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„Bláa barnið“ frásögn af fyrstu skurðaðgerðinni 
vegna tetralogy of Fallott. 
http://www.medicalarchives.jhmi.edu/page1.htm
29. nóvember 1944 var komið með lítið, veik-
byggt barn í skurðstofu John Hopkins sjúkrahúss-
ins. Um var að ræða fyrstu tilraun til að lækna 
tetralogy of Fallot með skurðaðgerð. Barnið, sem 
var, eins og sjúklingar með þennan sjúkdóm gjarn-
an eru, blátt, var kallað „bláa barnið“. Aðgerð-
inni, sem seinna fékk nafnið Blalock-Taussig 
Shunt, er lýst á þessari heimasíðu sem jafnframt 
er góð upplýsingasíða. Vel þess virði að skoða 
hana.

Í Læknablaðinu 2001 er frábær grein um hjarta-
sjúkdóma eftir Gunnlaug Sigfússon. Hana er hægt 
að nálgast á þessari slóð:
http://lb.icemed.is/web/2001/5?ArticleID=895

Hér eru nokkrar heimasíður barna (erlendar) með 
hjartasjúkdóma. http://www.searchbug.com
/directory.aspx/-Health/Conditions_and_Diseases
/Cardiovascular_Disorders/Heart_Disease
/Congenital/Personal_Pages/

Úr Bláheimum -
„Cyper Space“Efnisyfirlit



Það eru fjölmargir aðilar sem berjast fyrir velferð barna. 
Sum félög styðja við bakið á heilbrigðum börnum, 
önnur styðja börn sem eiga við einhvers konar veikindi 

að stríða svo eitthvað sé nefnt. 

Öll hafa þessi annars ólíku félög það sameiginlegt að börn 
og velferð þeirra eru á einhvern hátt þungamiðjan í starfseminni. 
Mörg félög vinna að málefnum langveikra barna og hafa unnið 
mikið og gott starf í gegnum árin. Neistinn hefur það markmið að 
hlúa að hjartveikum börnum, foreldrum þeirra og aðstandendum. 
Neistinn er styrktarfélag hjartveikra barna og unglinga og allra 
sem hafa áhuga á velferð hjartveikra barna. Í dag eru 200 fjölskyl-
dur í Neistanum og fjöldinn allur af velunnurum sem leggja okkur 
lið og taka þátt í starfi Neistans með beinum eða óbeinum hætti. 
Félagið er opið öllum þeim sem hafa áhuga á velferð hjartveikra 
barna.

Áðurnefndir aðilar keppast um hylli almennings með mar-
gvíslegum hætti því öll þessi félög reiða sig á góðmennsku annara 
til að fjármagna starfsemi sína. Eftir því sem félögum fjölgar, 
þeim mun minni forráð hlotnast þessum félögum og þeim mun 
minni athygli fá þau. „Samkeppnin“ er mikil og það eru margir 
um hitunina. 

Neistinn fjármagnar starfsemi sína með styrkjum og gjöfum 
rétt eins og önnur félög. Það sem greinir Neistann frá mörgum 
félögum er Styrktarsjóður Neistans en hann var stofnaður árið 
1996. 

Styrktarsjóðurinn hefur það hlutverk að veita foreldrum 
og aðstandendum hjartveikra barna fjárhagslegan stuðning. 
Afrakstur fjársafnana Neistans rennur í þennan sjóð til að tryggja 
áframhaldandi styrkveitingar Styrktarsjóðsins. Félagagjöld, sala 
á geisladiskum, sala á bókum, fjárhagslegir styrkir einstaklinga 
og fyrirtækja eru meðal annars þær aðferðir sem Neistinn beitir í 
fjársöfnun. Sem dæmi má nefna að Stoð og styrkur gaf nýlega út 
bókina Skáldaval til stuðnings Neistanum. Í bókinni er að finna 
efni eftir fjölda núlifandi íslenskra skálda. Höfundarnir leggja 
til efni án greiðslu til stuðnings góðu málefni. Bókin hefur verið í 
símsölu nú í nokkra mánuði og hefur árangurinn verið framar okkar 
björtustu vonum. 

Góður vinur

Félagslega stendur Neistinn fyrir ýmsum uppákomum. 
Nýlega var stofnaður „mömmuklúbbur“ en þar hittast foreldrar 
hjartveikra barna og spjalla og spá í ýmsa hluti. Áhugi fyrir 
þessu hefur farið vaxandi og gaman að sjá að félagar eru að taka 
við sér. Undanfarin misseri hefur þáttaka t.d. í hefðbundinni 
félagsstarfsemi Neistans ekki verið mikil. Spurning hvort að það 
henti betur 

Neistafólkinu að formið sé „klúbbur“ (eins og Mömmuklúbbur) 
en ekki „fundur“ (eins og Félagafundir). Er kannski Neistinn eins 
og góður vinur sem er alltaf jafn gaman að hitta, hvort sem það 
eru liðnir 10 dagar eða 10 mánuðir síðan síðustu endurfundir áttu 
sér stað? 

Skemmtilegir atburðir

Jólaskemmtunin í fyrra var mjög skemmtileg og það var góð 
mæting eins og venjulega. Skemmtunin var haldin í Seljakirkju 
og boðið var upp á ýmsar kræsingar - í boði Breiðholtsbakarís - 
jólasveinninn mætti og dansaði við börnin í kringum jólatréð. 

Sumarferðin er jafnan vel sótt og ánægjuleg. Nú síðast var 
farið á Úlfljótsvatn. Þar var mikið fjör og allir skemmtu sér 
konunglega en þó enginn eins og börnin sem busluðu í pollinum 
stóra nær alla helgina. 

Að lokum vil ég nota tækifærið og fyrir hönd Neistans þakka 
öllum þeim sem í gegnum árin hafa lagt okkur lið og gert okkur 
kleyft að sinna okkar hlutverki.

Sigþór Samúelsson
Formaður Neistans
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Á síðasta ári greindust um 60 börn með hjartagalla. 
Þriðjungur þeirra þarf að gangast undir

einhverskonar aðgerð og helmingur þeirra aðgerða 
eru framkvæmdar erlendis.

Um-það-bil-1,7%-fæddra-barna-greinast-með
meðfæddan-hjartagalla.

Sumarferðin-verður-haldin-í-byrjun-júlí-í-sumar
(eins-og-venulega)-og-stendur-undirbúningur-yfir-
þessa-dagana.-Nánari-fréttir-birtast-á-heimasíðu

okkar-fljótlega-og-í-fréttablaði-í-maí.



Á síðasta ári birtust í Læknablaðinu niðurstöður 
rannsókna á nýgengi og greiningu meðfæddra 
hjartagalla á Íslandi 1990 - 1999) og verður grein 

um sama efni í birt í tímaritinu Cardiology in the Young síðar 
á þessu ári.  Hér verður í stuttu máli gert grein fyrir helstu 
niðurstöðum þessarar rannsóknar.

Hér á landi fæðast um 1.5 % barna með hjartagalla, þ.e. 
15 af hverjum þúsund lifandi fæddum börnum og þar sem 
fæðingar hérlendis eru um 4500 greinast 65-70 með hjarta-
galla árlega á Íslandi.  Jafn margar stúlkur og drengir eru með 
hjartagalla.  

Börnum sem eru greinast með meðfæddan hjartagalla hef-
ur farið nokkuð fjölgandi frá árinu 1990 (67) til ársins 1999 
(96).  Munar þar mest um greiningu svonefndra minniháttar 
hjartagalla (þ.e. galla sem þarfnast ekki sértækrar meðferðar) 

því algengi meiriháttar hjartagalla (þ.e. gallar sem þarfnast 
lyfja og/eða skurðaðgerðar) hefur verið nokkuð stöðugt.  
U.þ.b. 60 % hjartagalla sem greinast í dag eru minniháttar 
gallar sem stundum „læknast“ af sjálfu sér eða þarfnast ekki 
meðferðar, en þurfa þó eftirlit og hjartaþelsbólguvörn.

Algengustu gallarnir

Langalgengasti hjartagallin hérlendis er op milli slegla 
(VSD) en þar á eftir koma op milli gátta (ASD), opin fósturæð 
(PDA) og saman eru þetta um 60-70 % meðfæddra hjartagalla 
sem greinast árlega.  Nokkuð sjaldgæfari eru þrengsli í ósæð 

(COA),  ferna Fallots (TOF), 
víxlun meginslagæða (TGA) 
og gátta- og sleglaskiptagalli 
(AVSD) en eitt til þrjú börn 
fæðast árlega hér á landi með 
hvern þessara galla, sem allir 
teljast alvarlegir.  Þá greinast 
nokkur börn árlega með hjartalokugalla, aðallega þregsli í 
ósæðarloku og þrengsli í lungnaslagæðarloku. Aðrir gallar 
eru sjaldgæfari en hjartagallar eru fjölmargir og þó svo þeir 
beri sama nafn geta þeir verið töluvert mismunandi hvað varð-
ar alvarleika og horfur. 

Flestir alvarlegir hjartagallar greinast skömmu eftir fæð-
ingu þ.e. fyrir útskrift af fæðingarstofnum og má almennt 
segja að því sem alvarlegri hjartagallinn er því fyrr greinist 

hann.  Nokkur fjöldi hjartagalla 
greinast í dag hér á landi fyrir 
fæðingu þ.e. í fósturlífi, en slíkum 
greiningum hefur farið fjölgandi á 
Íslandi hin síðari ár samfara aukn-
um fjölda á fósturhjartaómskoðun-
um.  Alltaf eru þó einhverjir hjarta-
gallar sem greinast í ungbarnaeftir-
liti, skólaskoðunum eða við skoðun 
hjá sérfræðingum eða við innlögn 
á spítala vegna annarra veikinda.  
Hjartaóhljóð er langalgengasta ein-
kennið sem leiðir til greiningar á 
meðfæddum hjartagalla en helstu 
önnur einkenni eru blámi á nýbura-
skeiði eða vanþrif.

