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SLAGORÐ

FAST 112 
Marianne E. Klinke, taugahjúkrunarfræðingur og 
dósent við Háskóla Íslands, er verkefnastjóri yfir 
FAST 112 hetjunum og sagði okkur frá því hvernig 
verkefnið hefur gengið fyrsta starfsárið. 

Árleg ráðstefna SAFE 
Mikil bjartsýni var meðal fulltrúa slagsjúklinga á ár­
legri ráðstefnu SAFE (Stroke Alliance For Europe) 
sem haldin var í Grikklandi 6. október 2022. Þórir 
Steingrímsson formaður Heilaheilla sat ráðstefnuna 
fyrir hönd félagsins. 

Vestfirska dauðagenið 
Emil B. Karlsson ritar um þessar mundir frásögn um 
arfgenga heilablæðingu sem herjað hefur á ætt hans 
í gegnum fjórar kynslóðir. Uppruna sjúkdómsins má 
rekja til Vestfjarða og hefur sjúkdómurinn því verið 
nefndur: Vestfirska dauðagenið. 

Félagsfundir Heilaheilla 
Heilaheill heldur reglulega auglýsta félagsfundi á 
laugardögum í húsakynnum félagsins að Sigtúni 42, 
105 Reykjavík. Síðasti fundur var haldinn laugar­
daginn 1. október sl. en þar flutti formaðurinn Þórir 
Steingrímsson stutt erindi um stöðu félagsins í dag. 

Það býr mikil fegurð í erfiðleikunum 
Drífa Magnúsdóttir var oft með höfuðverk sem barn 
og unglingur og segist sjálf hafa gengið með verkja­
lyf í vasanum en enginn tengdi einkennin við heila­
blóðfall sem átti eftir að ríða yfir seinna, þrátt fyrir að 
slík saga væri í fjölskyldunni. 

Ég hélt ég væri að fá heilablóðfall 
Kjartan Þórisson var aðeins á fyrsta ári þegar móð­
ir hans Drífa Magnúsdóttir fékk heilablóðfall og man 
því ekki eftir atburðinum en samt hefur hann mótað 
hann og vakið hjá honum heilsukvíða þar sem hætta 
á heilablæðingu er mögulega í fjölskyldunni. Í dag 
hefur hann þó náð tökum á kvíðanum. 

Tökum til máls um málstol 
Heilaheill hefur sett á fót samtalshópa og fræðslu­
námskeið fyrir fólk sem fengið hefur málstol eftir 
slag og aðstandendur þeirra. Hóparnir verða leiddir 
af talmeinafræðingum í húsakynnum Heilaheilla. 

Norrænt samstarf um málstol 
Heilaheill er aðili að Norræna málstolsráðinu og veit­
ir því nú forstöðu. Þórunn Hanna Halldórsdóttir tal­
meinafræðingur sagði okkur frá helstu verkefnum og 
benti á þau vandamál sem stafræna byltingin hefur 
skapað fyrir fólk með málstol. 

Aðalfundur Nordiske Aphasiråd 
Aðalfundur Nordiske Aphasiråd var haldinn á Íslandi 
fimmtudagin 6. október sl. en markmið fundanna er 
að skiptast á upplýsingum og miðla hugmyndum. 
Ráðið samanstendur af félögum sem beita sér fyrir 
þá sem eiga erfitt um vik með tjáningu.

Sex tímar í aðgerð
Páll Hallfreður Árdal segir frá reynslu sinni af 
heilablæðingu og tímamótaaðgerð í Svíþjóð.

Rannsóknir á arfgengri heilablæðingu 
Félaginu berast margar fyrirspurnir um arfgengar 
heilablæðingar og hvernig rannsóknum á þeim mið­
ar. Við segjum frá umfjöllun Morgunblaðsins sem 
fjallað hefur um rannsóknir sem Dr. Hákon Hákon­
arson, sérfræðingur í lungna- og genarannsóknum 
á CHOP, Children’s Hospital of Philadelphia, hefur 
staðið fyrir að undanförnu. 

Prestige-AF 
Nú stendur yfir skráning þátttakenda í PRESTIGE-AF 
rannsóknina en markmið hennar er að kanna hvern­
ig koma megi í veg fyrir frekari heilablóðföll hjá ein­
staklingum sem hafa þegar fengið heilablæðingu og 
eru í mikilli hættu á að fá blóðtappa af völdum gátta­
tifs. 

EFNISYFIRLIT

Útgefandi: Heilaheill - Sigtúni 42 - 108 Reykjavík - Sími 561 2200/8605585 - Heilaheill.is - heilaheill@heilaheill.is 
Ritstjóri: Dagný Maggýjar - Prófarkalestur: Pétur Bjarnason - Umbrot: Burkni Aðalsteinsson Prentkaup. 
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Það er réttur hvers og eins að búa við jafna heilbrigðis­
þjónustu, hvar á landinu sem hann býr. 
Heilablóðfall er dauðans alvara en talið er að u.þ.b. tveir Ís­
lendingar fái slag á dag, enda er heilablóðfallið skilgreint 
sem þriðja stærsta dánarorsökin í heiminum, hérlendis um 
275 á ári og af þeim fá 84 varanlegan skaða, s.s. helftarlöm­
un o.s.frv., þá er ekki meðtalið málstol, gaumstol eða aðrir 
heilaáverkar sem ekki eru sýnilegir. 
Hverjir þeir sem finna fyrir helstu einkennum slagsins, 
sjóntruflun og ógleði; lömun útlima; andlitslömun eða glat­
að mál eiga að kalla eftir aðstoð í 112 - ekki hika eða ráðfæra 
sig við aðra, heldur hafa hugrekki til að láta vita af sér strax. 
Hver sem kennir sér slags má ekki bíða, hann á rétt á því að 
vera sóttur hvar sem hann er staddur hverju sinni. 
Við Íslendingar erum svo lánsamir að búa við gott heil­
brigðiskerfi, miðað við nágrannaþjóðirnar; neyðarlínu, 
þyrlur, sjúkrabifreiðar og hæft starfsfólk. Það er synd að við 
skulum ekki nýta okkur það meir. Það er undir hverjum og 
einum komið að láta vita af sér, bregðast skjótt við og bjarga 
með því mannslífum. 
Heilaheill hefur staðið fyrir forvörnum, bráðavörslu/með­
höndlun á sjúkrahúsum og heilsugæslustöðvum og end­
urhæfingu. Í störfum okkar fyrir samtökin höfum við orðið 
þess áskynja að almenningur mætti láta meira að sér kveða 
er varðar skjótari viðbrögð. 
Heilaheill stóðu fyrir útgáfu á sérstöku Heila-appi í snjall­
tæki, sem ætti að vera komið í hvers manns hendur sem 

öryggistæki gegn skaðvænlegum áhrifum, - jafnvel dauða. 
Þetta er ókeypis og við niðurhal slær notandi inn kennitöl­
una sína. Eftir að appið er komið í tækið, gegnir það margvís­
legu hlutverki, fræðir notandann um helstu einkennin, leið­
beinir honum um næstu skref, og verður jafnvel til þess að 
bjarga lífi hans. Hvernig? Þegar einstaklingurinn fær áfall, 
jafnvel missir málið eða á í erfiðleikum með að gera grein 
fyrir sjálfum sér eða hvar hann er staddur, - en hefur þó 
burði til að ýta á 112, - þá sendir tækið kennitöluna hans í 
Neyðarlínuna, starfsmenn hennar staðsetja hann nákvæm­
lega, vita hvar hann er, hver hann er og út af hverju og koma 
þessum upplýsingum til bráðaliðanna er sækja hann. Bráð­
amóttökur á sjúkrahúsum eða heilsugæslustöðvum fá svo 
upplýsingar um hvern er verið að koma með, aldur, kyn og 
jafnvel sjúkrasögu og móttakan er mynduð samkvæmt því. 
Þetta getur skipt höfuðmáli í framtíðinni fyrir notandann, 
fjölskyldu hans og hans nánustu - ég tala nú ekki um sam­
félagið. Þessi tími, frá áfalli til læknismeðferðar, er mældur 
á Evrópusvæðinu að meðaltali sem Door to needle time. Hér 
á landi hefur áunnist markverður árangur á undanförnum 
árum, og hefur tíminn styst verulega, allt frá meðaltalinu 87 
mínútur niður í 18 mínútur. Er það ekki síst hinu unga og at­
hafnasama starfsfólki heilbrigðiskerfisins að þakka. 
Vert væri að yfirstjórn heilbrigðismála gæfi þessu meiri 
gaum.

Þórir Steingrímsson

Formannspistill

VERT VÆRI AÐ YFIRSTJÓRN 
HEILBRIGÐISMÁLA GÆFI GÓÐUM 
ÁRANGRI MEIRI GAUM

Þórir Steingrímsson
Mynd: ÞS



„Verkefnið er alþjóðlegt og fer nú fram í vel á fjórða tug landa 
um allan heim með góðum árangri. Hér á Íslandi fór verk­
efnið vel á stað fyrir ári síðan og nú í haust hafa 47 skólar 
um land allt tekið þátt eða skráð sig til þátttöku. Nærri 1600 
börn hafa fræðst um helstu einkenni slags og við vonum að 
þau hafi einnig frætt alla fjölskylduna um þessar skemmti­
legu hetjur, en hver þeirra stendur fyrir eitt einkenni slags.“ 

Marianne segir að markmiðið sé að fræðslan festi sig í sessi 
innan skólakerfisins en efnið hentar börnum á aldrinum 5-9 
ára. Fræðslan byggist að miklu leyti á stuttum og skemmt­
ilegum teiknimyndum og börnin læra um slag á sínum for­

sendum. Þeirra hlutverk er svo að segja ömmu og afa og 
mömmu og pabba frá þessum skemmtilegu hetjum. Megin­
markmiðið er að allir læri að þekkja helstu einkenni slags 
og að ef þeirra verði vart skuli fólk hringja tafarlaust í 112. 

Viðburðaríkt ár 
Á þessu fyrsta ári hafa FAST 112 hetjurnar verið önnum 
kafnar og komust meðal annars í heimsmetabók Guinness 
fyrir flestar sjálfsmyndir af fólki með hetjugrímur. „Einnig 
var haldin verðlaunahátíð í vor þar sem FAST hetjur um all­
an heim voru tilnefndar til verðlauna fyrir góðan árangur 
í kennslu eða miðlun upplýsinga. Verðlaunaafhendingin fór 
svo fram á alþjóðlegri netráðstefnu,“ segir Marianne. 

„Á öðru starfsárinu kynnum við einnig nýja hetju til leiks 
– Kötu kennara – en hún er krakki sem kynntist FAST 112 
hetjunum í gegnum kennslustofuna. Hennar ofurkraftar eru 
að miðla af þekkingu sinni og kenna öðrum, sem er einmitt 
hlutverk barna sem taka þátt í verkefninu.“ 

Sterkt bakland 
Þegar við sögðum fyrst af FAST 112 hetjunum fyrir ári síð­
an var verkefnið stutt af evrópsku og alþjóðlegu slagsam­
tökunum, en nú hefur aldeilis bæst í hópinn. Má þar nefna 
Evrópunefnd fyrir smitlausa sjúkdóma (e. European Comm­
ission for non-communicable diseases) sem kallast „Heil­
brigðari saman 2022“. Mælt er með verkefninu sem hágæða 
fræðsluefni sem er sérlega áhrifaríkt til að auka meðvitund 
og þekkingu almennings,“ segir Marianne sem hefur tekið 
þátt í verkefninu frá grunni en það hefur meðal annars verið 
þýtt á 37 tungumál. Verkefnið er fjármagnað af Angels Initi­
ative, sem eru samtök sem hefur sem markmið að efla slag­
meðferð m.a. í gegnum bætta fræðslu til heilbrigðisstarfs­
fólks og almennings. 

