum starfshopsins eigi sidar en 1
september 2020.

LI fagnar tilldgunni og malir med sampykkt hennar. Li telur edlilegt ad falltrui tilnefndur af
LI verdi i pessum starfshopi.

Verdi efiir pvi 6skad er LI ad sjalfsogdu tilbuid til ad senda fulltria félagsins & fand
velferdamefhdar til ad raeda tilldguna.

Virdingarfylist,
f.h. stjomar LI,

Reynir Amgrimsson,
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Umsogn um:
28. mél, pingsalyktunartillaga
150. 16ggjafarping 2019-2020

Reykjavik 22.10.2019

Keara velferdarnefnd,

Undirritadur telur petta pjodprifamal og 16ngu timabeert.

pad er engum holt ad sitja med sjukling fyrir framan sig og horfa & viokomandi verslast upp
og deyja. Hvorki leknum eda sjuklingum. pad er tildemis pad sem leeknar MND veikra gera
i dag. beir greina pig med sjukdéminn og horfa svo & okkur deyja & svona 2-5 arum,
adgerdarlausir.

parna geeti verid farvegur fyrir pessa leekna ad visa okkur MND veikum & og pau sem svo
geta kynnt okkur mdguleika & ad taka patt i lyfjatilraunum eda tekiferum til ad profa lyf sem
lofa g6édu po ekki séu pau fullreynd.

Stadsettnig pessarar deildar eda svids etti ad vera innan LSH.

Tryggja parf svona deild fjarmagn til rekstrar og ad geta stofnad til Gtgjalda sem ekki koma
nidur & annari starfsemi LSH.

Ekkert fjarmagn pa héfum vid sama skotulikio og er i dag sem hrekur bérn og fullordna til ad
flytja ar landi par sem veik von um medferd er til stadar.

Sé pad vilji pingsins, radamanna ad halda &fram ad gera ekkert og hrekja folk ur landi veeri
gott ad f&a pad & hreint svo hagsmunafélégin geti pa snuid sér ad pvi verkefni ad sinna
veikinda flottaménnum vid fluttning fra islandi. Landi sem kennir sig vid allt pad besta i
heimi og allavega norrana velferd.

Med von um ad petta verdi gert en ekki talad i hel.
Virdingarfyllst

Gudjon Sigurdsson
Formadur MND island
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Reykjavik, 14. november 2019

Umsogn Oryrkjabandalags islands (OBi) um tillgu til pingsalyktunar
um sérteeka pjonustueiningu fyrir einstaklinga med sjaldgeefa
sjukdéma, pingskjal 28 - 28. mal.

OBI tekur undir pingsalyktunartilléguna.

Foélk med sjaldgaefa sjukdoma er i sleemri stodu i islenska heilbrigdiskerfinu og an baklands.
Mikilveegt er ad unnid sé eftir aaetlun med skilvirkum Urreedum fyrir pennan famenna hép sem
einfaldi kerfid. Fyrirmyndir eru pegar til i nagrannaldondum okkar, eins og kemur fram i
greinargerd og sem aettu ad einfalda allar daetlanir.

Ekkert um okkur &n okkar.

Med vinsemd og virdingu,

puridur Harpa Sigurdardottir
formadur OBI
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