Af öllum börnum sem grein-
ast með hjartagalla eru um 12 % 
með aðra fæðingargalla og er þetta 
algengara meðal barna með alvar-
lega hjartagalla eða um 20%. Af 
þeim eru töluverður fjöldi barna 
með litningagalla og er Downs 
heilkenni þar algengast enda helm-
ingur þeirra er með hjartagalla.  

Af þeim 740 börnum með hjartagalla sem fædd eru á tíu 
ára tímabili frá 1990-1999 hafa 20 umtalsverð einkenni frá 
sínum hjartasjúkdómi og eru á einhvers konar lyfjameðferð,  
27 hafa látist, 197 hafa fengið lausn á sínu vandamáli, en 
langflest eða 496 eru án einkenna og lifa góðu, og vonandi 
skemmtilegu lífi!

1) Sverrir Stephensen, Gunnlaugur Sigfússon, Herbert 
Eiríksson, Jón Þór Sverrisson, BjarniTorfason, Ásgeir Har-
aldsson, Hróðmar Helgason, Nýgengi og greining meðfæddra 
hjartagalla á Íslandi 1990 - 1999.  Læknablaðið 2002; 88: 
281-7
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Meðfæddir hjartagallar á Íslandi
Gunnlaugur Sigfússon

Barnalæknir og sérfræðingur í hjartasjúkdómum barna
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Það fæst fátt í þessum heimi án peninga og lítið um 
að þeir vaxi á trjám, heldur þarf að afla þeirra með 
ýmsum hætti. Þeir sem eiga veik börn þurfa öðrum 

fremur stuðning og aðstoð og með það í huga var Styrkjarsjóð-
ur hjartveikra barna stofnaður árið 1995.

„Þegar Styrktarsjóðurinn var stofnaður á sínum tíma, fóru 
allar hjartaðagerðir á börnum fram erlendis“ segir Hallfríður 
Kristinsdóttir, gjaldkeri Styrktarsjóðsins. Eins og gefur að 
skilja eru allflestir foreldrar ungt fólk sem stendur í bygging-
um eða húsnæðiskaupum,  í miðju kapphlaupinu að koma 
sér fyrir í tilverunni og hafa lítið aflögu af peningum.  Það 
er oft erfitt að fjármagna dæmið þegar áföll dynja yfir eins 
og gerist þegar barn er mikið veikt, miklar fjarvistir verða frá 
vinnu og foreldrar þurfa jafnvel skyndilega að fara til útlanda 
með barnið í aðgerð. Fólk búsett á landsbyggðinni þarf oft að 
halda annað heimili í Reykjavík um skemmri eða lengri tíma 
vegna meðferðar barnsins og allt kostar þetta peninga sem eru 
kannski ekki til.

Okkur þótti því brýnt að stofna einhvern sjóð sem hægt 
væri að leita til og með landssöfnun sem fór fram árið 1997 
sem tókst gríðarlega vel, var lagður grunnur að Styrktarsjóði 
hjartveikra barna.“

Réttur barnanna

„Við í Neistanum erum ekki ein í  baráttunni fyrir bættum 
hag barna okkar,“ heldur Hallfríður áfram. „Landsmenn hafa 
sýnt okkur mikinn stuðning eins og fram kom í söfnunni fyrir 
Styrktarsjóðinn árið 1997.  Alþingismenn hafa sett í lög að 
fjölskyldur langveikra barna fái fjárstuðning í formi umönn-
unarbóta, ferðastyrks og dagpeninga vegna aðgerða erlendis 
ofl. Þetta er mikill stuðningur en hvergi nægur til að mæta 
raunverulegri fjárhagsröskun. T.d. er aðeins heimildarákvæði 
til greiðslu ferðastyrks og dagpeninga vegna annars foreldris 
og er það metið í hvert skipti hvort ástæða sé til að taka þátt í 
ferðakostnaði beggja foreldra vegna aðgerða erlendis. 

Okkur í Neistanum þykir augljóst að ekki er verið að 
senda börnin okkar  í hjartaaðgerðir erlendis að ástæðulausu 
og  megum ekki til þess hugsa að foreldrar geti ekki verið 
hjá barni sínu í slíkum veikindum vegna fjárhagsvandræða,  
hvort sem það er heima eða erlendis. Það er líka sjálfsagður 

réttur barnanna okkar í erfiðum veikindum að hafa báða for-
eldra sína hjá sér,“ segir Hallfríður. 

Ríkið kaupir þjónustu erlendis vegna hjartaaðgerða á börn-
um  í hagræðingar- og sparnaðarskyni, sem er mjög eðlilegt. 
Þessar aðgerðir eru yfirleitt vegna sjaldgæfra hjartagalla, 
þannig að dýrt væri að halda uppi möguleikum á að gera 
slíkar aðgerðir hér á landi.  Oftast eru þessar aðgerðir gerðar 
í London eða í Boston og oft er skammur fyrirvari, foreldr-
ar þurfa að ganga frá málum hér heima, sjá fyrir fjármagni, 
útvega sér hótel sem styst frá sjúkrahúsinu ofl. Hótelin krefj-
ast venjulega tryggingar á greiðslu fyrirfram. Þetta getur verið 
erfitt því það hafa  ekki allir greiðslukort og jafnvel ekki láns-
traust. Tryggingastofnun greiðir svo dagpeninga eftirá, þegar 
fólkið kemur heim. 

Hægt væri að auðvelda fólkinu þessar ferðir, ef  Trygginga-
stofnun hefði  samninga við hótelin, sæi um pöntun og greiddi 
hótelreikninginn.  

Fjarvistir foreldra frá vinnu

Börn með hjartasjúkdóma eru oft lengi veik og mörg þeirra 
þurfa að fara í fleiri en eina hjartaaðgerð. Sum verða jafnvel 
hjartasjúklingar alla æfi. Þetta gjörbreytir allri tilverunni og 
foreldrar þurfa að finna leið til að sinna þeim. Óhjákvæmilegt 
er að þetta  komi niður á tekjuöflun heimilisins. 

„Það er algengt að a.m.k. annað foreldrið sé frá vinnu um 
lengri eða skemmri tíma, vegna veikinda barna með hjartasjúk-
dóma,“ segir Hallfríður. „Við eigum lítil réttindi hvað varðar 
fjarvistir frá vinnu á launum, í þeim efnum erum við langt á 
eftir frændþjóðum okkar á Norðurlöndunum. Það er þó komið 
í lög hér að ekki er má segja fólki upp störfum vegna slíkra 
fjarvista. Margir  lífeyrissjóðir hafa  tekið þetta inn hjá sjúkra-
sjóðunum og hjálpa sínum félagsmönnum vel. Mér finnst 
nauðsynlegt að skoða þetta mál vel, ekki síst þegar litið er til 
þess að á mörgum heimilum er aðeins ein fyrirvinna. 

Styrktarsjóður hjartveikra barna hefur styrkt u.þ.b. 20 fjöl-
skyldur á hverju ári. Þetta eru ekki háar upphæðir fyrir hvern 
og einn, en við finnum að þessi styrkur kemur sér afar vel. 
Framtíðarsýnin er sú að foreldrar geti sinnt veikum börnum 
sínum án þess að eiga á hættu að fara á vonarvöl fjárhagslega. 
Það er brýnt að huga að réttindum fólks varðandi laun í  veik-
indaorlofi vegna barna.“

Styrktarsjóður hjartveikra barna

Sjóðsstjórnina skipa þau: 

Guðrún Pétursdóttir, formaður
Össur Skarphéðinsson, varaformaður
Hallfríður Kristinsdóttir, foreldri, gjaldkeri
Irma Sjöfn Óskarsdóttir ritari
Hróðmar Helgason læknir, 
Anna Ólavía Sigurðardóttir, deildarstjóri
Sandra Franks, foreldri
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Reykjavík
A.P. Almannatengsl
A.R.E.V. ehf.
AB Varahlutir ehf.
Aðal Tannsmíðastofan
  - klínískur tannsmíðameistari
Aflvaki hf.
Alþýðusamband Íslands
Ariane Gita Fischer
Arkís ehf.
Árbæjarapótek ehf.
Ásbjörn Ólafsson ehf.
B.Þ. Verkprýði
Bang & Olufsen á Íslandi
Bergdal ehf.
Betri bílar ehf.
Bílaleigan AKA ehf.
Bílamálun
  Halldórs Þ. Nikulássonar sf
Bílanaust hf.
Bílasala Íslands
Bílasmiðurinn hf.
Bjálkahús ehf.
Björn og Ísak ehf.
Blindrafélagið
Bókhaldsþjónusta
  Arnar Ingólfssonar ehf
Bókhaldsþjónustan
Bólsturverk sf.
Bón- og þvottastöðin ehf.
Breiðholtskirkja
Brimrún ehf.
Bændasamtök Íslands
D.Á. Efnavörur ehf.
Dalbær sf.
Dale Carnegie þjálfun
Dansskóli
  Heiðars Ástvaldssonar
Davíð S. Jónsson & Co. ehf.
Dreifing ehf.
Dýraríkið
E.T. Einar og Tryggvi ehf.
Efling stéttarfélag
Efnalaug Árbæjar ehf.
Efnalaugin Hreinn Hólagarði

Einingaverksmiðjan hf.
Elding Trading Company
Endurhleðslan og prenthylki.is 
 - Kötlufelli 3
Engey ehf. heildverslun
Eyfeld ehf.
Fagtún hf.
Fasteignakaup ehf.
Fasteignasalan Ásbyrgi ehf
Fasteignasalan Garður
Fasteignasalan Kjöreign ehf.
Faxavélar ehf.
Feró sf.
Ferskar kjötvörur hf.
Félag íslenskra
  bifreiðaeigenda
Félags- og þjónustumiðstöð
  Aflagranda 40
Félagsþjónustan Furugerði 1
Félagsþjónustan í Reykjavík
Fiskbúðin Hafrún
Fjölbrautaskólinn Ármúla
Flatey ehf.
Flugflutningar ehf
Flugleiðir frakt
Flugskóli Íslands
Flytjandi hf
Foreldrahúsið 
 - Vímulaus æska
Formaco ehf.
Forsætisráðuneytið
Fótaaðgerða- og snyrtistofa
  Eddu
Fótaaðgerða- og snyrtistofan
  Líf
Fótaaðgerðastofa
  Óskar og Helgu
Framsóknarflokkurinn
Frank og Jói
Fönix ehf
G.Á. húsgögn ehf.
G.B. Tjónaviðgerðir ehf.
Gallerí Fold
Gissur og Pálmi ehf.
Gistiheimilið