„Alþjóðlega Lionshreyfingin hefur stutt verkefnið alþjóð­
lega og hér á Íslandi fengum við veglegan styrk til að búa til 
skemmtileg FAST hetjubuff sem hægt er að breyta í grímu 
með einföldum hætti. Þessi buff munum við gefa börnum 

FAST HETJUR UM LAND ALLT
Marianne E. Klinke: 

SLAGORÐ

Þessi börn eru ánægð með FAST hetjubuffin sín

Fyrir um ári voru FAST 112 hetjurnar kynntar til leiks á Íslandi í fyrsta sinn. 
FAST 112 er margverðlaunað fræðsluverkefni um rétt viðbrögð við heila­
slagi. Verkefninu er beint að börnum og í gegnum þau að fræða stórfjöl­
skylduna. Marianne E. Klinke, taugahjúkrunarfræðingur og dósent við Há­
skóla Íslands, er verkefnastjóri yfir FAST 112 hetjunum og sagði okkur frá 
því hvernig verkefnið hefur gengið á þessu fyrsta starfsári. 

4



5

Heilaheill

sem taka þátt án endurgjalds – en einnig má taka hér fram 
að verkefnið í heild sinni, kennsluefni með veglegri 
vinnubók, stendur skólum og börnum til boða án nokkurrar 
greiðslu.“ 

Ritrýnd rannsókn birt í sumar 
Það skiptir máli að vandað sé til verka og þess má geta að 
FAST hetjuverkefnið er hannað í breiðu samstarfi kennara 

og heilbrigðisstarfsfólks og hefur árangur af fræðslunni nú 
verið rannsakaður og niðurstöður birtar í ritrýndu tímariti. 
„Í sumar birtist fyrsta ritrýnda rannsóknin á árangri verk­
efnisins þar sem lagt var mat á það hvort foreldrar barna, 
sem tóku þátt í FAST 112 verkefninu, hefðu bætt við þekk­
ingu sína á einkennum slags. Niðurstöðurnar voru m.a. að 
hlutfall þeirra sem þekkja þrjú helstu einkenni slags fór úr 
48% upp í 83%. Þetta er vísbending um að vel hafi tekist 
varðandi meginmarkmið verkefnisins, nefnilega að þekking 
á einkennum slags og viðbrögð við þeim, færist frá börnum 
til fjölskyldna þeirra,“ segir Marianne. „Þá má einnig geta 
þess að bæði börnum og kennurum finnst efnið skemmti­
legt og gagnlegt, og það er ekki síst mikilvægt til að verk­
efnið nái að festa sig í sessi. Rannsóknin sem um getur var 
alþjóðleg en það stendur líka til að meta áhrif verkefnisins á 
Íslandi, mæla hvaða raunverulega árangri það hefur skilað 
hér, og verður það vonandi þáttur í að efla verkefnið hér á 
landi sem og annars staðar.“ 

Frá afhendingu styrks frá Lions sem leggur verkefninu lið

Nýjasta ofurhetjan Kata kennari
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ÁRLEG RÁÐSTEFNA SAFE 
Í GRIKKLANDI 
Einstaklingar njóti samræmis hvar sem þeir búa á landinu 
Mikil bjartsýni var meðal fulltrúa slagsjúklinga á árlegri ráðstefnu SAFE (Stroke Alliance for Europe) sem haldin var í Grikk­
landi 6. október 2022. 
Þórir Steingrímsson formaður Heilaheilla sat ráðstefnuna fyrir hönd félagsins en það gerðist aðili að samtökunum árið 2011 
og tekur þátt í sameiginlegu átaki evrópskrar aðgerðaráætlunar SAP-E, (Stroke Action Plan for Europe), þar sem fagaðilar 
og sjúklingar í Evrópu taka höndum saman. 
Samkvæmt samkomulagi er samtökin ESO (European Stroke Association) og SAFE (Stroke Alliance for Europe) gerðu með 
sér 2018 er gert ráð fyrir að hvert land fyrir sig innan samtakanna vinni að ákveðnum markmiðum er varðar viðbrögð og 
meðferð við heilablóðfalli. Þegar er hafin samvinna fagaðila hér á landi samkvæmt greiningu sem unnin var, en þar er lögð 
áhersla á að einstaklingar njóti samræmis hvar sem þeir búa á landinu. 

Á fundinum kom fram að stefnt er að því að draga úr fjölgun heilablóðfalla um 10% fyrir árið 2030 og er það í samræmi við 
heilbrigðisáætlun íslenskra heilbrigðisyfirvalda.

Pizza Pizza
Lóuhólum 2-6
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Emil B. Karlsson ritar um þessar mundir frásögn 
um ættingja sína og arfgenga heilablæðingu sem 
herjað hefur á ætt hans í gegnum fjórar kynslóð
ir. Uppruna sjúkdómsins í hans ætt má rekja 
til Vestfjarða og hefur sjúkdómurinn því verið 
nefndur „Vestfirska dauðagenið.“ 

Sjúkdómurinn hefur fylgt ákveðnum ættum og löngum þótt 
þungbært að ræða hann opinskátt innan fjölskyldna.

Við byrjuðum á því að spyrja Emil af hverju hann 
hafi farið að rita þessa sögu.
„Það er góð spurning” segir Emil.
„Ég fór að ræða við móður mína um ættir okkar og þennan 
sjúkdóm því ekki hafði verið til siðs að tala mikið um hann 
þegar ég var yngri. Smám saman fóru að koma í ljós nýir og 
áhugaverðir fletir sem ég vissi ekki um og þá fór að raðast 
upp áhugaverð saga.
Þegar ég sá svo ljósmyndir af þessu fólki mínu þá lifnaði 
þetta ennþá meira við og þá fór ég að hringja í fjarskylda 
ættingja mína til að vita meira. Það var svoldið átak því þessi 
arfgenga heilablæðing var eiginlega tabú, það þótti ekki við 
hæfi að tala mikið um þetta. En ég áttaði mig á því að það fer 

hver að vera síðastur ef það á að skrá þessa sögu. 
Verkefnið vatt upp á sig og ég hef safnað saman ýmsum 
heimildum, þar á meðal handriti sem skrifað var eftir 
frásögn langalangömmu minnar sem lýsti lífi sínu og 
ýmsum staðháttum. Þá hef ég fengið ýmsar heimildir frá 
safnahúsinu á Ísafirði og dvaldi á Barðaströnd í viku þar 
sem ég skoðaði aðstæður. Ég hef verið í sambandi við dr. 
Ástríði Pálsdóttur sameindalíffræðing sem hefur rannsakað 
mína ætt sérstaklega, ásamt nokkrum fleiri ættum, og veitir 
þannig mikilvæga innsýn í sjúkdóminn. Svo sótti ég bæði 
ættfræðinámskeið og námskeið í ritun og útgáfu bóka.”

Langafi Emils og nafni, Emil Óskar Vestfjörð var fyrstur til að 
deyja úr sjúkdómnum af ætt Emils, svonefndri krossætt, frá 
Krossi á Barðaströnd.
„Eftir það er hægt að telja 26 manns sem hafa dáið úr minni 
ætt, systkini, börn og barnabörn. Nú er sjúkdómurinn á 
undanhaldi og í raun útdauður í minni ætt.

VESTFIRSKA DAUÐAGENIÐ
Emil B. Karlsson

Höfundurinn Emil Karlsson
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En hvernig lýsir þessi sjúkdómur sér?
„Menn hafa talað um að hann birtist eins og þruma úr 
heiðskíru lofti. Að jafnaði deyr helmingur barna þeirra 
einstaklinga sem bera þennan arfgenga genagalla og fólk 
deyr ungt, að meðaltali um 30 ára gamalt.
Í mörgum tilvikum, eins og í minni ætt, hefur fólk nýverið 
eignast börn og svo dáið frá þeim. Sumir lýsa þessu sem 
martraðarkenndu ástandi árum saman. Ég þekki tvö dæmi 
þar sem fjögur systkini hafa dáið og hin sem eftir lifðu voru 
á milli vonar og ótta og vissu ekki hvort þau bæru þennan 
erfðagalla. Þá eru dæmi um að ungar konur hafi verið í vafa 
um hvort þær ættu að eignast börn og bera þannig áfram 
einhvern hrylling.
Sjúkdómurinn leggst mismunandi á fólk. Við heilablæðingu 
brestur æð í heilanum og þeir einstaklingar lamast oftast að 
einhverju leyti eða fá jafnvel málstol en svo getur það náð 
sér að einhverju marki en þá kemur reiðarslagið aftur og 
fólk getur lifað í miklum ótta í áratug hvort eða hvenær það 
fer endanlega.”

Eins og gefur að skilja er sagan viðkvæm en Emil vill 
fanga í bók líf þessa fólks á sem mest lifandi hátt og notar 
til þess bæði staðreyndir og heimildir sem og verkfæri 
skáldsögunnar.

„Ég vil segja frá þessu fólki og lífi þeirra í skugga þessa 
sjúkdóms. Að hluta til byggir frásögnin á lýsingu á 
sjúkdóminum sjálfum og þeirri þekkingu sem fengist 
hefur á honum en má jafnframt finna samantekt á þeim 
einstaklingum í minni ætt sem látist hafa af völdum 
sjúkdómsins. En þriðja hlutann, sem er meginuppistaða 
frásagnarinnar, set ég fram sem skáldsögulega lýsingu til 
að gefa lesendum sem raunverulegasta mynd af tíðaranda 
og staðháttum þeirra einstaklinga sem í hlut áttu. Ég nota 
raunveruleg nöfn á fólki og ártöl en leyfi mér að setja því 
orð í munn og get mér til um hugsanir þess og tilfinningar 
svo þetta verði ekki bara þurr upptalning.  Þó þetta sé með 

skáldsögulegu ívafi reyni ég að halda mig við staðreyndir. 
Ég vona að ég verði ekki skammaður fyrir að segja ekki 
nákvæmlega rétt frá öllu, en þetta er eins og ég ímynda 
mér að það hafi verið samkvæmt þeim heimildum sem fyrir 
liggja.”

Þetta er viðkvæm saga eins og þú segir. Gæti 
verið að einhverjum fyndist óþarfi að segja hana?
„Mér finnst meira virði að maður þekki sína fortíð og geti 
lært af henni.

Ég komst að því að það var héraðslæknir í Dalasýslu, Árni 
Árnason, sem skrifaði fyrst um þennan sjúkdóm árið 1935. 
Þótti mörgum spekingum í læknadeild Háskólans ekki mikið 
til koma að héraðslæknir væri að skrifa doktorsritgerð 
um slíkt en hann var frumkvöðull og búinn að sjá að þessi 
sjúkdómur var í ákveðnum ættum.
Síðan hafa farið fram miklar rannsóknir á sjúkdómnum, 
bæði á Íslandi og í Svíþjóð.
Aðstandendur stofnuðu félagið Heilavernd árið 1985 og hafa 
safnað fé til rannsókna.
Þá hefur Íslensk erfðagreining komið að þessari vinnu 
og ennfremur dr. Ástríður Pálsdóttir sem nú er komin á 
eftirlaun. Hún er ennþá að garfa í þessu og skoða þessar 
ættir.
Sjúkdómurinn hefur verið nokkuð vel kortlagður, en svo 
kemst maður að því þegar maður er að tala við gamalt fólk á 
Vestfjörðum fætt um 1930 að víða leynist fiskur undir steini. 
Sumir karlættingjar mínir eru sagðir hafa eignast börn utan 
hjónabands og það hefur komið í ljós að það eru jafnvel börn 
sem hafa látist úr þessum sjúkdómi.
Þannig að það gætu leynst  leyndarmál sem ekki hefur verið 
upplýst um.
Sjúkdómurinn hefur verið kallaður vestfirska dauðagenið 
sem hljómar ógnvænlega en virðist eiga vel við. Talið er að 
hann hafi orðið til vegna stökkbreytingar í geni á Barðaströnd 
fyrir 18 kynslóðum síðan og dreifst þaðan um landið en ekki 

„Ég þekki tvö dæmi þar sem fjögur 
systkini hafa dáið og hin sem eftir 
lifðu voru á milli vonar og ótta og 
vissu ekki hvort þau bæru þennan 
erfðagalla.”
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komið fram fyrr en mun seinna þegar snöggar breytingar 
urðu á neysluvenjum þjóðarinnar, en Barðaströnd var lengi 
einangrað svæði.”