Gistiheimilið Jörð
Gítarskóli Ólafs Gauks
Gjögur hf.
Glófaxi ehf. blikksmiðja
Gluggahreinsunin Hreinsýn sf.
Gripið og greitt ehf.
Grænn kostur ehf.
Guðmundur Arason ehf. 
Smíðajárn
Guðmundur Jónasson ehf.
Guðrún ehf. Tískuverslun
Gullkistan
Gunnar Eggertsson hf.
H. Haraldsson
Hagafl ehf.
Halldór Jónsson ehf.
Hampiðjan hf.
Happdrætti Háskóla Íslands
Hárfinnur ehf
Hárgreiðslustofa Heiðu
Hárgreiðslustofan Effect
Hárhönnun ehf.
Hársnyrtistofan Dalbraut
Hársport
Heilsubrunnurinn
Heilsugæslan í Reykjavík
Hersir, ráðgjöf og þjónusta
Hollt og Gott ehf.
Hókus Pókus
Hótel Frón
Hraði ehf. fatahreinsun
Hrafnista D.A.S.
Hreyfigreining ehf
Hringrás hf.
Hugmót ehf.
Húsmæðrafélag Reykjavíkur
HV veitingar
Höfðakaffi ehf.
Hönnun hf.
IB / Nýja Bílahöllin ehf
Idex ehf.
Iðnnemasamband Íslands
Iðntæknistofnun Íslands
Internet á Íslandi hf. - ISNIC
Intrum á Íslandi ehf.

Ímynd ehf.
Íris Bryndís Guðnadóttir
Ísbúð Vesturbæjar ehf
Íslenska umboðssalan hf.
Íslenskar getraunir
Ístækni hf.
J.S. Gunnarsson hf.
Jónar Transport hf.
K. Pétursson
KATEL innrömmum
Kemis ehf.
Kjöthöllin ehf.
Kórall sf.
Kul
Lex ehf.
List og saga ehf.
Listakot ehf. Lista og leikskóli
Litla bílasalan  Funahöfða 1
Lífstykkjabúðin ehf.
Línan ehf.
Lyngvík Fasteignasala ehf.
Lögfræðiskrifstofa
  Magnúsar Thoroddsen h
Lögfræðistofa
  Ólafs Gústafssonar hrl ehf.
Lögfræðistofa 
  Sveins Sveinssonar
Löggarður ehf.
Lögmannsstofa
  Jóns Halldórssonar hrl.
Lögmannsstofa
 Marteins Mássonar ehf.
Lögmannsstofan Lögver ehf.
Lögmál ehf.
Lögmenn Jón Ö. Ingólfsson
Magnús og Steingrímur ehf.
Málmsteypa Ámunda
  Sigurðssonar ehf.
Miðgarður fjölskylduþjónusta
Mjöll Frigg hf.
Mosaik ehf.
Mólar ehf.
Múrgæði ehf.
Myndlistaskólinn í Reykjavík
Námsflokkar Reykjavíkur

........................Neistinn þakkar fyrir stuðninginn



Þau eru þung sporin sem foreldrar þurfa að ganga 
þegar í ljós kemur að þau þurfa að fara  í aðgerð 
vegna hjartasjúkdóms. Enn erfiðara er þegar aðgerð-

ina verður að gera erlendis og foreldrar og fjölskylda verða að 
endurskipuleggja tilveruna. 

Þegar út er komið er gott að hafa stuðning einhvers sem 
þekkir til. 

Sr. Jón Aðalsteinn Baldvinsson, sem nú er vígslubiskup á 
Hólum var til fjölda ára prestur í London og tók á móti fjöl-
mörgum börnum og foreldrum þeirra.

„Ég lærði til sjúkrahúsprests og sálgæslu í Skotlandi á 
sínum tíma,“ segir sr. Jón. „Á þeim tíma, árið 1983, var í 
London kona sem vann við það í sjálfboðavinnu að taka á 
móti sjúklingum sem komu til aðgerða en það var fyrir löngu 
orðið henni of mikið starf. Um það bil 200 sjúklingar komu 
árlega til London en það var ekki fyrr en Jónas Gíslason, 
fyrsti sendiráðspresturinn í Kaupmannahöfn og síðar vígslu-
biskup, var sendur út til hjartaaðgerðar, að hann áttaði sig á 
því að sjúklingarnir þyrftu á frekari aðstoð að halda og fór að 
vinna í málinu.“

Í framhaldi af því var ákveðið að senda mann til að annast 
sjúklinga sem færu út og kirkjan var spurð hvort hún hefði 
einhvern starfsmann sem hefði kunnáttu til þeirra starfa. 

„Ég var þá, held ég, sá eini sem hafði þessa menntun og úr 
varð að Tryggingastofnun og kirkjan bundust samtökum um 
að greiða fyrir þjónustuna,“ segir Jón. „Minn starfsvettvangur 
var svo að undirbúa komu þeirra sem fór til aðgerða, útvega 
fólki skjól og fylgja því eftir þar til það fór heim aftur.“

Fleiri fullorðnir 
en börn

Starf Jóns var viðamikið 
og sá hann m.a. um reiknings-
hald sem fylgdi komu og veru 
sjúklinga og samskipti við 
Tryggingastofnun auk þess að 
vera tengiliður við lækna og til 
staðar þegar fólk þurfti á honum að halda, hvort heldur sem 
var til að túlka, komast á milli staða eða eitthvað annað.

„Það voru miklu fleiri fullorðnir en börn sem komu til 
aðgerða til London“ segir Jón. „Mikill meirihluti þeirra barna 
sem komu voru börn með hjartagalla. Sum árin voru þau yfir 
30 en eftir að farið var að gera aðgerðir í auknum mæli hér 
heima og í Boston fór þeim fækkandi ár frá ári.“

Það komst fljótt á ákveðin vinnuregla sem var þannig 
að læknarnir sögðu foreldrum að hafa samband við Jón þeg-

ar ljóst var að barnið færi til 
London. Þá byrjaði hann á því 
að finna húsnæði fyrir þá og 
þá aðra sem komu með. Þegar 
fólk kom til landsins tók hann 
á móti því og fór þá alveg út 
að flugvélinni. Oft þurfti að fá 
sjúkrabíl og sá Jón um að panta 
hann.

„Oftast fór svo annað for-
eldrið með barninu í sjúkrabíln-
um en ég tók hitt foreldrið og 
farangurinn í minn bíl og við 
fórum á spítalann. Þar þurfti 
að innrita barnið og fólk mis-
vel í stakk búið til að gera 
það og margir þurftu aðstoð. 
Svo tók við erfið bið á meðan 
rannsóknir fóru fram og þeg-
ar aðgerðardagurinn rann upp 
reyndi maður að aðstoða foreld-
rana við að dreifa huganum á 
meðan þau biðu. Ég reyndi líka 
alltaf að vera við þegar barnið 
kom af skurðstofunni og inn á 

gjörgæslu og sjá til þess að foreldrarnir kæmust strax að til að 
sjá það. Margir læknanna voru farnir að hringja í mig og láta 
mig vita strax og aðgerðinni lauk, til þess að ég gæti þá  fært 
foreldrunum fréttirnar“. 

Sem betur fer voru gleðifréttirnar fleiri en sorgarfréttirnar 
og segist Jón hafa orðið vitni að fjölmörgum kraftaverkum. 
„Það komu iðulega börn sem voru hreinlega við dauðans dyr 
og mjög tvísýnt hvort hægt væri að bjarga þeim en í miklu 
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Fagrir eru fætur fagnaðarboðans
Sr. Jón Aðalsteinn Baldvinsson



fleiri tilfellum tókst það en ekki,“ segir 
hann. „Það var hins vegar alltaf eitthvað 
um að verr fór og átakanlegt þegar sömu 
börnin voru að koma aftur og aftur til 
aðgerða.“

Fjölbreytt starf

Jón var ekki bara prestur sjúklinga 
sem komu til aðgerða. Hann stundaði 
einnig almenn preststörf í London um 
20 ára skeið. „Það má segja að af þess-
um 20 árum hafi starf mitt 10 fyrstu árin 
einkennst af aðstoð við sjúklinga, en ég 
var fyrsti íslenski presturinn í London. 
Það var mjög mikilvægt fyrir Íslendinga 
á svæðinu að geta haft eigin prest og 
messur á íslensku en ég fór miklu víðar. 
Ég starfaði einnig í nágrannabyggðun-
um og á meginlandinu ef þurfti og þá 
sérstaklega í Luxemburg þar sem var 
mikið af Íslendingum. Ef eitthvað kom 
upp á var ég kallaður til og ferðaðist 
þess vegna mjög víða á þessum árum. Auðvitað kynntist ég 
gríðarlega mörgum og tel raunar að það sé ekki til það smá-
þorp á Íslandi að ég þekki ekki einhvern þar og þessi kynni 
eru mér dýrmæt. En ég var einnig starfsmaður sendiráðsins 
og þegar sjúklingum fækkaði bættust við önnur störf á þeim 
vettvangi.“

Eftir langt starf eru margir atburðir Jóni minnisstæðir. 
„Mig langar til að minnast sérstaklega á Halldór Halldórsson, 

sem var fyrsti hjartaþegi okkar Íslendinga. Halldór er talandi 
dæmi um gríðarlega mikinn og góðan árangur en hann hefði 
aldrei getað lifað eðlilegu lífi án hjartans og lungnanna sem 
hann fékk,“ segir Jón. „Þegar hann kom í aðgerðina var hann 
á hraðri niðurleið og það var stórkostlegt að fylgjast með hon-
um hressast og komast til þess bata að geta lifað eðlilegu lífi. 