En hvernig gekk að fá viðmælendur til þess að 
segja sögu sína?
Það voru allir til í spjall en samt ber öllum sama um að það 
hafi helst ekki mátt tala um þetta innan fjölskyldnanna. Þá 
hefur það verið mikill fengur að fá fjölda af ljósmyndum sem 
gefur þessari frásögn líf.
Þessi saga snertir mig djúpt. Langafi minn fékk heilablæðingu 
við matarborðið og datt niður aðeins 42 ára gamall. Síðan 
fengu tvær dætur hans þetta og svo þrjú börn þeirra líka. 
Svo eru ættir þar sem fjórar systur í röð hafa farið úr þessum 
sjúkdómi, það finnst manni svoldið voðalegt.
Það er hægt að greina það í dag hvort maður er með 
sjúkdóminn, en eins og ég nefndi er sjúkdómurinn ekki 
lengur til staðar í minni ætt. Ég geri ráð fyrir að það væru ekki 
allir sem myndu treysta sér til þess að fá þær upplýsingar. 
Það getur verið erfitt að lifa í þeim ótta að bera þetta gen og 

vita ekki hvenær það lætur höggið ríða. Sumir hafa kosið að 
vita það ekki og lifa lífinu þannig. Þeir eru orðnir örfáir í dag 
sem bera þetta gen í öðrum ættum. Móðir mín hefur t.a.m. 
ekki borið það og því fer sjúkdómurinn ekki til afkomenda 
hennar.”
Emil dreymir um að koma bókinni út öðru hvorum megin 
við áramót.
„Þetta er í fyrsta sinn sem ég er að skrifa skáldsögulegan 
texta og þótt ég hafi reynslu af skrifum á nytjatexta er þetta 
ólíkt. Staðreyndaupptalningin er ekki svo erfið en það er hitt 
sem maður getur endalaust pússað og snurfusað.
Ég velti því fyrir mér hvort nokkur hafi áhuga á þessari 
sögu. En ef mín börn og nánustu afkomendur hafa áhuga 
þá er mínu takmarki náð. Svo ég gerist hátíðlegur þá  finnst 
mér sem ég verði að koma mínum sögulega arfi áfram og 
skilja eitthvað eftir fyrir komandi kynslóðir.”

Langafi Emils, Emil Óskar Vestfjörð ásamt eiginkonu sinni Kristjönu Vestfjörð og fjórum dætrum þeirra. Ein þeirra, Ásta Lilja 
Vestfjörð, amma Emils, lést af völdum heilablæðingarinnar auk annarrar dóttur á myndinni, Fjólu Vestfjörð.
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Heilaheill heldur reglulega auglýsta félagsfundi á laugar­
dögum í húsakynnum félagsins að Sigtúni 42, 105 Reykjavík. 
Síðasti fundur var haldinn laugardaginn 1. október sl. en þar 
flutti formaðurinn Þórir Steingrímsson stutt erindi um stöðu 
félagsins í dag. 
Greindi hann frá sameiginlegu átaki evrópsku aðgerðaáætl­
unarinnar SAP-E (Stroke Action Plan for Europe) þar sem 
fagaðilar og sjúklingar í Evrópu taka höndum saman. Áætl­
unin er byggð á undirrituðu samkomulagi er samtökin ESO 
(European Stroke Association) og SAFE (Stroke Alliance For 
Europe) gerðu með sér 2018, þar sem gert er ráð fyrir að 
hvert land fyrir sig innan samtakanna vinni að ákveðnum 

markmiðum er varðar heilablóðfall. 
Með þessu samkomulagi er HEILAHEILL formlegur aðili 
SAP-E og er þegar hafin samvinna við fagaðila hér á landi 
um það, skv. sérstakri greiningu. Lögð er á það áhersla að 
einstaklingurinn njóti samræmis hvar sem hann býr. 

Að erindi loknu sungu og spiluðu mæðginin, þau Albert Inga­
son og Eva Dögg Albertsdóttir gömul og góð lög við fögnuð 
fundarmanna. Gæddu fundarmenn sér á kaffi og meðlæti í 
boði félagsins á meðan dagskránni stóð og var gerður góður 
rómur að.

FÉLAGSFUNDIR HEILAHEILLA
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Drífa Magnúsdóttir var oft með höfuðverk sem 
barn og unglingur og segist sjálf hafa gengið með 
verkjalyf í vasanum en enginn tengdi einkennin 
við heilablóðfall sem átti eftir að ríða yfir seinna, 
þrátt fyrir að slík saga væri í fjölskyldunni. 
Við hittum Drífu á heimili hennar einn fallegan 
haustmorgunn í Vesturbænum og ræddum um 
daginn þegar lífið fór á hvolf. 

„Ég var hraustur krakki en samt alltaf með höfuðverk. Hann 
var bara hluti af tilverunni og ég vandist honum, maður átti 
að hrista þetta af sér. Ég held að þannig hafi tímarnir bara 
verið og ekki eins mikil þekking á þessari hættu eins og er 
í dag. Ég var þá með æðagúl í höfðinu án þess að vita það 
en læknarnir héldu m.a. að þetta væri mígreni. En ég vissi 
að ég væri ekki með mígreni því ég fékk þetta svo oft ef 
eitthvað var að gerast hjá mér, eins og ef ég átti að taka 
próf eða var að gera eitthvað skemmtilegt. Föðurafi minn, 

Jón Sveinsson, fékk heilablóðfall 41 árs gamall en einhverra 
hluta vegna voru menn ekki að tengja þetta saman. Höfuð­
verkurinn var orðinn svo slæmur þegar ég var orðin eldri 
að ég fékk vöðvaslakandi sprautur í hálsinn, en það var rétt 
áður en ég varð ófrísk, 23 ára gömul. 
Ég átti góðan tíma heilsufarslega á meðgöngunni en fæðing­
in var löng. Höfuðið á drengnum mínum sneri ekki rétt sem 
gerði það að verkum að þegar ég var komin með níu í út­
víkkun þá datt hjartslátturinn niður hjá honum. Ljósmóðirin 
kallaði strax eftir lækni og þegar hann kom til mín setti hann 
á mig sogklukku og sagði svo við mig: „Nú þurfum við að ná 
þessu barni út!” Ég rembdist bara einu sinni og sonur minn 
Kjartan var hreinlega togaður út. Læknirinn sagði við mig 
seinna að ef ég hefði þurft að rembast meir hefði æðagúll­
inn í höfðinu á mér að öllum líkindum brostið í fæðingunni. 
Þannig að það var lukka yfir mér þarna. 

Ég og fyrrum eiginmaður minn, Þórir Kjartansson, fluttum 

Drífa Magnúsdóttir

ÞAÐ BÝR MIKIL FEGURÐ 
Í ERFIÐLEIKUNUM
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„ÞESSI SAGA MÍN MUN LIFA ÁFRAM 
MEÐ MÍNUM AFKOMENDUM. ÉG ER 
EKKI VISS UM AÐ VIÐ SÉUM LAUS 
VIÐ ÞETTA EN ÞETTA Á OG VERÐUR 
AÐ VERA UPPI Á BORÐUNUM. ÞÓTT 
VITNESKJAN GETI VERIÐ ERFIÐ 
ER HÚN KANNSKI EITTHVAÐ SEM 
BJARGAR OKKUR.” 
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til Þýskalands árið 1996 en þá var Kjartan ekki orðinn eins 
árs. Þórir hafði fengið vinnu þar úti og vorum við rétt byrjuð 
að koma okkur fyrir og kynnast landinu þegar ég veiktist. 
Ég var í símanum, að tala við vinkonu sem ég átti í Þýska­
landi og fann að eitthvað gerðist í höfðinu á mér. „Ég þarf að 
tala við þig seinna” - segi ég við þessa vinkonu mína og svo 
segi ég við Þóri, „ég held að ég sé að fá heilablóðfall.” Þetta 
var alveg rosalegur verkur, eins og allt væri að springa í 
höfðinu á mér. Sprengingin fór í allar áttir og ég fór að kasta 
upp. 
Við vissum ekkert hvert við ættum að hringja svo Þór­
ir hringdi í konuna sem var að kenna okkur þýsku og hún 
hjálpaði okkur að kalla eftir aðstoð. Svo koma bara sjúkra­
flutningamennirnir að ná í mig og þeir tóku það sem ég ældi 
líka með til þess að kanna hvort ég væri nokkuð með mat­
areitrun. Þegar við komum á spítalann var ég send í mynda­
töku og þá kom í ljós að stór æðagúll hafði brostið í höfðinu 
á mér. Ég man lítið frá þessu, bara óljóst frá ferðinni í sjúkr­
abílnum og stutt minningarbrot. 
Þegar ég var búin að fara í myndatöku var ég flutt með þyrlu 
á háskólasjúkrahús í Giessen og flogið var með heilaskurð­

lækni til mín þangað. Þarna er ég skorin upp og ég held að 
það hafi verið mín gæfa að vera úti í Þýskalandi þegar þetta 
gerðist. Ég veit að það eru góðir læknar á Íslandi en Þýska­
land er milljóna samfélag og þar eru fleiri læknar með meiri 
reynslu, þar sem þeir gera aðgerðir oftar. Ég hugsa alltaf 
svo fallega til Þýskalands eftir þetta og finnst eins og það 
hafi verið verndarengill yfir mér. Strákarnir mínir stríða mér 
stundum á því þegar ég vil halda með Þýskalandi í boltanum 
og svona” segir Drífa og hlær. 

Þegar hún lítur til baka finnst henni skrítið að ekkert hafi 
verið gert fyrir hana fyrr, en auðveldlega hefði verið hægt 
að greina æðagúlpinn með myndatöku. Þá tengdi enginn 
höfuðverkinn við heilablóðfall afa hennar. 

„Mér finnst það ekkert eðlilegt að 16 ára stelpa í menntaskóla 
gangi með verkjalyf út af hausverk. Ég veit ekki hvers vegna 
einkennin mín voru ekki tengd við veikindi afa. Kannski var 
þekkingin ekki til staðar á þessum tíma.” 

Drífa með Kjartan ungan
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Drífa var aðeins 25 ára gömul þegar áfallið reið 
yfir en aftur telur hún að gæfan hafi fylgt sér. 

„Aðgerðin gekk vel. Heilagúlpurinn var hægra megin og ekki 
langt frá hreyfi- og talstöðvum sem er frekar slæmur stað­
ur, en ég var heppin og missti hvorki mátt í líkamanum né 
mál. Ég átti að fara í endurhæfingu en ég kom mér undan 
því. Ég var með allan mátt í líkamanum og fannst ég ekki 
þurfa á henni að halda. Mitt helsta forgangsatriði var að 
komast heim og hugsa um strákinn minn. En auðvitað hefði 
ég þurft andlega uppbyggingu eftir áfallið. Ég var í ókunn­
ugu landi þar sem ég talaði ekki málið og með lítið barn sem 
þurfti á mér að halda. 
Mamma og tengdamamma komu út til okkar og líka vinkona 
mín og hjálpuðu okkur þessa mánuði sem við vorum úti en 
um jólin vorum við komin heim. Ég var fljót að ná mér - en 
var kannski með andlegt sár.” 

Drífa líkir áfallinu við að lenda á vegg. Álagið var mikið og 
hún hafi í raun ekki gert sér grein fyrir því hvað það var 
mikið fyrr en eftir á. 

„Maður missir fótanna við þetta, einhverja undirstöðu í líf­
inu. Einhverju er kippt frá þér þegar þú verður fyrir slíkri 

lífsreynslu. Þótt ég hafi ekki áttað mig á því þarna þá vorum 
við lent í einhverskonar byl. Þetta hafði áhrif á sambandið og 
við Þórir skildum sumarið á eftir. Ég var samt svo heppin að 
vera með honum í öllu þessu. Hann er svo góður strákur og 
vílaði ekkert fyrir sér. 
Maður þraukar og arkar í gegnum hlutina en þegar maður 
er bara 25 ára, að byrja lífið og kaupa íbúð, er ekki á það 
bætandi að fá eitthvert heilablóðfall. Maður leggur þetta 
svoldið frá sér, ég hugsaði til afa sem steig ekki upp úr rúm­
inu eftir sitt áfall og var alltaf meðvituð um það hvað ég væri 
heppin að vera með þennan galla og eiga líf. 

Þegar ég kom heim til Íslands hitti ég Aron Björnsson heila­
skurðlækni sem skoðaði myndirnar mínar. Við ræddum 
saman og hann skýrði út hvað hefði gerst, þar sem ég skildi 
ekki allt í Þýskalandi. Ég man að hann sagði þegar ég spurði 
um framtíðina að það væru meiri líkur á því að manneskjan 
í næsta húsi fengi þetta en ég, „Það er búið að komast fyrir 
meinið.” 
Ég er með mar á heilanum eftir þetta en var svo heppin að 
vera ung því þá er heilinn virkari og fljótari að laga sig. Ég 
finn stundum fyrir málstoli en það var meira fyrst. Þá tekur 
smá tíma að kalla orðin fram.” 

Helsta forgangsatriði Drífu eftir aðgerðina var að komast heim og hugsa um strákinn sinn.
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Það var ekki fyrr en mörgum árum seinna sem Drífa fór að 
finna fyrir eftirköstum áfallsins en þá fékk hún flogaveiki. 

„Ég fékk fyrsta kastið fimmtán árum eftir áfallið og rekja 
læknar það til þess en slík köst eru þekkt afleiðing heila­
blóðfalls. Hugsanlega hafði ég fengið flogakast áður án þess 
að vita af því, ég get ekki sagt um það. En ég hef tvisvar 
fengið stór Grand mal flogaveikisköst. 
Í fyrsta sinn var ég á bíl hjá Aktu-taktu að kaupa eitthvað 
handa strákunum mínum að borða. Svo vakna ég á Héðins­
götunni við Borgarbókasafnið þegar lögreglan er komin. Þá 
er ég illa áttuð og þeir eru að klippa mig út úr bílnum. Ég 
vissi ekkert hvar ég var. Seinna hringdi konan, sem kom að 
mér, í mig og sagði hún að ég hafi setið froðufellandi með 
fótinn á bensíngjöfinni, föst við staur og bíllinn spólaði. Það 
var enginn þarna en hún sagðist hafa séð ljós yfir bílnum. 
Aftur vakti einhver yfir mér. Ég hef bara einu sinni fengið 
kast eftir þetta og hef síðan verið á lyfjum sem halda þessu 
niðri. 
Eftir að ég fékk flogakastið hitti ég taugalækni og þá var ég 
rannsökuð frekar. Þá kom í ljós að ég er með vefjagigt en 
þetta helst auðvitað allt í hendur. 

Ég var mjög meðvituð um það fyrst eftir áfallið að vera ekki 
sjúklingur. Ég átti rétt á örorku en ég hafði ekki áhuga á því 
þá, það breyttist þó seinna eftir að ég greindst með floga­
veikina. Ég fór að vinna strax sumarið eftir áfallið sem var 
alger vitleysa og þetta spannst út í einhvern hraða. Ég held 
að þegar fólk lendir í alvarlegum veikindum eigi það að 
staldra við. Þegar maður horfir til baka þá er þetta grein­
ilegur flótti sem er alveg skiljanlegt en mér finnst ég sjá 
þetta oft hjá konum sem veikjast. Þá eru þær ekki að leyfa 
sér að stíga út úr lífinu og sinna sér, en krassa seinna. Þetta 

er dugnaður kvenna. Það er erfitt að horfast í augu við það 
að þú sért veik.” 

Hvernig hefur áfallið breytt þér að þínu mati? 

„Það hefur gefið mér skilning á því hvað það er stutt á milli 
lífs og dauða og kennt mér að meta lífið betur. Hvað ég var 
ótrúlega heppin að fá annað tækifæri og vera gefið líf og 
hvað það býr mikil fegurð í erfiðleikunum, því þótt þeir hafi 
haft ýmislegt í för með sér hefði ég ekki viljað vera án þeirra. 
Þeir hafa gefið mér dýpt og þakklæti, sem manneskju. Að 
finna til og finna til með öðrum, þessa dýrmætu samkennd. 
Ég hef rosalegt þakklæti fyrir deginum, horfðu út um glugg­
ann og sjáðu þetta fallega haust! Ég er mjög meðvituð um 
það hvað ég var heppin, og eiga í dag fjóra heilbrigða stráka.” 

Drífa hefur ávallt verið stolt af sögu sinni þótt hún sé ekki 
endilega að segja fólki frá því sem gerðist. Stundum hefur 
hana langað til að raka af sér hárið og sýna örið og það sem 
hún hefur gengið í gegnum. En örin eru fleiri og ekki alltaf 
sýnileg. Áfall tekur sinn toll. 

„Ég fór að drekka. Áfengið var mín flóttaleið þótt ég hafi ekki 
verið meðvituð um það þá, en hvað gerir þú þegar þú lendir 
á vegg í lífinu? Ég var opið sár og fannst lífið æða áfram á 
ægihraða. Ég fór í meðferð þegar ég var 35 ára gömul - og 
þá opnaðist nýr kafli í lífinu. 
Þegar ég fór inn á Vog var mér aftur gefið nýtt líf og ég þáði 
þá hjálp. Það var lukka að rata þangað inn og læra um þenn­
an sjúkdóm, að vera Íslendingur og hafa SÁÁ og AA fundi og 
annað sem alkóhólistum stendur til boða.” 

„Maður þraukar og arkar 
í gegnum hlutina 
en þegar maður er bara 25 ára, 
að byrja lífið og kaupa íbúð, 
er ekki á það bætandi að fá 
eitthvert heilablóðfall.” 



SLAGORÐ

Hvernig hugsar þú um heilsuna í dag? 
„Ég er ekki hrædd um heilsuna, hún er ágæt í dag. 
Ég veit ekki hversu arfgeng mín veikindi eru en það er ein­
hver fylgni og þurfum við að vera meðvituð um það. Elstu 
strákarnir mínir hafa farið í myndatöku þar sem hægt er að 
sjá þennan galla sem ég var með en í dag er hægt að laga 
hann áður en illa fer. Þeir hafa ekki fundið fyrir einkennum 
eins og ég, en veikindi mín hafa vakið hjá þeim heilsukvíða 
sem getur verið erfitt að eiga við. 
Það má segja að þessi lífsreynsla mín sé skrifuð í elsta son 
minn Kjartan en hann er núna á svipuðum aldri og þegar ég 
veiktist og saga okkar samtvinnuð. Mér finnst eins og hann 
hafi bjargað mér í fæðingunni en þannig hef ég kannski gefið 
honum hlutverk og erfitt að vita hvaða áhrif það hefur haft. 
Ég veit ekki af hverju þetta kom fyrir mig, en ekki pabba 

minn. Ég hef alltaf fundið fyrir sterkri tengingu við afa minn 
og finnst sem hann hafi verið með mér í gegnum þessa 
erfiðleika. Þessi saga mín mun lifa áfram með mínum af­
komendum. Ég er ekki viss um að við séum laus við þetta, en 
þetta á og verður að vera uppi á borðunum. Þótt vitneskjan 
geti verið erfið er hún kannski eitthvað sem bjargar okkur. 
Það vill enginn lenda í þessu ef hann getur sleppt því. Það 
hafa orðið miklar framfarir og þekkingin er meiri í dag en 
fyrir 25 árum síðan þegar ég veiktist. 

Að mínu mati gefa erfiðleikar okkur meira rými til að vera 
hamingjusöm, því meiri verkir í hjartanu því meira pláss fyr­
ir hamingju. Ég var heppin að lifa af og mér finnst ég hafa 
verið vernduð. Ef við erum meira meðvituð um dauðann þá 
erum við meira meðvituð um lífið. 

Drífa á í dag fjóra syni og hér er hún ásamt seinni manni sínum Símoni þór Jónssyni, sonum og tengdadætrum. Efri röð 
f.v. Rán Ísold Eysteinsdóttir, Drífa, Kjartan Þórisson, Sóley Breiðfjörð Jónsdóttir og Magnús Símonarson. Neðri röð f.v. Jón 
Kristinn Símonarson, Sigurður Steinn Símonarson og Símon Þór Jónsson.
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Heilaheill

Kjartan Þórisson var aðeins á fyrsta ári þegar 
móðir hans Drífa Magnúsdóttir fékk heilablóðfall 
og man því ekki eftir atburðinum en samt hefur 
hann mótað hann og vakið hjá honum heilsukvíða 
þar sem hætta á heilablæðingu er mögulega í 
fjölskyldunni. Í dag hefur hann þó náð tökum á 
kvíðanum. 

„Mamma var aldrei að fela þetta og heilablóðfallið var oft 
rætt og er hluti af okkar fjölskyldusögu. Ég hins vegar fór 
ekki að meðtaka það sem gerðist og hvaða afleiðingar það 
hafði fyrir mömmu fyrr en ég var kominn á unglingsár. En 
ég held að það hafi haft áhrif á undirmeðvitundina og þá 
kannski helst sú frásögn að þetta kom fyrir mömmu og lang­
afa minn. 

Mjög líklega hef ég einhvern tímann haft nægilega miklar 
áhyggjur af þessu til þess að mamma fór með mig í mynda­
töku þar sem ég var sprautaður með skuggaefni og settur í 
skanna. Ég hef alltaf verið frekar hræddur við nálar þannig 
að það var ekkert mjög ánægjulegt. En allt leit vel út svo ég 
náði að setja þetta andlega til hliðar.” 

Einn sumarmorgunn árið 2020 átti þó eftir að breyta því en 
þá hélt Kjartan að hann hefði fengið heilablóðfall. Það reynd­
ist þó ekki vera en þar kom í ljós hversu mikil áhrif veikindi 
móður hans höfðu haft á sálarlífið. 

„Ég var að vinna í tölvunni heima hjá mér og finn einfaldlega 
fyrir því að eitthvað poppar inn í hausnum á mér, hjá hægra 
gagnauganu. Samtímis finn ég fyrir dofa sem streymir frá 
höfðinu og um allan líkamann. Það kemur strax upp í með­
vitundina að þetta sé klárlega heilablóðfall. Ég fer að googla 
einkennin og hugsun mín verður hæg og þokukennd, ég hélt 
ég væri að deyja. 
Ég reyndi að hringja í Rán, kærustuna mína, sem var í göng­
utúr með vinkonu sinni, en hún svaraði ekki, heyrði ekki í 
símanum. Áður en ég veit af er ég liggjandi á gólfinu og ég 
reyni að hringja aftur og aftur í hana. Ég hlusta á vinatóninn 
hennar í símanum og finn sjálfan mig gráta. En ég átta mig 
á því að þetta eru ekki sorgartár heldur gleðitár. Á þessu 
augnabliki finn ég þessa tilfinningu að ég hafi lifað lífinu vel 
upp að þessum tímapunkti. Mér leið eins og ég hefði haft já­
kvæð áhrif á fólkið í kringum mig, vini og fjölskyldu og að ég 

gæti dáið sáttur. Það var mjög góð tilfinning. 
En á endanum kom Rán heim og þá var ég í símanum að tala 
við 112. Þau spurðu mig út í einkennin og ég stóðst öll próf 
sem þau létu mig gera. Þeim fannst ég tala skýrt og sögðu 
mér að þetta væri að öllum líkindum ekki heilablóðfall. En 
daginn eftir fór ég til læknis sem var sammála greiningu 
þeirra og sagði að þetta hefði að öllum líkindum verið 
ofsakvíðakast en einkenni þess eru m.a. doði sem færist um 
allan líkamann og hugsanir verða sljóvgaðar. En það sem 
triggeraði þetta kvíðakast hefur líklega verið stífla í ennis­
holu að losna. 