Ég kynntist Halldóri vel og hann er mér sem sonur í dag og 
hefur eignast tvö börn.“

Aldrei frí

Jón segir að þó svo starfið hafi verið sér ánægjulegt og 
fjölbreytt, hafi þó álagið verið talsvert. „Ef maður setur þetta 
í samhengi við starfið hér heima, vegur það ef til vill þyngst 
að maður var alltaf á vakt og enginn sem gat leyst mann 

af,“ segir hann. „Það var 
alltaf von á því að lenda 
í útkalli og enginn ákveð-
inn frídagur. Ég tók mér 
sumarfrí og þá kom ein-
hver frá Íslandi til að 
leysa mig af en alla aðra 
daga var ég á vakt. „

Jón kom heim árið 
2003 og tók við starfi 
vígslubiskups á Hólum. 
Þar hefur hann yfirum-
sjón með kristnihaldi 
í mjög stóru umdæmi, 
sem nær allt frá Ísafjarða-
djúpi að norðan og aust-
ur í Álftafjörð.

„Ég sit á Hólum og 
hef umsjón með dóm-
kirkjunni þar. Skrifstofa 
mín er í Auðunarstofu 
og hlutverk mitt er fyrst 
og fremst að örva fólk til 

starfa og vera til halds og trausts. Ég er líka virkur í kirkju-
stjórninni, sit m.a. biskupafundi ásamt biskupi Íslands og 
vígslubiskupi Skálholtsstiftis og er talsvert á ferðinni bæði 
um umdæmið og landið almennt. Þetta starf mitt er erilsamt 
eins og hið fyrra en þó gjörólíkt,“ segir Jón Aðalsteinn Bald-
vinsson að lokum.
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Við köllum hann þetta mömmuklúbb þó svo að 
pabbar séu auðvita líka velkomnir. Mömmur hafa 
kannski meiri þörf fyrir svona klúbb, þær eru jú 

oftast meira heima með börnin og hafa kannski meiri þörf til 
að tjá sig, eins og einn pabbinn sagði við konuna sína þegar 
hún var að fara, heilt kvöld!

„Um hvað getið þið að tala um allan þennan tíma?“

Klúbburinn er fyrir allar mömmur (pabba) sem eiga börn 
með hjartagalla. Það getur verið gott að ræða um veikindi 
barnsins síns við aðra sem skilja okkur og hafa lent í svipaðri 
aðstöðu. Það er einmitt ástæðan fyrir því að mömmuklúbbur-
inn var stofnaður; stuðningur, skilningur, ráðgjöf og leið til 
að létta á tilfinningum varðandi barnið og veikindin. Svo ekki 
sé talað um það hversu skemmtilegt er að hittast og spjalla. 
Það er kjörið fyrir nýjar mömmur með hjartabörn að mæta og 
kynnast þeim sem hafa reynslu. Það er  mjög mikilvægt að 
mömmurnar einangrist ekki heima með börnin og við viljum 
stuðla að góðu sambandi milli mæðra með svipaða reynslu til 
að koma í veg fyrir slíkt.

Ýmislegt framundan

Það eru mömmur á öllum aldri sem koma á fundi og hefur 
alltaf verið ágætis mæting.  Við höfum bæði haft fundi með 
og án barna.  Hvort tveggja heppnaðist mjög vel og verður 
haldið áfram að halda fundi með mismunandi formi. †mislegt 
er á döfinni hjá klúbbnum. M.a. var okkur boðið í Fjölskyldu 
og húsdýragarðinn lok maí , SS gaf okkur pulsur, Myllan 
gaf okkur pylsubrauð og Vífilfell Svala og gos. Það er svo 

aldrei að vita nema við fáum 
einhvern fyrirlesara til okkar 
í haust.

Þess má geta að Bára Sig-
urjónsdóttir, sem vinnur í 
hjartateymi á barnaspítalanum, 
hefur starfað með klúbbnum 
frá upphafi og var hún ein af þeim sem kom klúbbnum í gang. 
Á síðasta fundi kom svo nýráðinn félagsráðgjafi SÍBS, María 
Jónsdóttir, til okkar. 

Hún ætlar að halda áfram að vera með okkur og er það 
mikill styrkur fyrir okkur að fá hana. Að þær sjái sér fært í 
að mæta og ræða málin við okkur er mikill fengur fyrir okk-
ur mömmurnar því að þær hafa báðar mjög mikla reynslu á 
sýnu sviði.

Fylgist með dagskránni

Það er um að gera að mæta svo bara á fundina, en þeir eru 
auglýstir á heimasíðu Neistans www.neistinn.is.

Einnig getið þið sent póst á pennar@simnet.is (Berglind 
Sig.) og beðið um að verða settar inn á póstlista klúbbsins. Þá 
fáið þið allar upplýsingar um fundina „beint í æð“.

Starfsemi mömmuklúbbsins liggur niðri í sumar en hefst 
aftur í byrjun september af fullum krafti að Síðumúla 6, geng-
ið inn að aftan! Vonandi sjáum við sem flesta þar.

Berglind Sigurðardóttir.
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Mömmuklúbburinn.

Starfsmenn SÍBS hafa í gegnum tíðina orðið varir við 
þörf fyrir faglega aðstoð í þágu félagsmanna sinna, 
í mörgum tilfellum aðstoð sem félagsráðgjafi hefur 

sérþekkingu á. Þetta hefur m.a. verið til umfjöllunar í félags-
málanefnd SÍBS. Því var tekin ákvörðun um Maríu á skrif-
stofu SÍBS til þjónustu við félagsmenn aðildarfélaga SÍBS 
og gert ráð fyrir að hún starfi í samstarfi við félagsmálanefnd 
SÍBS. Öryrkjabandalag Íslands hefur veitt styrk til þessa 
verkefnis. María hefur víðtæka reynslu sem félagsráðgjafi 
og hefur m.a. sinnt með miklum sóma fólki með fötlun, sjúk-
lingum og fjölskyldum þeirra. Auk þess hefur hún reynslu af 
námskeiðahaldi og erlendum samstarfsverkefnum. María hef-
ur aðsetur í húsnæði SÍBS við Síðumúla 6 og mun í byrjun 
starfa í fimm klukkustundir í viku. Bæði verður lögð áhersla 
á persónulegan stuðning og uppfræðslu um réttindamál. Látið 
verður reyna á hversu mikil þörfin fyrir þjónustu þessa verður 
og á grundvelli hennar tekin afstaða um framhaldið. 

Það er von SÍBS að ráðn-
ing félagsráðgjafa verði 
mikilvægur liður í að auka 
þjónustu SÍBS við aðildar-
félög sín til hagsbóta fyrir 
fjölmarga félagsmenn aðild-
arfélaganna. 

María mun frá byrjun aprílmánaðar hafa viðveru á mánu-
dögum frá kl. 12.00 til 17.00. Fram að þeim tíma mun hún 
vera á skrifstofunni eftir nánara samkomulagi. Frekari upplýs-
ingar gefur Helgi Hróðmarsson í síma: 552-2150 og María 
Jónsdóttir, félagsráðgjafi í síma: 699-4462. Tölvupóstfang 
Maríu verður: maria@sibs.is

Stjórn Neistans hvetur félagsmenn sína að notfæra sér 
þessa góðu þjónustu sem SÍBS býður upp á.

Ráðning félagsráðgjafa
Gengið hefur verið frá ráðningu Maríu Jónsdóttur 
í starf félagsráðgjafa fyrir SÍBS og aðildarfélög.
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Reykjavík
Netbankinn
Nonnabiti
 - Hafnarstræti 11 - 101 R.vík
Nýi tónlistarskólinn.
Nýiðn/Harðkornadekk hf.
Nýja kökuhúsið Kringlunni
Ófeigur Gullsmiðja ehf.
Papyrus-innrömmun ehf
Passamyndir ehf.
Pelsinn verslun
Petrína Rós Karlsdóttir
 - Löggiltur skjalaþýðandi
Pipar og salt
Pizzahöllin hf.
Prentgarður
  Háskólafjölritun ehf.
Pústverkstæðið Fjöðrin
Pökkun og flutningar sf.
R.J. Verkfræðingar ehf.
Rafiðnaðarskólinn
Rafstilling ehf.
Rafteikning hf. Verkfræðistofa
Raftækjaverslun Íslands hf.
Raftækniþjónusta Trausta ehf.
Rafvörur ehf.
Raförninn ehf.
Rakarastofan sf.
Ráðgjöf og efnahagsspár ehf.
Reiknistofa bankanna
Renniverkstæði Ægis
Reykjavíkurhöfn
Réttarholtsskóli
Réttingaverk ehf.
Ríkisútvarpið Kynningardeild
RST net ehf
Ræstivörur
S.B.S. innréttingar
S.Í.B.S.
Samfylkingin
Samson ehf.
Samtré ehf.
Sjávargallerí ehf
Sjómannaheimilið Örkin
Sjúkraþjálfun Ártúnshöfða sf.