Í kjölfarið áttaði ég mig á því hversu sterkur þessi ótti var í 
undirmeðvitundinni þótt hann hefði ekki haft mikil áhrif á líf 
mitt fram að þessu. Ég glímdi við frekar alvarlegan heilsu­
kvíða eftir þetta, þar sem ég átti erfitt með að sofna og var 
næmur fyrir því sem var að gerast í líkamanum. Ég hélt í 
nokkrum tilvikum að ég væri að fá heilablóðfall eða hjarta­
áfall og því fylgdi svipuð kvíðaeinkenni, stuttur andardráttur 
og óraunveruleikatilfinning í ákveðinn tíma. 
En ég áttaði mig fljótt á því að ég þyrfti að bregðast strax 
við og leitaði til sálfræðings og las mér til um þennan ótta 
og dauðann líka. Ég lærði að taka hann sem fyrirbæri meira 
í sátt. 

Ég fór í það verkefni að komast yfir æðafóbíu sem ég hafði 
þróað með mér þegar ég var yngri og er alveg pottþétt tengd 
þessari sögu á einn eða annan hátt. Ég gerði það með því að 

Kjartan Þórisson

Kjartan Þórisson

ÉG HÉLT ÉG HEFÐI FENGIÐ 
HEILABLÓÐFALL
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lesa um æðar, skoða þær og snerta. Ég þurfti að mæta ótt­
anum og þetta voru erfiðir mánuðir en í dag get ég sagt að 
ég þjáist ekki af heilsukvíða, að minnsta kosti ekki á sama 
stigi og eftir þetta atvik. 
Ég get alveg ímyndað mér aðra sögulínu ef ég hefði ekki 
gripið inn í þarna eins og ég gerði og það hefði auðveldlega 
haft langtímaáhrif á mín lífsgæði því svona hlutir fara bara 
dýpra í undirmeðvitundina.” 

Kjartan ræddi við móður sína eftir atvikið og þau ræddu 
heilsukvíðann. 

„Hún veitti mér stuðning og sagði mér að þar sem ég hefði 
farið í myndatökuna væri engin gild eða góð ástæða til þess 
að vera hræddur út af þessu. Sá hluti sem er arfgengur 
hefði að öllum líkindum sést þar. 
Þegar ég fékk kvíðakastið hringdi ég í mömmu og spurði 
hana: „Þegar þú fékkst heilablóðfallið, hvernig tilfinning var 
það?“ Hún svaraði mér og spurði svo: „Heldur þú að þú sért 
að fá heilablóðfall?“ Hún róaði mig og sagði að ég þyrfti ekki 
að hafa áhyggjur. Það hafi ekki verið nein spurning þegar 
þetta gerðist hjá henni, sársaukinn var það mikill. En ég fann 

engan sársauka.” 

Kjartan telur sig vera heppinn þótt heilablóðfallið hafi leikið 
stórt hlutverk í lífi hans. 
„Ég fór í myndatöku og það er ekkert að hjá mér. Maður er 
þakklátur fyrir það góða sem maður erfir en er á bömmer 
yfir því slæma en það er ekkert sem maður getur gert í því. 
Maður lifir með því en svo veit maður ekki hvað verður um 
manns eigin börn. 
Ég hef alltaf verið á þeim stað í mínu sálarlífi að mér finnst 
erfitt að tala um þetta, sama hversu langt ég er kominn frá 
heilsukvíðanum. Maður forðast það þegar maður er ungur, 
maður vill ekkert endilega hugsa um möguleikann á þessu 
og framtíðina. Allir eru með eitthvað og þetta er bara mitt. 
Allir vilja lifa vel og lengi og hugsa um heilsuna en sumu 
stýrir maður ekki. Þú mætir því bara með sama viðhorfi og í 
hvert sinn sem þú stígur um borð í flugvél, maður hefur ekki 
stjórn á ákveðnum hlutum í lífinu. Á einhverjum tíma­
punkti þarftu að treysta og gera þér grein fyrir því að við 
erum öll hluti af einhverri heild, sem mun halda áfram að 
lifa eftir þig.” 

„Það kemur strax upp í 
meðvitundina að þetta sé klárlega 
heilablóðfall.”

Kjartan Þórisson ásamt móður sinni Drífu Magnúsdóttur. 
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Heilaheill

Heilaheill hefur nú sett á fót samtalshópa og 
fræðslunámskeið fyrir fólk sem fengið hefur mál
stol eftir slag og aðstandendur þeirra. Hóparnir 
verða leiddir af talmeinafræðingum í húsakynn
um Heilaheilla. 

Verkefnið hlaut styrk frá Heilbrigðisráðuneytinu 
og það er Þórunn Hanna Halldórsdóttir talmeina
fræðingur sem leiðir það. Að því stendur hópur 
talmeinafræðinga með reynslu af talþjálfun fólks 
með málstol sem starfa eða hafa starfað á Reykja
lundi og á Grensásdeild Landspítala. Þórunn hef
ur víðtæka reynslu í endurhæfingu á málstoli 
og hefur m.a. starfað á Sjálfbjargarheimilinu og 
Reykjalundi auk þess að reka eigin stofu. 

Að sögn Þórunnar er verkefnið tvíþætt: samtalshópur fólks 
með málstol og námskeið fyrir aðstandendur þeirra. 

„Markmiðið er annars vegar að skapa tækifæri fyrir fólk 
með málstol til að tjá sig um allskonar hluti sem það getur 
annars ekki og hins vegar að ræða við aðstandendur hvern­

ig þeir geta stutt við tjáningu þessara einstaklinga. 
Við vitum að fólk með málstol getur átt erfitt með að taka 
þátt í félagsstarfi og sinna áhugamálum sínum. Því höfum 
við sett saman dagskrá fyrir hóptíma þar sem við munum 
spjalla saman um heima og geima, bæði það sem okkur 
dettur í hug og svo munum við hlusta eftir því hvað fólk vill 
gera. 

Í samtalshópnum gefst þátttakendum tækifæri á að taka 
þátt í verkefnum sem þeir hafa mögulega ekki getað sinnt 
eftir slagið s.s. að ræða bækur, tjá sig í gegnum ljósmyndir 
eða myndlist, ræða og rýna kvikmyndir og leikrit, og fleira 
slíkt. Áhersla er lögð á málnotkun sem nýtist einstak­
lingnum í hans daglega lífi og verkefnin eru aðlöguð að mál­
færni þeirra sem taka þátt.” 

Aðstandendanámskeiðið er hugsað fyrir aðstandendur fólks 
sem fengið hefur málstol, t.d. maka, börn og/eða systkini. 
Þar verður fræðsla um málstol, afleiðingar og viðbrögð, og 
hins vegar kennsla og þjálfun í aðferðum til að draga fram 
betri tjáningu, auka gæði samskipta og bæta tengsl. 

TÖKUM TIL MÁLS UM MÁLSTOL! 

Þórunn Hanna Halldórsdóttir
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SLAGORÐ

„Við talmeinafræðingar og þeir sem hafa fengið málstol eða 
þekkja fólk með málstol vitum hvað það getur verið erfitt að 
fá ekki tækifæri til að tala og taka þátt. Það er svo auðvelt 
fyrir okkur hin að tala yfir fólk með málstol og gera ráð fyrir 
að við vitum svarið fyrirfram, í stað þess að bíða og hlusta 
eftir því sem fólkið hefur að segja. Oft er fólk hrætt við að 
spyrja þar sem það er ekki visst hvort einstaklingurinn geti 
svarað. Einstaklingur með málstol lendir því oft í yfirborðs­
kenndum samræðum og okkur langar til að víkka aðeins 
þessi samskipti og dýpka.” 

Hvaðan kemur hugmyndin að verkefninu? 

„Ég hafði unnið tvö sumur með fólki með málstol í Kanada þar 
sem ég lærði. Þar tók ég þátt í verkefni sem hét InteRACT 
og bauð upp á öfluga málstolsmeðferð. Þeir sem tóku þátt 
bjuggu í húsnæði háskólans með aðstandendum meðan á 
þjálfunartímabilinu stóð og fengu 5 tíma talþjálfun á dag. 
Þar tóku aðstandendur fullan þátt í þjálfun og fengu auk 
þess sérstaka aðstandendafræðslu. Hluti af talþjálfuninni 
þar var virknimeðferð í hópum og hefur mig langað til þess 
að sjá þetta gerast hér heima. 
Það var stórkostlegt að fá að fylgjast með þessu verkefni og 
maður sá svo miklar framfarir. Ég prófaði einfalda útgáfu 
af þessu á Reykjalundi með nemum í talmeinafræði og það 
gekk líka mjög vel. 
Rannsóknir sýna að með ákafri þjálfun getur þú fengið fram­
farir í máltjáningu og málfærni jafnvel þótt það sé langt lið­

ið frá því þú fékkst áfallið og þennan skaða. Spurningin er 
hvað er mikið og lítið í því samhengi en ég held að flestum 
sem hafa mikið málstol finnist allar framfarir vera mikið. 
Þessi þjálfun skapar færni í ákveðnum aðstæðum og getur 
veitt þér aukna færni í lífinu og betri lífsgæði yfirhöfuð. Þótt 
þú sért enn með málstol þá getur þú samt sýnt framfarir, 
ekki læknast en þér getur gengið betur í samskiptum og 
félagslegum aðstæðum. 

Valin verða ákveðin umræðuefni eða þema í samtals­
hópunum. Eitt þeirra er t.d. ferðalög. Hef ég farið í ferðalag, 
eða hvert langar mig að fara í ferðalag, eða hvernig myndi 
mín draumaferð líta út? Þá verður myndlist skoðuð, við töl­
um um hana, skoðum eða þátttakendur búa til eitthvað sjálf­
ir. Gert er ráð fyrir tveimur tímum með hverju þema sem við 
nálgumst á mismunandi hátt og gefum fólki þannig tækifæri 
til að meta hvað vekur áhuga þeirra og hvað ekki. Þannig fá 
þátttakendur tækifæri til að ráða ferðinni líka og þróa þetta 
með okkur.” 

Að sögn Þórunnar er verkefnið í þróun og verður 
það metið hvort framhald verði á því eða fleiri 
hópar þróaðir. 

„En þetta er góð byrjun. Ég held að það sé margt hægt að 
gera til að bæta við flóru úrræðna fyrir þennan hóp. Þetta 
er bara eitt úrræði í viðbót og það kemur ekki í staðinn fyrir 
neitt sem er til staðar en eykur fjölbreytnina.”

Bryndís Bragadóttir, leiðbeinandi jafningjafræðslu HEILAHEILLA, Helga Thors, talmeinafræðingur 
og Þórir Steingrímsson, formaður
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Heilaheill

Heilaheill er aðili að Norræna málstolsráðinu 
(Nordisk afasiråd, NAR) sem er norrænt sam
starf um málefni fólks með málstol. Aðrir aðilar 
að þessu samstarfi eru Afasiforbundet i Norge, 
Afasiförbundet i Sverige, Hjerneskadeforening 
(Danmörk), Aivoliitto (Finland), og Heilafelagið í 
Færeyjum. 