Sjúkraþjálfun Héðins í Mjódd
Skipamálning ehf.
Skólphreinsun Ásgeirs
Skúlason & Jónsson ehf.
Skyggna-Myndverk ehf.
Skýrr hf.
Slökkvilið
  Höfuðborgarsvæðisins
Smith & Norland hf.
Smur og dekkjaþjónusta 
Breiðholts hf.
Sorpa
Sólbaðstofa Árbæjar
Spor ehf.
Sprinkler-pípulagnir ehf.
Stansverk ehf. Mosfellsbæ
Stilling hf.
Stjarnan ehf.
Straumur ehf.
Sveinbjörn Sigurðsson ehf.
Sviðsmyndir ehf.
Svipmyndir
Sökkull ehf.
Söngskólinn í Reykjavík
Talnakönnun
Tandur hf.
Tannlæknastofa Friðgerðar
  Samúelsdóttur
Tannlæknastofa
  Guðrúnar Ólafsdóttur
Tannlæknastofa
  Ragnars M. Traustasonar
Tannlæknastofan Stigahlíð 44
Teiknistofan Óðinstorgi sf.
Teiknivangur
Tímor ehf.
Tískuvöruverslunin Flash
Trésmiðja
  Magnúsar F. Jónssonar sf.
Trésmiðjan Kompaníið hf.
Tryggingastofnun ríkisins
Tölvar ehf.
Uppdæling ehf.
Útfararstofa Íslands ehf.
Útfararstofa kirkjugarðanna

Útflutningsráð Íslands
  Trade Council of Iceland
Útvarpssvið íslenska
  Útvarpsfélagsins
Valhöll fasteignasala ehf.
Veiðihúsið Sakka ehf.
Veitingahúsið Austurvöllur
Veitingahúsið 
  Siggi Hall á Óðinsvéum
Verkfræðistofan Afl hf.
Verkfræðistofan VIK ehf.
Verslunin Fríða frænka ehf.
Verslunin Skerjaver
Verslunin Storkurinn
Verzlunarmannafélag
  Reykjavíkur
Vélaleiga Einars H.
  Péturssonar hf.
Vélamiðstöð ehf.
Vélar og skip ehf.
Véltækni hf.
Vélvík ehf.
Við og Við sf.
Vinnumálastofnun
Zippo umboðið
Þ. Þorgrímsson & co.
Þakpappaverksmiðjan ehf.
Þingvallaleið hf.
Þróunarfélag Miðborgarinnar
Þúsund þjalir ehf.
  umboðsskrifstofa listamanna
Þýðingaþjónusta Boga Arnars
Ökuskóli S.G.
  Aukin ökuréttindi ehf.
Seltjarnarnes
Blómastofan Eiðistorgi ehf
Falleg Gólf ehf
Seltjarnarneskaupstaður
Seltjarnarneskirkja
Sævar bíla og bátarafmagn
TGM Ráðgjöf
Vélaviðgerðir hf.
Vökvatæki hf.
Vogar
V.P. Vélaverkstæðið ehf.

Kópavogur
Aalborg Portland á Íslandi hf.
Alark arkitektar ehf.
Alþjóða Fjárfestingamiðlunin
Á. Guðmundsson ehf.
Barki ehf.
Bifreiðastillingin ehf.
Bifreiðaverkstæði
  Friðriks Ólafssonar ehf.
Bifreiðaverkstæði
  Kópavogs ehf.
Bílamarkaðurinn
Bílamálunin Bliki ehf
Bíljöfur bifreiðaverkstæði ehf.
Bílvogur ehf.
Blikksmiðja Einars ehf.
Blóm er list
Bókun sf. Endurskoðun
Bón-Fús
Byggðaþjónustan,
  bókhald og ráðgjöf
Byggingarfélagið Aspir ehf.
Dansskóli
  Sigurðar Hákonarsonar
Debenhams Smáralind
DK Hugbúnaður ehf.
Dúkprýði sf.
Fasteignamiðstöðin
 -Hús og hýbýli ehf.
Félagsþjónusta Kópavogs
Flotmúr ehf.
G.T. Óskarsson ehf.
Gott fæði ehf.
Hárgreiðslu og rakarastofan
  Hera
Hegas ehf.
Hjartavernd
Hópferðabílar 
  Teits Jónassonar ehf.
Húsaklæðning ehf.
Innviðir -Valdberg ehf.
Íslandsspil sf.
Íslenska pökkunarfélagið ehf
Ísstart ehf
J.S. Veitingar

........................Neistinn þakkar fyrir stuðninginn
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Frá Norðurlandaþinginu í Gautaborg í október 2003
Þingið hófst með kvöldverðarboði á föstudagskvöldi. 

Hinn nýi formaður samtakanna í Svíþjóð Tómas Öberg bauð 
alla velkomna og kynnti þátttakendur. 

Kynning þátttakenda

Peter frá Svíþjóð kynnti tvö ný verkefni - HLHS, 
sem er rannsókn á þörfum foreldra barna sem 
greind hafa verið með HLHS. Þetta verkefni er 

hluti af stærra verkefni sem unnið er með sjúkdómsgreining-
arteymum. 

Seinna verkefnið sem hann kynnti var: „Sätt hjärtbarn 
i rörelse/Activate children with heart disease“ eða virkjum 
börn með hjartasjúkdóma til að auka sjálfstraust og félags-
tengsl þeirra.

 Í Svíþjóð eru nú í skoðun heildarleiðarvísar vegna með-
höndlunar barna með hjartasjúkdóma.

Einnig greindi Peter frá því að mikil vinna hefði farið í 
að greina endurhæfingu og félagstengsl barna með hjartasjúk-
dóma.

       Fjölda félaga í norrænu samtökunum.

Svíþjóð:            5500 einstaklingar            þar af 1800
                                                         börn/unglingar.
                                                 með hjartasjúkdóma.
Noregur:           4500 einstaklingar            þar af 1400
                                                         börn/unglingar.
Danmörk:         3600 einstaklingar              þar af 900
                                                         börn/unglingar.
Finnland:          1800 fjölskyldur
Ísland:               200 fjölskyldur, rúmlega.

Danmörk

Cristian frá Danmörku sagði  dönsku samtökin ekki vera 
með skrifstofu en öll vinna er í sjálfboðavinnu. Velta samtak-
anna var 800.000 danskar krónur á síðasta ári. Ríkið lætur 
samtökunum í té 100.000 danskar krónur árlega og samtökin 
eru að leita að stuðningsaðilum. Kim Österby er formaður 
þetta árið og tekur hann við af Palle Feldtborg. 

Hin hefðbundna „Familjekursusen“ fór fram yfir helgi 
með þátttöku 90 fjölskyldna. Einnig tóku þátt sálfræðingar, 
næringarfræðingar og aðrir sem stýrðu og tóku þátt í hópum-
ræðum. 

Móðursamtökin eru í góðum tengslum við samtökin 
og hafa meðal annars aðstoðað við gerð bókar þar sem eru 
jákvæðar sögur sem sérstaklega eru ætlaðar öfum og ömm-
um. 

Sl. haust var Ronald McDonald hús opnað í Kaupmanna-

höfn. Síðast en ekki síst hafa samtökin áhuga á því að byrja 
með sérverkefni sem miðar að því að hjálpa systkinum barna 
sem látist hafa úr hjartasjúkdómum. 

Noregur

Marta frá Noregi sagði frá því að stjórn þeirra á landsvísu 
samanstæði af 9 félögum úr 19 héruðum. Stjórnin ynni að 
pólitískum málum á meðan félögin innan héraðanna sæu um 
verkefni félaga. Eitt af mikilvægari verkefnum væru húsnæð-
ismál. Stjórnvöld hefðu sýnt málinu skilning en engar fram-
kvæmdir sæjust enn sem komið væri.

Í Noregi eru einkum tvö sjúkrahús þar sem hjartaaðgerðir 
eru framkvæmdar á börnum. Í Bergen þar sem um það bil 60-
70 aðgerðir eru framkvæmdar árlega og í Osló þar sem þau 
væru 200-250. Hið opinbera hefur samt hug á því að sameina 
í eitt sjúkrahús til að ná niður kostnaði en ekki eru allir sáttir 
við það.

Sumarbúðir með klettaklifri og sundlaug hafa verið skipu-
lagðar fyrir 35 unglingar á aldreinum 14-18 ára. Fimm mót 
með fjölskyldum barna sem látin eru hafa verið skipulögð. 

Samtökin hafa unnið að því ásamt stjórnvöldum að byggja 
Ronald McDonald hús í Osló. 

Þriðja laugardag í september var dagur hjartveikra barna 
en þann dag var mikil kynning á aðstæðum þeirra. 

Fundurinn ræddi fjölda aðgerða og skurðlækna í hverju 
landi fyrir sig.

 Meðalfjöldi aðgerða og fjöldi skurðlækna.

Gautaborg  300  3
Lundur  350  4
Kaupmannahöfn   250  1
Århus  ?  2
Osló    250  4
Bergen    60  1
Helsingfors  350  2+2
Reykjavík    40  1

Ísland

Valur frá Íslandi sagði frá því að samtökin hefðu skipu-
lagt jólaball og sumarferð fyrir krakkana. Hann sagði einnig 
frá því að Neistinn gæti ekki tekið þátt í Norðurlandabúðum 
þetta árið. Neistinn hefur gefið Barnaspítala Hringsins 10 
leikjatölvur og 200.000 sænskar krónur til tækjakaupa. Sig-
þór Samúelsson er formaður Neistans og Valur sagði frá því 
að móðursamtökin hefðu verið til mikillar aðstoðar. Neistinn 
ætlar að gefa út kynningarblað fljótlega.



Finnland

Patricia frá Finnlandi sagði frá því að félagið hefði átt 
erfitt. Nýtt starfsfólk er nú á aðalskrifstofunni en þar eru 3 
starfsmenn í fullri vinnu og einn í hlutastarfi. 21 svæði eiga 
fulltrúa í samtökunum. Hún segir móðursamtökin ekki veita 
þeim stuðning og samskipti þar á milli eru stirð. 

Tvær barnabækur hafa verið gefnar út þetta árið og nokk-
uð hefur verið gert af því að safna fé.

Unglingabúðir 2003

Malín sagði frá því hvernig starfið í unglingabúðum hefði 
verið og kynnti búðirnar 2004 þar sem þemað verðu: „Hvern-
ig er að vera ungmenni með meðfæddan hjartasjúkdóm? 
Búðirnar munu verða í Nyvågar í Lófóten í Norður Noregi, 
dagana 24.7 - 31.7. Þar verður boðið upp á fjallaklifur, sjóferð-
ir, víkingatúra, veiðimennsku og fleira. 

Allar frekari upplýsingar er að finna á
www.ffhb.no/fylkeslag/ungdom og hægt er að senda fyrir-
spurnir til lofoten@ffhb.no.

Frá GUCH í Gautaborg

Dr. Peter Eriksson, systir Gunilla Andulv og Dr. Hróðmar 
Helgason  öll frá spítalanum í Gautaborg  fluttu erindi þar sem 
þau sögðu frá starfi sínu frá alheimslegu, þjóðlegu og norður-
landasjónarhorni. 

Á deildinni eru 2 ritarar og 
þangað koma um það bil 950 
sjúklingar í 500 heimsóknir 
árlega.

Fyrirmynd sjúkrahússins 
er: Eitt módel sem þýðir ein 
heimsókn, einn læknir, ein 
skilaboð.

Vefsíða GUCH er
www.guch.nu.

Hróðmar sagði frá því 
hvernig tekið væri á málum á 
Íslandi og að hans framtíðar-
sýn væri að byggja upp GUCH 
einingu hér. 

Ronald 
McDonald hús

Eftir morgunverð á sunnu-
dagsmorgun var farið í Ronald 
Mcdonald hús nálægt sjúkra-
húsinu. María Ericsson for-
stöðukona sagði sögu hússins, 
arkitektúr og byggingarefni en 

þess er gætt að engin ofnæmisvaldandi efni séu notuð. 
Flestir gestir hússins tilheyra fjölskyldum barna með 

hjartasjúkdóma. Nýlega lauk verkefni sem kallað var 
„systkinaumönnun“. Um það bil 50 sjálfboðaliðar vinna að 
ýmsum verkefnum í húsinu.

Ronald Mc Donald húsin eru byggð á styrkjum frá Mc. 
Donalds veitingakeðjunni.

Mjög gott er fyrir aðila frá Neistanum að sækja þing með 
systurfélögum eins og þetta, það er alltaf gott að geta miðlað 
af því sem við erum að gera og fræðast í leiðinni hvað um er 
að vera í hinum löndunum.
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Þátttakendur í ráðstefnunni

Marte Jystad        Noregur
Therese Johannesen       Noregur
Annie Björnarheim       Noregur
Christian Louby       Danmörk
Iben Helth Louby       Danmörk
Patricia Heikkila       Finnland
Katja Sahla        Finnland
Valur Stefánsson       Ísland
Heiðbjört Haðardóttir       Ísland
Thomas Öberg       Svíþjóð
Malin Berghammer       Svíþjóð
Peter Nordqvist       Svíþjóð
Marianne Björnsdotter      Svíþjóð.



Helgina 11. - 13. júlí 2003 var árleg sumarferð Neistans 
haldin. Að þessu sinni var farið að Úlfljótsvatni. Mikið 
var gert sér til skemmtunar, farið í ýmsa leiki og einnig 

héldu  krakkarnir ógleymanlega leiksýningu fyrir foreldrana.  Sullu-
pollurinn hafði mikið aðdráttarafl fyrir krakkana og busluðu þau 
mikið. Þegar kom að sameiginlegu grillhátíðinni þá voru veðurguð-
irnir ekki hliðhollir og varð að grilla undir nokkrum regnhlífum. 
Þrátt fyrir það var þetta hin mesta skemmtun og smakkaðist matur-
inn alveg frábærlega. Þessi sumarferð er orðin hefð hjá félaginu og 
ógleymanleg skemmtun jafnt fyrir börn sem fullorðna.

SUMARFERÐ
Styrktarfélagar sumarferðarinnar voru:
Vífilfell
NETTO
Breiðholtsbakarí
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Kópavogur
Jarðkraftur ehf
Jaro sf.
Járnsmiðja Óðins ehf.
Ketill ehf - Bílaverkstæðið 
áfram gengur
Klæðning ehf.
Kópavogsskóli
Kristinn Ragnarsson
 - Arkitektar ehf.
Kríunes ehf.
Ljósvakinn ehf.
M.A. Eiríksson hf.
Móðurást - Mjaltavélaleiga
Pípulagnaverktakar ehf.
Point á Íslandi ehf.
Polyto
Reynir bakari ehf.
Réttingaverkstæði Hjartar
Smiðjan sf.
Smurstöðin Stórahjalla ehf.
Sonda ehf.
Stanislas Bohic garðarkitekt
Stálhurðir ehf
Steinsmiðjan S. Helgason ehf.
Stjörnublikk hf.
Sætir Sófar ehf.
Tískuverslunin Ríta
Tréfag ehf.
Verkfræðistofa
  Björns Ólafssonar hf.
Verkfræðistofan Hamraborg
Vélaleiga Auberts
www.mannval.is
Garðabær
Álverk ehf.
Bitabær ehf.
Héðinn Schindler lyftur hf.
Hirzlan ehf
Item  ehf heildverslun
Ísafoldarprentsmiðja ehf.
Kjartan Magnússon hf.
Tannhjól ehf.
Uppfylling sf.
Vídalínskirkja í Garðasókn

Würth á Íslandi hf.
Hafnarfjörður
Arnarprent
Bedco & Mathiesen ehf.
Bílaréttingar Þórs
Blátún ehf.
Byggingafélagið Sandfell ehf
Dalakofinn sf. - Firði
Eiríkur og Einar Valur hf.
Elding Hvalaskoðun
Ferskfiskur ehf.
Fjörukráin hf. Fjörugarðurinn
Framtak - Blossi ehf.
Hafdal hf.
Hagtak hf.
Heiðar Jónsson, járnsmíði
Hvalur hf.
Kaupþing Búnaðarbanki hf.
  v/Hafnarfjarðar
Kerfi  ehf.
Kjarnavörur hf.
KM Byggingar
Leikbær ehf.
Nýsir hf.
Rafrún ehf.
Spennubreytar
Stálbitar ehf
Stoð ehf. - Stoðtækjasmíði
Suðurverk hf.
Suzuki umboðið ehf
Te og kaffi
Útvík ehf.
Verkalýðsfélagið Hlíf
Verkfræðiþjónusta
  Jóhanns G. Bergþórssonar
Verkþjónusta Kristjans
Vélamaðurinn ehf.
Vörubílastöð Hafnarfjarðar ehf
Bessastaðahreppur
Álftanesskóli
Bessastaðahreppur
Íslensk lífeyrisráðgjöf ehf.

Keflavík
B.B. skilti
Bílageymslan Alex ehf.
  bílahús og Mótel
Eldvarnir ehf. slökkvitækja-
  þjónusta Suðurnesja
Fagtré ehf.
Fasteignasalan Ásberg.
Fiskbúðin Fiskbær
Happdrætti S.Í.B.S.
Hjá Önnu
Húsagerðin ehf.
Iðnsveinafélag Suðurnesja
Innrömmun Suðurnesja
Ísfoss ehf
K- sport
Malbikunarstöð
  Suðurnesja ehf
Norðurvör - FET ehf.
Radíókjallarinn hf.
Rafeindatækni sf.
Ráin
Reykjanesbær
Samkaup hf
Skipting ehf.
Tannlæknastofa
  Einars og Kristínar
Trésmíðaverkstæði
  Stefáns og Ara sf.
Umbrot ehf.
Varmamót ehf.
Verkfræðistofa
  Suðurnesja ehf.
Verslunarmannafélag
  Suðurnesja
Þjónustumiðstöðin
  Húsafelli ehf.
Ökuleiðir
Keflavíkurflugvöllur
Íslandica hf.
 - Flugstöð Leifs Eiríkssonar

Grindavík
Hjólbarðaverkstæði
  Grindavíkur
Bókasafn Grindavíkur
Sandgerði
Púlsinn Ævintýrahús
Skinnfiskur ehf.
Verkalýðs- og
  sjómannafélag Sandgerðis
Garður
Bifreiðaverkstæði
  Sigurðar Guðmundssonar
Raftýran sf.
Sveitarfélagið Garður
Von ehf.
Njarðvík
ÁÁ háþrýstiþvottur ehf.
Hitaveita Suðurnesja
Pústþjónusta Bjarkars
Rafmúli ehf.
Rafverkstæði I.B. ehf
Rekstrarþjónustan
  Gunnar Þórarinsson
Renniverkstæði
  Jens Tómassonar ehf.
Stapinn
Mosfellsbær
Arnarborg
Álafoss Verktakar ehf.
Bergá - Sandblástur ehf.
Eyjólfur Sigurðsson ehf.
Gunnar og Kjartan
Nýja bílasmiðjan hf
Pizzabær ehf.
Reykjalundur
Akranes
Akranesdeild 
  Rauða Kross Íslands
Axel Sveinbjörnsson ehf.
B.Ó.B. sf,vinnuvélar
Bifreiðastöð Þ.Þ.Þ. ehf.
Bjarmar ehf.
Dvalarheimilið Höfði
Haraldur Böðvarsson hf.

........................Neistinn þakkar fyrir stuðninginn



Arnar Georgsson er 16 ára. Venjulegur hraustur 
og duglegur unglingur með mörg áhugamál en 
stærsta áhugamál hans er þó dans.

„Ég æfi í dansdeild ÍR,“ segir Arnar. „Ég hef æft frá því 
ég var  4 ára gamall en þá var ég settur í dansnám og þótti 
það svo skemmtilegt að ég hef ekki viljað hætta. Ég hef skipt 
þrívegis um dömu á þessum 12 árum og dansa mest sam-
kvæmisdansa.“

Þegar Arnar var  smábarn greindist hann með alvarlegan 
hjartagalla, Tetralogy of Fallot. Hann þurfti að fara í uppskurð 
tveggja mánaða og aftur 13 mánaða.

„Ég fór fyrst út þegar ég var tveggja mánaða gamall en 
þá fór ég í bráðbirgða aðgerð, því ég var svo veikur að þeir 
treystu mér ekki í fullnaðaraðgerð. Ég var ansi veikur en eftir 
fullnaðaraðgerðina hef ég verið mjög hraustur.“

Arnar man ekkert eftir aðgerðunum eða ferðunum til 
útlanda þar sem hann var svo lítill en hefur aldrei talið sig 
sjúkling þar sem vel tókst að gera við gallann á sínum tíma.

„Örið eftir aðgerðina er það eina sem minnir mig á að ég 
hafi fæðst með hjartagalla“ segir hann. 

 Hann er kraftmikill og duglegur og stundaði fótbolta 
ásamt dansinum, en þar sem mikill tími fór í dansæfingar varð 
hann að velja á milli dansins og fótboltans þó dansinn sé hans 
aðaláhugamál. Hann á þrjú systkini og segist ekki hafa ákveð-
ið hvað hann vill verða þegar hann verður fullorðinn.