Hópurinn hittist einu sinni til tvisvar á ári í því 
landi sem fer með forstöðu í hvert sinn og að 
þessu sinni er það Ísland. Hins vegar hefur Covid 
sett strik í reikninginn og því hefur ekki náðst að 
halda neinn fund frá því Ísland tók við forstöðu 
haustið 2020. Nú er þó loks von á hópnum til að 
funda í Reykjavík á haustdögum. 

Þórunn Hanna Halldórsdóttir talmeinafræðingur hefur 
starfað í ráðinu en markmið þess er að ýta undir samstöðu 
og samvinnu norrænna félaga sem sinna málefnum fólks 
með málstol. 

„Hópurinn hefur unnið að ýmsum samstarfsverkefnum sem 
miða að því að vekja athygli á stöðu þessa hóps og hvern­
ig samfélagið geti brugðist við. Hefur hópurinn ritað bréf 
til stjórnmálamanna, útbúið dreifirit með upplýsingum og 
útbúið teiknimynd til dreifingar á samfélagsmiðlum. NAR 
hefur þá einnig staðið fyrir norrænum degi málstols, þ.10. 
október og notað þann dag til að vekja athygli almennings á 
málstoli og áhrifum þess á líf einstaklinga. 

Rafræn bylting hefur skapað vandamál fyrir fólk 
með málstol 

NAR hefur m.a. bent á þau vandamál sem rafræna bylting­
in hefur skapað fyrir fólk með málstol. Það var kannski 
tölvufært fyrir en svo hefur það misst þá færni, er hægara 
að lesa og skrifa eða á erfiðara að muna lykilorð. Það get­
ur átt erfitt með að nota netbanka, Heilsuveru, fylla út um­
sóknir á netinu og fleira. Þá er það áhyggjuefni að fólk þurfi 
alltaf að reiða sig á aðstoðarmann til að nálgast mjög per­
sónulegar upplýsingar og þarna koma inn spurningar um 
persónuvernd eins og lykilorð, aðgangur að heilsufarssögu 
og bankaupplýsingum. Fólk með málstol verður þannig sett 
í viðkvæma stöðu. Það er því þessum hópi mjög mikilvægt 
að tæknilausnir séu hannaðar þannig að þær séu einfaldar í 
notkun og að það sé ætíð opið fyrir þann möguleika að geta 

hitt þjónustufulltrúa í raunheimum og fengið persónulega 
þjónustu.” 

Á þeim tíma sem Heilaheill hefur leitt NAR hefur félagið 
reynt að halda á lofti málefnum fólks með málstol og lagt 
áherslu á fræðslu, þátttöku og valdeflingu. Má þar nefna 
fræðsluerindi, kaffihúsahittinga og æfingahópa fyrir lestur 
og skrift. Heilaheill hlaut svo styrk til að standa fyrir sam­
talshóptímum undir leiðsögn talmeinafræðinga sem hófust í 
haust og námskeið fyrir aðstandendur í samskiptastuðningi 
sem áætlað er að halda síðar í vetur. Þá var stofnaður Face­
book hópur fyrir fólk með málstol og aðra áhugasama. 

Fjarþjónusta talmeinafræðinga að eflast 
Að sögn Þórunnar Hönnu hefur margt gott verið að gerast á 
Íslandi í þjónustu við fólk með málstol á síðustu árum. 

„Við eigum góða talmeinafræðinga sem vinna með málstol. 
Aðgengi að talþjálfun hjá talmeinafræðingum sem sérhæfa 
sig í málstoli er ágætt á höfuðborgarsvæðinu. Það er að­
eins öðruvísi úti á landsbyggðinni en þar eru ekki margir 
talmeiningafræðingar á stofu sem taka að sér þjálfun á mál­
stoli en fjarþjálfun hefur verið að aukast og margir fengið 
góða þjálfun þannig. 
Covid hefur flýtt þróun á fjarþjálfun og fjarheilbrigðisþjón­
ustu og það er mikið búið að rannsaka þetta innan fræðasviðs 
talmeinafræðinga og niðurstöður eru að mestu jákvæðar 
gagnvart fjarþjálfun. Það eru þó nokkrir hlutir sem þarf að 
hafa í huga, það þarf aðgengi að ákveðnum búnaði og forrit­
um, og sumir þurfa aðstoð, annað hvort tæknilega eða við 
lausn verkefnanna. Þetta fyrirkomulag hentar mörgum en 
kannski ekki öllum.

NORRÆNT SAMSTARF UM 
MÁLSTOL 
Þórunn Hanna Halldórsdóttir talmeinafræðingur



22

SLAGORÐ

Aðalfundur Nordisk Afasiråd var haldinn á Íslandi fimmtudaginn 6. október sl. og þótti takast mjög vel. Fulltrúar Íslands 
í ráðinu eru þau Þórunn Hanna Halldórsdóttir talmeinafræðingur og Baldur Benedikt Ermenrekur Kristjánsson, stjórnar­
maður í Heilaheill. 

Norræna Afasiráðið (Nordisk Afasiråd/Nordic Association) samanstendur af félögum sem beita sér fyrir þá sem eiga erfitt 
um vik með tjáningu. 

Þetta eru ýmist félög sem einbeita sér eingöngu að málstoli eða félög með breiðara svið eins og Heilaheill. Markmið fund­
anna er að skiptast á upplýsingum og miðla hugmyndum. Undanfarin tvö ár hefur verið fundað á netinu vegna Covid en að 
þessu sinni var fundað á Íslandi. Þátttakendur voru frá Finnlandi, Svíþjóð, Noregi og Íslandi. 

Ísland hefur gegnt formennsku í ráðinu sl. tvö ár og mun gera það áfram. Samstarfið er kostað af Norræna velferðarsjóðnum 
og með styrk íslenskra stjórnvalda. Fundurinn var haldin í húsnæði Öryrkjabandalagins og fengu þátttakendur að kynnast 
Reykjanesinu.

AÐALFUNDUR 
NORDISK AFASIRÅD

Styrktarsjóðurinn Faðmur leitast við að styrkja börn til íþróttaiðkunar 
náms eða annarra tómstunda svo að líf þeirra verði 
fyrir sem minnstri röskun í kjölfar veikinda foreldris. 

Vertu styrktaraðili! 
Hægt er að styrkja Faðm með því að leggja inn á bók nr. 0130-05-00100, kt 660810-1020 

Hvernig sækir maður um? 
Hægt er að sækja um á vef Heilaheilla og eru skiladagar 

umsókna 10. febrúar og 10. september ár hvert. 
Frekari upplýsingar veita Kristín Stefánsdóttir, formaður Faðms í síma 893 4565 

og Birgir Henningsson, stjórnarmaður Faðms í síma 821 5174. 

Ertu félagi? 
Allir geta sótt um inngöngu í Heilaheill. 

Félagsgjöld eru kr. 1.000 á ári og greidd á reikning: 
516-14-552136 - 6112942209. 

Félagar eru skráðir á póstlista Heilaheilla.

STYRKTARSJÓÐURINN 
FAÐMUR
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Árið 1990 var ég að vinna í vaktavinnu á bíl í 
Blönduvirkjun, við vorum í 10 daga úthaldi. Nótt 
eina, þegar ég var kominn af vakt og reyndi að 
sofna í vinnubúðunum, fékk ég ægilegan höfuð
verk og kastaði upp. Ég gat ekkert unnið næsta 
dag. Seinni partinn þann dag spurðist ég fyrir um 
hvort einhver gæti skutlað mér í næstu vinnu
búðir í ca. 40 km fjarlægð, en þar var læknir. Það 
var ekki hægt að fá neinn til að skutla mér en 
þeir buðu mér bíl og spurðu hvort ég gæti keyrt 
sjálfur, ég vildi gera allt til þess að komast þang
að og ákvað því að reyna það. Það var mjög erfitt 
að keyra vegna höfuðkvala. Þegar þangað kom þá 
var læknirinn ekki við, en hjúkrunarkona skoðaði 
mig og taldi mig vera með flensu. Hún gaf mér 
verkjalyf, til að mér liði betur, en þau höfðu ekki 
áhrif vegna þess að ég ældi svo mikið. 

Það liðu fimm dagar þangað til ég var búinn með úthaldið og 
alltaf var ég með sama verkinn. Þegar til Reykjavíkur kom 
fór ég strax til læknis, sem gaf mér stíla og sendi mig heim. 
Daginn eftir hafði hann samband og spurði mig um líðan 
mína. Hún var ekkert skárri en hann sagðist hafa samband 

fljótt aftur. Hringdi hann svo eftir nokkrar mínútur og sagð­
ist vera búinn að leggja mig inn á Borgarspítalann. Þar var 
ég í rannsóknum allan daginn, tekið mikið af röntgen- og 
sneiðmyndum. Komust þeir að þeirri niðurstöðu að ég væri 
með stíflaðar ennisholur og var unnið eftir því og mér batn­
aði með tímanum. Læknar sögðu að það væru miklar líkur á 
því að ég fengi þetta aftur. 

Það var svo sunnudaginn 27. janúar 2008, en ég bý á Akur­
eyri, að ég fékk ægilegan höfuðverk, réttara sagt höfuðkval­
ir og ég ældi og ældi. Seinna, þegar ég fór að hugsa um 
þetta, þá fann ég æðasláttinn í höfðinu á mér. Þetta lýsti sér 
nákvæmleg eins og fyrra skiptið 1990. Konan mín var ekki 
heima en ég var með son okkar, er var að verða tveggja ára. 
Konan var með eldri soninn í leikfimi á vegum foreldrafélags 
leikskólans. Ég var rétt byrjaður að æla, en þá kom konan 
aftur heim, hún hafði gleymt einhverju sem hún var að ná í. 
Ég bað hana að taka með sér símann, því ég taldi mig vita 
hvað þetta var, ég hafði fengið þetta áður. Konan var ekki 
búin að vera lengi í burtu þegar ég gat ekki meira og hringdi 
í hana og bað hana að fara með mig á slysadeild Fjórðungs­
sjúkrahússins á Akureyri. 

SEX TÍMAR Í AÐGERÐ 
Páll Hallfreður Árdal segir frá reynslu sinni

Með eiginkonunni Ólöfu Kristínu Stefánsdóttir.
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Konan þurfti að útvega pössun fyrir strákinn þegar æfingin 
hans væri búin og kom svo. Þegar hún stoppaði við á slys­
adeildinni þá sagði ég henni að fara heim, ég myndi hringja 
þegar ég væri búinn. Þegar inn kom var ég strax sendur til 
vaktlæknis, sem ætlaði athuga hvort þetta væri eitthvað al­
varlegt. Þegar hann var búinn að skoða mig vildi hann senda 
mig í frekari rannsókn. Var ég þar settur í segulómtæki þar 
sem sást strax að ég var með tæplega þriggja cm slagæðar­
gúl á milli heilahvela. Var ég strax settur á morfín og leið þá 
mun betur. Strax um kvöldið var ég sendur með sjúkraflugi 

til Reykjavíkur, en þá hafði ekki verið flogið í tvo daga. 

Þegar þangað kom tók læknir á móti mér sem sagðist heita 
Aron. Hann var mjög ljúfur og sagðist vilja senda mig til Sví­
þjóðar í aðgerð, sem hann nefndi „innsetning gorma.“ Byrj­
aði hann á að útskýra það fyrir mér, en ég sagði að ég hafði 
séð fræðslumynd í sjónvarpinu fyrir nokkrum árum um það. 
Þessi aðgerð byggðist á því að þræða platínugorma, sem 
eru húðaðir með storknunarefni, frá nára og upp að gúlnum 
og fylla hann af þeim. 