„Kannski rafvirki,“ segir hann. „Afi minn er rafvirki og ég 
hef gaman af því að eiga við rafmagn. Auðvitað væri skemmti-
legt að geta helgað sig dansinum en hér á landi er það ekki 
raunhæft því miður.“

Uppáhaldslið Arnars í fótbolta er Real Madrid og hann 
segist vera alæta á tónlist. Æfingarnar taka mikinn tíma því 
hann æfir fjóra daga vikunnar, tvo tíma í senn. 

„Núna er ég að hugsa um að klára 10. bekkinn og svo 
bara næstu skref,“ segir Arnar sem er gott dæmi um það hvað 
nútíma læknavísindi geta breytt miklu.

Arnar hefur orðið tvisvar sinnum Íslandsmeistari í sígild-
um samkvæmisdönsum, 12 ára og 15 ára, með dömunni sinni, 
henni Tinnu Rut og þau hafa farið margar ferðir erlendis til að 
keppa og æfa dans. Síðast í október unnu þau keppni í Noregi 
og  voru í öðru sæti í febrúar á Írlandi.

Þess má líka geta að Arnar á líka hesta og reynir að fara 
eins oft og hann getur á milli dansæfinga á hestbak, og hann 
hefur verið í sveit síðastliðin þrjú sumur í Borgarfirði. Hann 
fer í júlí og er um það bil fimm vikur í fríi frá dansæfinum 
og fer í heyskap.
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Akranes
Heimagisting Ólínu Jónsdóttur
Lögfræðistofa
  Vesturlands ehf.
Málningarþjónustan hf.
Skagaverk ehf.
Smurstöðin Akranesi sf.
Trésmiðjan Kjölur ehf.
Úra- og skartgripaverslun
  Guðmundar B. H
Vélsmiðja Ólafs R.
  Guðjónssonar ehf.
Ægir ehf.
Borgarnes
Bílasala Vesturlands sf.
Borgarbyggð
Borgarnes kjötvörur ehf.
Borgarverk ehf.
Dvalarheimili aldraðra
Ensku húsin við Langá,
  Gistiheimili
Framköllunarþjónustan ehf.
Gistihúsið Langaholt
Kolbeinsstaðahreppur
Skorradalshreppur
Sparisjóður Mýrasýslu
Sæmundur Sigmundsson ehf.
Vegamót - Þjónustumiðstöðin
Vélaverkstæði Kristjáns ehf.
Borgarfjarðarsveit
Borgarfjarðarsveit
Heimskringla Reykholti ehf.
Stykkishólmur
Hótel Stykkishólmur
Sólborg ehf.
Flatey á Breiðafirði
Ferðaþjónusta Flateyjar
Grundarfjörður
Bensínstöðin Grundafirði
Ragnar og Ásgeir ehf.
RKÍ Grundarfjarðardeild
Ólafsvík
Bílnes
Fiskiðjan Bylgja ehf.

Hellissandur
Hraðfrystihús Hellissands hf.
Sjávariðjan Rifi hf.
Búðardalur
Mjólkursamlagið Búðardal
Ísafjörður
Gamla bakaríið hf.
Heilsugæslustöðin á Ísafirði
Ísfang hf.
Kjölur ehf.
Löggiltir endurskoðendur
  Vestfjörðum ehf.
Lögsýn hf.
Mjólkursamlag Ísfirðinga
Myndás ljósmyndastofa
Pizza 67 Ísafirði
Sýslumaðurinn á Ísafirði
Tækniþjónusta Vestfjarða ehf.
Bolungarvík
Bakkavík hf
Sparisjóður Bolungarvíkur
Útgerðarfélagið Ós ehf.
Verkalýðs- og sjómannafélag
  Bolungarvíkur
Súðavík
Súðavíkurhreppur
Súðavíkurskóli
Patreksfjörður
Fiskvon ehf.
Hótel Flókalundur
Vesturbyggð
Tálknafjörður
Bókhaldsstofan Tálknafirði
Tálknafjarðarhreppur
Bíldudalur
Tónlistasafnsafn
  Jóns Kr. Ólafssonar
  -Melódíur minninganna
Þingeyri
Norðurborg
Brú
Bæjarhreppur
Rósa Jósepsdóttir
Staðarskáli

Hólmavík
Broddaneshreppur
Grundarás ehf.
Sparisjóður Strandamanna
Sýslumaðurinn á Hólmavík
Hvammstangi
Ferðaþjónustan Dæli, Víðidal
Húnaþing vestra
Húnaþing vestra v/ Bókasafns
Reiðskóli Reynis
Veiðifélag Arnarvatnsheiðar
  og Tvídægru
Blönduós
Bólstaðarhlíðarhreppur
Félagsheimilið Blönduósi ehf.
Gísli Pálsson
Lögmannsstofa
  Stefáns Ólafs ehf.
Sumarhús - Glaðheimar
  s: 898-1832
Sveinsstaðahreppur
Svínavatnshreppur
Skagaströnd
Höfðahreppur
Skagabyggð
Trésmíðaverkstæði
  Helga Gunnarssonar
Sauðárkrókur
Árskóli
Hólalax hf.
Kaupfélag Skagfirðinga
Króksverk hf.
Leiðbeiningarmiðstöðin
List - Kúnst ehf.
Stoð ehf   verkfræðistofa
Sveitarfélagið Skagafjörður
Videósport ehf.
Varmahlíð
Ferðaþjónustan Bakkaflöt
Hestasport
 - Ævintýraferðir ehf.
Siglufjörður
Siglufjarðarkaupstaður

Akureyri
Akureyrarbær
Akureyrarkirkja
Arkitektastofa
  Svans Eiríkssonar
Arnarfell
Ársæll Magnússon
Bautinn
Bifreiðaverkstæði
  Sig. Valdimarssonar ehf.
Bifreiðaverkstæðið
  Baugsbót ehf.
Bókabúð Jónasar sf.
Bókhaldsþjónusta
  Birgis Marinóssonar
Efling sjúkraþjálfun ehf.
Félag málmiðnaðarmanna
  Akureyri
Félag verslunar
 - og skrifstofufólks
Gersemi Þröstur ehf.
  v/Bláa Kannan
Greifinn hf.
Hafnarsamlag Norðurlands
Hnýfill ehf.
K.B. bólstrun
Kaldbakur ehf.
Lögmannsstofa
  Hreins Pálssonar
Malbikun KM
Nomaco sf.
Norðurmjólk
P. Alfreðsson ehf.
Passion ehf.
Raflagnaverkstæðið Glói sf.
Samherji hf.
Sjálfsbjörg
SJM ehf
Sjúkraþjálfunin
Sparisjóður Norðlendinga
Sveitahótelið
  Sveinbjarnargerði
Tannlæknahúsið sf.
  Árni Páll, Erling, Ingvi Jón

........................Neistinn þakkar fyrir stuðninginn
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Lítill drengur fæddist í byrjun júlí 2001 á Riks-
hospitallet í Noregi. Hans var beðið með gleði og 
eftirvæntingu en strax kom í ljós að eitthvað var 

að. Litli drengurinn var blár á hörund og ljóst að hann fékk 
ekki nægt súrefni. Við tók löng bið eftir bata, bið eftir aðgerð-
um og bið eftir heimför til Íslands.

Foreldrar litla drengsins, sem heitir reyndar Brynjar Óli 
Ágústsson, eru þau Ágúst Hilmarson og Berglind Sigurð-
ardóttir. Þau hafa frá upphafi haldið úti heimasíðu þar sem 
fylgjast má með lífi Brynjars, allt frá fæðingu og til dagsins 
í dag. Slóðin á síðuna er:http://frontpage.simnet.is/pennar/brynjar.
htm og í gulu reitunum eru smábrot af síðunni.

Brynjar litli reyndist vera með sjúkdóm sem heitir Tetra-
logy of Fallot en það er alvarlegur hjartasjúkdómur sem þarfn-
ast uppskurða. Hann hefur náð sér að mestu leyti og er nú eins 
og hver annar lífsglaður gutti, leikur sér og á fjölda vina.

„Við vorum á 
heimleið frá Noregi þegar Brynjar fæddist en sú heimferð 
dróst nokkuð,“ segir móðir hans, Berglind Sigurðardóttir. 

„Fyrir áttum við eina telpu sem nú er að verða 9 ára og auð-
vitað var þetta erfitt fyrir hana líka. Systkinum veikra barna 
er oft ýtt svolítið til hliðar og þau eru sjaldnast miðpunktur 

athyglinnar. Við höf-
um reynt að gæta þess 
að hún fái sitt, einkum 
eftir að ég fór að lesa 
um systkina veikra 
barna.“

Berglind 
er mjög sátt við lífið nú og segir allt eins og best verði á kosið. 
Brynjar sé hress og kátur og afskaplega sérstakur drengur.

„Hann er mjög þroskaður andlega eins og langveik börn 
eru gjarnan,“ segir hún. „En hann er jafnframt mikill baráttu-
maður og afskaplega lífsglaður. Það læðist stundum að mér 
sú hugsun að hefði hann ekki verið svona veikur, værum við 
með allt annað barn og sú hugsun er mjög skrítin.“

Áfallið við að fá vitneskju um veikindi barnsins var mik-
ið og segir Berglind það hafa nálgast það að vera eins og 
andlátsfregn. „Maður spyr sig aftur og aftur: Af hverju ég? 
Við höfðum rætt það oft á meðgöngunni að ef eitthvað væri 
að, myndum við geta tekið því en auðvitað gerðum við ekki 

ráð fyrir að neitt væri 
að. Svo þegar fregnin 
kom og öll veikindin í 
kjölfarið, þótti okkur líf-
ið eiginlega búið. Núna 
hugsum við aftur á móti 
bara um það hvað lífið 
sé dásamlegt.“

Berglind segir þau 
hafa kynnst fjölda fólks 
bæði í Noregi og hér 
heima, í tengslum við 
sjúkdóminn og legurnar 
á sjúkrahúsunum. 