Engar myndir fundust frá því 1990, en læknar sögðu að það 
væru mjög miklar líkur á því að ég hafi fengið heilablóðfall 
þá, en þá hafi gúllinn verið miklu minni. Aron sagðist senda 
myndir daginn eftir til Svíþjóðar og biðja þá að taka mig í 
aðgerð. Daginn eftir kom svarið og var það neikvætt, vildu 
þeir frekar að ég yrði skorinn, en þá myndi ég verða öryrki 
það sem eftir væri. Aron kvaðst þá myndu senda þeim fleiri 
myndir og vonast eftir betra svari. Svarið kom og vildu þeir 
þá fá mig, en lofuðu ekki að gera aðgerð. 
Á miðvikudegi fór ég með sjúkraflugi í Fokkervél til Svíþjóð­
ar og með henni voru konan mín, systir mín, læknir, sjúkra­
flutningsmenn svo og fólk sem var á vegum flugfélagsins. 
Bróðir minn kom svo til Svíþjóðar sama dag. 
Strax á fimmtudaginn var aðgerðin. Hún var þannig, að það 
var farið báðum megin í nára, upp báðar hálsæðarnar og að 
gúlnum. Það þurfti að halda tveimur æðum opnum í gúlnum 
þannig að blóð færi í gegn, þær lágu einhvers staðar inn í 

SLAGORÐ

Hjúkrunarkonur á Karolinska sjúkrahúsinu í Svíþjóð
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heila, en ekki var vitað hvert. Áætlaður tími var um, sex 
klukkustundir og stóðst það að mest öllu leyti.

Seinna um daginn fékk ég mat í fyrsta skipti frá því á 
sunnudaginn áður. Ég hafði ekki mikla lyst, en hún kom 
smám saman. Var ég í Svíþjóð til sunnudags, en þá var ég 
sendur heim með farþegaflugi, en ég tók níu sæti. Eina skipt­
ið sem ég steig í lappirnar í Svíþjóð var þegar ég fór í flug­
vélina en rúmið komst ekki inn. Varð ég að labba eina 5-6 
metra á sænskri grund. Þegar ég kom til Keflavíkur var ég 
fluttur í mjög litlum hjólastól úr vélinni og á börur. Ég var á 
sjúkrahúsi í Reykjavík í rúma viku, en fór síðan á Fjórðungs­
sjúkrahúsið á Akureyri. Var ég þar frá mánudegi til sunnu­
dags en eftir það fór ég inn á Kristnes. 

Á Kristnesi var ég í æfingum í sjö vikur en fór síðan á Bjarg. 

Ég byrjaði að vinna 1. ágúst 2008, fyrst hálfan daginn, en 
jók það smám saman og í maí, rúmlega ári seinna, fór ég að 
vinna fulla vinnu. 
Ég vann mikið við múrbrot og stíflulosun, einnig ýmis önn­
ur störf. Múrbrot þoldi ég verst. Ég er núna hættur í því og 
komin í vinnu sem á betur við mig. 
Eftir þessa lífsreynslu þá hef ég hugsað að ég hafi sloppið 
mjög vel frá öllu. Núna, tæpum 15 árum seinna, er ég nánast 
eins og ég var áður en þetta gerðist, það er ekki hægt að sjá 
að ég hafi fengið heilablóðfall (slag), en ég finn að ég er ekki 
eins þrekmikill og áður. 
Eftir þessa lífsreynslu hef ég starfað mikið fyrir Heilaheill og 
haft mjög gaman af. 

Páll Hallfreður Árdal

Með lækninum Aroni Björnssyni 
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PRESTIGE - AF 
Skráning þátttakenda stendur yfir 
Nú stendur yfir skráning þátttakenda í PRESTIGE-AF, en evrópsku samtökin um heilablóðfall, Stroke Alliance for Europe 
(SAFE), gengu til liðs við rannsóknina árið 2018. Markmið hennar er að kanna hvernig koma megi í veg fyrir frekari heila­
blóðföll hjá einstaklingum sem hafa þegar fengið heilablæðingu og eru í mikilli hættu á að fá blóðtappa af völdum gáttatifs. 
Gáttatif (Atrial Fibrillation, AF) er algengasta form óreglulegs hjartsláttar. Það getur valdið því að blóðtappar myndist í hjart­
anu, sem geta borist til heilans og valdið blóðþurrðarslagi. Talið er að 20% allra blóðþurrðarslaga séu af völdum gáttatifs. 
Þessi sjúklingahópur er í aukinni hættu á að fá bæði blóðþurrðarslag og heilablæðingu. Ekki liggja enn fyrir nægar vísbend­
ingar til þess að læknar viti hvernig best sé að koma í veg fyrir heilablóðföll hjá sjúklingum sem hafa báða sjúkdómana. 
Fólk með gáttatif fær venjulega ávísað segavarnarlyfjum til að koma í veg fyrir blóðtappa, en það getur verið of hættulegt 
fyrir einstakling sem hefur áður fengið alvarlega blæðingu. Ef PRESTIGE-AF getur skráð nægilega marga þátttakendur í 
rannsóknina verður hægt að svara spurningunni um hvort þessir einstaklingar geti tekið segavarnarlyf á öruggan hátt eða 
hvort þeir ættu að forðast þau. 
Einstaklingar sem taka þátt í klínískum rannsóknum eru afar mikilvægir fyrir framgang meðferðar á heilablóðföllum. Rann­
sóknaraðilar hjá PRESTIGE-AF vilja hvetja einstaklinga sem hafa þessa sjúkdóma til að nálgast upplýsingar um rannsóknir 
sem standa yfir á þeirra svæði og hafa samband við þá í gegnum www.prestige-af.org.

Félaginu berast margar fyrirspurnir um arfgengar heilablæðingar og hvernig rannsóknum á þeim 
miðar. Við höfum fjallað um þetta málefni sl. ár á samfélagsmiðlunum okkar en einnig hefur Morgun
blaðið fjallað um rannsóknir sem Dr. Hákon Hákonarson, sérfræðingur í lungna- og genarannsóknum 
á CHOP, Children’s Hospital of Philadelphia, hefur staðið fyrir að undanförnu. 

Fyrirtækið Arctic Therapeutics, er hann stýrir, náði mikilvægum áfanga á dögunum þegar rannsóknarstofa þess fékk 
gæðavottun sem klínísk rannsóknarstofa sem er forsenda fyrir klínískar prófanir. 
Fyrirtækið hyggst framleiða lyf fyrir fólk með arfgenga heilablæðingu og skylda sjúkdóma um allan heim. „Þetta sparar okk­
ur sennilega átján mánuði í þróun og mikinn upphafskostnað í ferlinu. Samningurinn er að öllu leyti mjög hagstæður fyrir 
okkur og okkar samstarf við Nacuity Pharmaceuticals lítur afar vel út,“ sagði Hákon í viðtali við Morgunblaðið í september 
sl. Hann sagði jafnframt að fyrirtækið hafi ekki þurft að reiða fram fjármuni vegna leyfisins heldur muni Nacuity fá greiðslur 
þegar og ef lyf sem byggist á prófununum verði sett á markað. 
Hákon lagði áherslu á og sagði mikilvægt að ná til sem flestra sjúklinga, því rannsókn verður gerð á Íslendingum með 
arfgenga heilablæðingu. „Í síðustu rannsókn fengum við tuttugu sjúklinga til samstarfs við okkur. Eftir það hafa töluvert 
margir aðrir haft samband og óskað eftir að komast í greiningarpróf hjá okkur og fá aðgang að lyfinu. Ég á von á að í næstu 
rannsókn muni þýðið stækka og við náum að prófa lyfið á. a.m.k. 40 manns,“ sagði Hákon, en arfgeng heilablæðing er sjald­
gæfur sjúkdómur sem engin lækning hefur fundist á. 
Hákon sagði að í rannsókninni muni allir sjúklingar fá virkt lyf. Þegar rannsókninni lýkur geti fólk fengið aðgang að lyfinu 
áfram þar til það verður skráð að fengnu leyfi Lyfjastofnunar, sem Hákon reiknar fastlega með að nái fram að ganga. 
Hákon stefnir nú að því að ráða hátt í 100 manns á Akureyri til fyrirtækis síns, bæði til að rannsaka og svo framleiða heila­
blóðfallslyfið í uppfærðri mynd. 

Heimild, viðtal Morgunblaðsins, september 2022.

ARFGENG HEILABLÆÐING 
ARCTIC THERAPEUTICS FÆR 
GÆÐAVOTTUN TIL RANNSÓKNA 
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Heilaappið getur bjargað lífi
Við minnum á appið okkar sem hægt er að sækja ókeypis í alla snjallsíma. 

Appið er beintengt við Neyðarlínuna 112. 
Þegar appið er opnað birtast stafirnir SLAG. Undir hverjum staf má finna lýsingu á líkamlegum einkennum slags eins og 
t.d. skert sjón, lömun útlima, andlitslömun, talerfiðleika og erfiðleika með skilning. 

Þegar grunur kviknar um slag sendir appið kennitölu notandans til Neyðarlínunnar og getur því starfsmaður hennar séð 
hver sendir og vegna hvers. Ef notandinn getur ekki talað eða gert grein fyrir hvar hann er, getur Neyðarlínan sett af stað 
leit að snjallsímanum og leiðbeint bráðaliðum.
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ÍAV, Höfðakaffi 10
Ísfix ehf, Hamarshöfði 10
K Pétursson, Kristnibraut 29
Katla, Kletthálsi 3
Kemi ehf, Tunguhálsi 10
Kjöthöllin, Skipholti 50
KONE, Lynghálsi 5
Kólus sælgætisgerð, Tunguhálsi 5
Landsnet, Gylfaflöt 9
Landssamband lögreglumanna, 
Grettisgötu 89
Léttitækni ehf, Lambhagavegi 13
Malbikunarstöðin Höfði, 
Sævarhöfða 6-10
Matborðið, Bíldshöfða 18
Málarameistarar ehf, Gaukshólum 2
Neshamar, Neshörmum 7
Nýtt Skil slf, Grensásvegi 50
O Johnson & kaaber, Tunguhálsi
Orka ehf, Stórhöfða 32
ÓV Jarðvegur, Jörfagrund 50
Pökkun og flutningar, Smiðshöfða 2
Raflax, Lamhagavegi 9
Rafsvið, Viðarhöfða 7
Reykjavíkurborg, Ráðhúsinu
Rýnir, Miðstræti 3a
Sameyki, Grettisgötu 89
SHV pípulagnaþjónusta, Funafold 54
Sprinkler pípulagnir, Bíldshöfða 18
SSF, Nethyl 22
Stansverk ehf, Hamarshöfða 10

Stálbyggingar, Hvammsgerði 5
Steypustöðin ehf, Malarhöfða
Suzuki bílar, Skeifunni 17
Útgerðafélagið Frigg, Tryggvagötu 11
Úti og inni artkitekar, 
Þingholtsstræti 27
Verslunin Álfheimar, Álfheimum 2
Við og Við, Gylfaflöt 3
Víkurós ehf, Bæjarflöt 6
Voot  beina sala á netinu, 
Skarfagörðum 4
Þaktak, Tranavegi 5
 
Seltjarnarnes 
Björnsbakarí, Austurströnd 14
Nesskip, Austurströnd 1
 
Kópavogur 
AP Varahlutir, Smiðjuvegi 14
Arnardalur, Þinghólsbraut 58
ÁF Hús, Bæjarlind 4
Ásborg slf, Smiðjuvöllum 11
Baldur Jónsson, Grænahjalla 25
Bílamálun Varmi, Auðbrekku 14
Blikkform, Smiðjuvegi 6
Blikksmiðjan Vík ehf, Skemmuvegi 42
DK hugbúnaður ehf, Smáratorgi 3
Einar Beinteins ehf, Grófarsmára 8
Eiríkur og Einar Valur, 
Norðurbakka 17b
Ferli, Hlíðarsmára 8
Fiskbúðin í Kópavogi, Hólmgarði 33
Goddi ehf, Auðbrekku 19
Gunnar Örn ehf, Hlíðarhjalla 57
Hamraborg, Lundi 92
Hilmar Bjarnason, Smiðjuvegi 11
Loft og raftæki, Hjallabrekku 1
Rafmiðlun hf, Ögurhvarfi 8
Rafsetning, Björtusölum 13

HEILAHEILL ÞAKKAR STUÐNINGINN
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Rubix á Íslandi, Dalvegi 32a
Sólsteinar, Skemmuvegi 48
Stjörnublikk, Smiðjuvegi 2
Súðavíkurhreppur, Hlíðarsmára 6
Tengi, Smiðjuvegi 11
Tækniþjónusta Ragnars 
Gunnarssonar, Smiðjuvegi 11
Útfarastofa Íslands, Auðbrekku 1
Versus bílaréttingar, Suðurhrauni 2
 
Garðabær 
AH pípulagnir, Suðurhrauni 12c
Apótek Garðabæjar, Litlatúni 3
Fjallatindur, Þernunesi 10
Garðabær, Garðatorgi 7
Geislatækni ehf, Suðurhrauni 12c
Hagráð ehf, Hofslundi 8
Hannes Árnason, Móaflöt 41
Hásandur, Birkiási 36
Járnsmóði Óðins JSÓ ehf, 
Smiðsbraut 6
Loftorka, Miðhrauni
Nýþrif, Garðatorgi 2b
Pípulagnaverktakar ehf, Miðhrauni 18
Samhentir kassagerð, Suðurhrauni 4a
Scanmar, Miðhrauni 13
 
Hafnarfjörður 
Áltak ehf, Drangahrauni 1
Bílverk ehf, Kaplahrauni 10
Björgunarbúnaður Víking, Íshellu 7
Blikksmíði, Melabraut 28
DS Lausnir, Rauðhellu 5
Essei ehf, Hólshrauni 5
Fjarðargrjót, Furuhlíð 4
Fjarðarkaup, Hólsharuni 1b
Fjarðarmót, Melabraut 29
Hafnarfjarðarhöfn, Óseyrarbraut 4
Hagstál ehf, Brekkutröð 1
Markús Lífnet, Breiðvangi 30
RB Rúm, Dalshrauni 8
Sam-eining, Hörgsholti 27
Snittvélin, Brekkutröð 3

Stoðtækni, Lækjargötu 34a
Verkþing, Kaplahrauni 22
 
Keflavík 
DMM Lausnir, Hafnargötu 91
Nýmynd, Iðavöllum 7
Pylsuvagninn, Tjarnargötu 9
Vísir félag skipstjórnarmanna, 
Hafnargötu 90
 
Grindavík 
Besa ehf, Baðsvöllum 7
ÓS Fiskverkun, Árnastíg 23
Veiðifæraþjónustan ehf, Ægisgötu 3
 
Sandgerði 
Fiskmarkaður Íslands, Hafnargötu 8
Vélsmiðja Sandgerðis ehf, Vitatorgi 5
 
Garður 
AMÞ, Iðngörðum 4
Aukin ökuréttindi, Norðurbraut 7
 
Njarðvík 
ÁÁ verktakar, Fitjabraut 4
Samkaup, Krossmóa 4
Skipasmíðastöð Njarðvíkur, 
Sjávargötu 6
 
Mosfellsbær 
Arkform, Fellási 4
Álgluggar ehf, Flugumýri 54
Kopar og Zink ehf, Flugumýri 30
Mosfellsbakarí, Háholti 13-15
Nonni litli, Þverholti 8
Nýja bílasmiðjan, Flugumýri 20
SMF dúkalagnir, Aðaltúni 14
Öryggisgirðingar, Flugumýri 14
 
Akranes 
Bifreiðastöð Þórðar, Smiðjuvöllum 15
Bílver sf, Akbraut 11
BOB vinnuvélar, Kalmannsvöllum 3

Sementsverksmiðjan, Mánabraut 20
Vignir G Jónsson, Smiðjuvöllum 4
 
Borgarnes 
Sprautun & bifreiðaverkatæði  
Brynjars, Selbakka 5
Sæfell, Hafnargötu 9
 
Stykkishólmur 
Eyja og miklahreppur, Hjarðarfelli
 
Grundarfjörður 
Þjónustustofan ehf, Grundargötu 30
 
Ólafsvík 
Verkalýðsfélag Snæfellinga, 
Ólafsbraut 19
 
Hellissandur 
Esjar ehf, Hafnargötu 14
 
Reykhólahreppur 
Þörungarverksmiðja, Reykholti
 
Ísafjörður 
Hamraborg ehf, Hafnarstræti 7
Orkubú Vestfjarða, Stakkanesi 1
Smali ehf, Hafnarholti 46
Tréver sf, Hafraholti 34
Vatnspípa, Pólgötu 4
Vestri, Suðurgötu 12
 
Bolungarvík 
Bolungarvíkurkaupstaður, Aðalstræti 
12
Endurskoðun Vestfjarða, Aðalstræti 19
GÓK húsasmíði, Hafnargötuv14
Sigurjón G Jóhannsson, Hafnargötu 
21-25
 
Suðureyri 
Bílasmiðja S.G. Ehf, Botni 2
Fiskvinnsla Íslands, Freyjugötu 2

Ós ehf
Strandvegi 30
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Sigurvin Magnússon, Hjallavegi 5
 
Bíldudalur 
Mardöll ehf, Dalbraut 22
 
Drangsnes 
Fiskvinnslan Drangur, Aðalbraut 30
 
Hvammstangi 
Sláturhús KVH ehf, Norðurbraut 24
 
Blönduós 
Pöntunar og viðgerðarþjónusta Villa, 
Árbraut 19
Stéttarfélagið Samstaða, Þverbraut 1
 
Skagaströnd 
Vélaverkstæði Skagastrandar, 
Strandgötu 3
 
Sauðárkrókur 
Bílaverkstæði KS, Hesteyri 2
Dögun ehf, Box 85
Fisk Seafood, Eyrarvegi 18
Steinull, Skarðseyri 5
Verslunarmannafélag Skagafjarðar, 
Borgarmýri 1
 
Siglufjörður 
Málaraverkstæðið, Hverfisgötu 25
 
Akureyri 
Baugsbót ehf, Frostagötu 1b
Betra brauð, Ferjunesi 8
Blikkrás ehf, Óseyri 16
DJ Grill, Strandgötu 11
Eining Iðja, Skipastíg 14
Endurhæfingastöðin ehf, 
Glerárgötu 20
Félag málmiðnaðarmanna, 
Skipagötu 14
Finnur ehf, Óseyri 2
Gróðrastöðin Sólskógar, Kjarnaskógi
Hlíð ehf, Hraukbæ

Norðurlagnuir, Helgamagrastræti 46
Pípulagnaþjónusta Bjarna, Melateig 31
Rexinn, Glerárreykjum 1
Sjúkrahúsið á Akureyri, 
Eyrarlandsvegi 1
SS Byggir, Njarðarnesi 14
Straumrás, Furuvöllum 3
Svalbarðsstrandahreppur, Ráðhúsinu
Trésmíðaverkstæði Trausta, Óseyri 18
Vélaleiga Halldórs, Freyjunesi 6
 
Grenivík 
Sæplast, Gunnarsbraut 12
 
Grímsey 
Vélaverkstæði Sigurðar Bjarnasonar, 
Grímsey
 
Dalvík  
Dalvíkurbyggð, 
Híbýlamálun ehf, Reynihólum 4
Kaldi, Öldugötu 2
Vélvirki ehf, Hafnarbraut 7
 
Ólafsfjörður 
Tunnan prentþjónusta, Múlagötu 4
 
Hrísey 
Narfi Björgvinsson, Lambhaga
 
Húsavík 
Fjallasýn Rúnar Óskarsson, 
Smiðjuvegi 7
Steinsteypir, Haukamýri 3
 
Mývatn 
Geitey ehf, Geiteyjarströnd 1
Vogar ferðaþjónusta, Vogum
 
Kópasker 
Ágúst Guðröðarson, Sauðanesi
Vökvaþjónusta Kópaskers, 
Bakkagötu 6
 

Þórshöfn 
B.J. Vinnuvélar, Hálsavegi 4
 
Vopnafjörður 
Bílar og vélar ehf, Hafnarbyggð 14a
 
Egilsstaðir 
Austfjarðarflutningar, Kelduskógum 19
Bókhaldsþjónusta Þórhalls, 
Reynivöllum 3
Bókráð bókhald og ráðgjöf, 
Miðvangi 2-6
Gunnarsstofnun, Skriðuklaustri
HEF Veitur, Fellabrún 1
Héraðsprent, Miðvangi 1
Kells ehf, Sólvöllum 4
P&P ehf, Árbakka 3
 
Reyðarfjörður 
Afl starfsgreinasamband Íslands, 
Búðareyri 1
Fjarðarveitingar, Austurvegi 21
 
Eskifjörður 
R.H. gröfur ehf, Helgafelli 9
Tandraberg ehf, Strandgötu 8
 
Neskaupstaður 
Bifreiðaverkstæði Norðfjarðar ehf., 
Vindheimum 7c
 
Fáskrúðsfjörður 
Vöggur ehf, Iðnaðarhverfi 11
Snæljós, Hvammi
 
Höfn í Hornafirði 
Hornafjörður, Hafnarbraut 27
Króm og hvítt ehf, Álaleiru 7
Rósaberg ehf, Háhóli
Vélsmiðjan Foss, Vífilsgötu 15
Ögmundur ehf, Skólabrú 4
 
Selfoss 
Bifreiðaverkstæðið Klettur, Hrísmýri 3
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Bílaverk BÁ ehf, Gagnheiði 3
Cafe Mika, Skólabraut
Eðalbyggingar, Háheiði 1
Fossvélar ehf, Hellismýri 7
Gesthús gistihús, Engjvegi 56
Gróðrastöðin Kjarr, Kjarri
Hjá Maddý, Eyrarvegi 27
KÞ Verktakar, Hraunbraut 27
Nesey, Suðurgötu 2
Reykhóll ehf, Reykhóli 2
Ræktunarsamband Skeiða & Flóa, 
Víkurheiði 6
Stálskip, Gagnheiði 45
Svavar Sveinsson, Dalbraut 1
Veisluþjónusta Ingvars, Gagnheiði 45
Vélsmiðja Suðurlands, Gagnheiði 5
 
Hveragerði 
Heilsustofnun NLFÍ, Grænumörk 10
 

Þorlákshöfn 
Bergsverk, Heinabergi
Sveitafélagið Ölfus, Hafnarbergi 1
Vélsmiðja Stefáns, Unubakka 12
 
Ölfus 
Hraunsós ehf, Hrauni
 
Laugarvatn 
Ásvélar, Hrísholti 1
 
Flúðir 
Flúðasveppir, Undirheimum
 
Hella 
Bifreiðaverkstæðið Rauðalæk, 
Rauðalæk
Gröfuþjónusta Steins, Rauðholti 11
 

Hvolsvöllur 
Árni Valdimarsson, Akri
 
Vík  
Mýrdælingur, Suðurvíkurvegi 2
 
Vestmannaeyjar 
Bragginn bílaverkstæði, Flötum 20
Eyjablikk, Box 150
Frár ehf, Hásteinsvegi 49
Gröfuþjónusta Brinks ehf, Ásavegi 27
Lífeyrissjóður Vestmannaeyja, 
Skólavegi 2
Teiknistofa Páls Zophaníasonar, 
Kirkjuvegi 23

Geir ehf
Sunnuvegi 3
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