„Það hjálpar manni 
mikið að finna að maður 
er ekki einn í heimin-
um,“ segir hún.
„Foreldrar hjartveikra 
barna eru oft ansi einan-
garðir og komast lítið frá 

Brynjar Óli Ágústsson

2.07.01.    Dagur 1. Mánudagur. Ég fæðist klukkan 20:48, 4815gr. að þyngd og 54cm. langur að sögn þeirra sem mældu mig en mamma og pabbi voru eiginlega ekki alveg sammála því ég var þyngri heldur en Edda stóra systir en ekki feitari og hún var 57cm.
Ég var rosalega blár á hörundið þegar ég kom í heim-inn þannig að læknana grunaði strax að eitthvað væri að mér svo ég var tekinn beint inn til rannsóknar.

03.07.01.    Dagur 2. Þriðjudagur. 

Læknarnir skoða og skoða mig. Að lokum segja þeir 

pabba og mömmu að þeir séu búnir að komast að því 

að mestu leyti hvað sé að hjá mér. 

Ég er með hjartagalla sem er tvíþættur annarsvegar 

svokallað VSD sem er gat á milli neðri hjartahvolfa og 

hinsvegar nokkuð sem kallast Pulmonalatresi en það 

er að æðin sem á að fæða blóð frá hjartanu og niður í 

lungun virkar ekki. Ég fæ samt sem áður blóð í lungun 

en hvernig það gerist vita læknarnir ekki alveg.  Þeir 

gera ráð fyrir að það séu einhverjar æðar sem blóðið 

streymir eftir en þeir hafa ekki getað staðsett þær. Þeir 

vilja setja mig í hjartaskönnun (þræðingu) til að finna 

út úr því.



börnunum því þau þurfa stöðuga umhyggju. Það munar mann 
miklu að hafa einhvern félagsskap og núna er ég í Mömmu-
klúbbnum nýstofnaða. Þar hittumst við mæður hjartveiku 
barnanna og spjöllum saman.“

Berglind segir kerfið hafa reynst sér vel og að þau hafi 
fengið alla þá aðstoð sem þau hafi þurft á að halda. Dagpen-
inga, ferðakostnað og fleira.

„Auðvitað hefðum við getað haft það betra ef við hefð-
um ekki misst svona mikið úr vinnu en það að geta verið 

með barninu þegar það 
er svona veikt er þó mik-
ilsverðara og við höfum 
alveg nóg fyrir okkur,“ 
segir hún. „Okkur er efst 
í huga þakklætið fyrir að 
Brynjar skuli vera svo 
heilbrigður sem hann er 
og það hvað lífið er frá-
bært á allan hátt.“

pennar@simnet.is

     Ykkar sæli og glaði 
strákur Brynjar Óli.

08.08.01 Dagur 38. Miðvikudagur.

Loksins loksins. Ég er komin til Íslands í fyrsta skifti. 

Ég er kominn inn á Landspítalann og er með einka-

stofu með sjónvarpi og öllu. Spítalinn í Noregi var 

að vísu miklu nýrri og flottari en maður er þó loksins 

komin heim og það er mikill áfangi.

   Ég er aðeins eftir mig eftir flugið og þarf aftur að 

nota súrefni. Læknarnir segja að það sé alveg normalt 

því að eftir langa flugferð þá geti það þurft í smá tíma. 

Það eru allir svo fegnir að sjá okkur hér heima. Gott 

að vera kominn.

14.07.01.    Dagur 13. Laugardagur. 

Ég segi nú bara það sama og síðast, ég er enn í önd-

unarvélinni, ennþá á gjörgæslu og ennþá sofandi á 

morfíni. Ég er ennþá að slá hvert metið á fætur öðru í 

pissumálunum. 
Skurðlæknirinn er þokkalega ánægður með árangurinn 

og tippar á að hægt verði að taka öndunarvélina á morg-

un eða seinast á mánudaginn.

16.april
Það er sko mikið veiiii í dag......þegar ég vaknaði í morg-un var Edda Björk systir komin heim og var ég mjög, mjög  glaður. Og svo fékk ég að fara upp á spítala að hitta Gulla og alla sem vinna þar og svo hitti ég meira að segja hana Báru hjúkku. Ég er búin að vera eins og biluð plata síðan ég kom heim því ég er búinn að tuða um það að fara til Gulla = sem þýðir að ég vilji fara upp á spítalann, alveg stanslaust :) Gulli var ánægður með ástandið á mér en það var ekkert komið úr ofnæmispruf-unum sem var tekið. Já, og ég gleymdi að segja að ég þurfti ekkert súrefni í nótt, frábært, ekki satt? 

Ég þurfti svo að fara upp á heilsugæslu og fá 12 mán-aða ungbarnasprautuna, ég er svolítið seinn í þessu. Og svo fékk ég lungnasprautu en það á að hjálpa, vonandi, lungunum mínum. Ég var nú ekkert ánægður með þess-ar stungur og öskraði mikið. Þetta lyf má ekki gefa í fyrr en í fyrsta lagi 2-3 ára börnum svo það er ástæðan að ég var ekki búin að fá það. Það er dælt í mig stílum núna svo ég rjúki ekki upp í hita ef það skyldi koma ein-hver eftirköst af þessum sprautum. En fram af þessu hef ég verið í mjög góðum gír. Við vonum það besta.
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Fyrir um það bil einu ári hóf Bára Sigurjónsdóttir 
hjúkrunarfræðingur, störf með þverfaglegu teymi 
um þjónustu fyrir hjartveik börn og fjölskyldur 

þeirra, á Barnaspítala Hringsins. Teymið, sem er undir stjórn 
Gunnlaugs Sigfússonar, hefur aðsetur á göngudeild Barnaspít-
ala Hringsins. Þjónusta þess spannar allt ferlið, frá  greiningu 
sjúkdómsins, hvort sem börnin eru inniliggjandi á deildum 
spítalans eða heima hjá foreldrum sínum. Þjónusta teymisins 
nær þannig til allra deilda innan Barnaspítalans og til fagfólks 
og foreldra utan spítalans.  Í faghópnum er hjúkrunarfræðing-
ur í hálfu starfi og þrír barnahjartalæknar og er alltaf einn af 
þeim á vakt, svokallaðri hjartavakt.  Helstu samstarfsaðilar 
teymisins eru næringarráðgjafar og félagsráðgjafar.  Kann-
anir á erlendum sjúkrahúsum hafa sýnt, að það er mun hag-
kvæmara fyrir spítala að öll umsjón og þjónusta ákveðins 
skjólstæðingahóps sé sem mest í höndum sömu aðila. Með 
því verður til mikil sérþekking sem þá nýtist nákvæmlega þar 

sem hennar er þörf.  
Þróunin sem hefur átt sér stað undanfarna áratugi er sú að 

umönnun langveikra barna og þar á meðal sumra hjartveikra 
barna, hefur að miklu leyti færst yfir í heimahús til foreldr-
anna. Það hefur sýnt sig að ein besta leiðin til að mæta slíkri 
þróun í heilbrigðisþjónustu er að skipuleggja þjónustuna á 
þann veg að vera með öfluga teymisvinnu sem heldur vel utan 
um sinn skjólsstæðingahóp og málefni þeirra.

Þverfagleg samvinna

Meginmarkmiðið er alltaf að reyna að tryggja að foreldra 
fái alltaf þá bestu þjónustu sem hægt er að veita og þær upp-
lýsingar og þann stuðning sem þeir þurfa á að halda.

Þegar barn hefur verið greint með hjartagalla fer ákveð-
ið ferli í gang samkvæmt. þjónustuáætlun fyrir fjölskyldu 

hjartveiks barns.  Með 
því er reynt að tryggja 
að allir fagaðilar sem 
þurfa að koma að mál-
inu vinni vel saman til 
þess að foreldrar fái alla 
þá þjónustu og upplýs-
ingar sem þeir eiga rétt 
á réttum tímapunkti. Til 
útskýra lítillega hvað 
átt er við með þverfag-
legri samvinnu er hægt 
að segja að foreldrar fái 
upplýsingar frá læknum 
varðandi veikindi barns-
ins/hjartagallann og 
meðferðina. Hjúkrunar-
fræðingur veitir jafnóð-
um viðeigandi fræðslu 
og stuðning og undirbýr 
barnið og foreldrana und-
ir rannsóknir og aðgerð-

Bára starfar í hálfu stöðu á Barnaspítala Hringsins með faghópi fyrir hjartveik 
börn og fjölskyldur þeirra. Hún kennir barnahjúkrun við H.A og H. Í. og vinnur 
við heimahjúkrun langveikra barna á vegum T.R. Hún lærði hjúkrun við Háskóla 
Íslands og lauk síðan meistarapróf í barnahjúkrun frá University of British Col-
umbia í Vancouver í Kanada árið 2001. Í því námi var megináherslan á hjúkrun 
langveikra barna og gerð þjónustuáætlana fyrir heilbrigðisþjónustu (program 
planning). Í Kanada kynntist hún ýmsum gerðum af faghópavinnu, t.d. sambæri-
legu því starfi sem verið er að kynna í þessari grein.

Faghópur um þjónustu fyrir 
hjartveik börn og fjölskyldur 
þeirra á Barnaspítala Hringsins

Bára Sigurjónsdóttir
Sérfræðingur í Barnahjúkrun
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ir. Næringarráðgjafar koma síðan að þeim málum er þeirra 
er þörf við og félagsráðgjafar gefa foreldrum upplýsingar um 
réttindi þeirra og fjárstuðning vegna veikinda barns. 

Starfsvið hjúkrunarfræðings
í faghópnum

Starfsvið hjúkrunarfræðings í faghópnum er í stöðugri 
þróun. Á spítalanum tek ég á móti börnum sem koma inn í 
hjartaaðgerðir, hjartaþræðingar, rannsóknir og eftirlit og fer 
með þeim og foreldrum þeirra í gegn um undirbúningsferl-
ið. Þegar börn leggjast  inn á Barnaspítalann í hjartaaðgerð 
eða fara til Boston í hjartaaðgerð, þarf að undirbúa bæði þau 
og foreldra þeirra vel, Ég tek þátt í undirbúningnum ásamt 
hjartasérfræðingunum og hjartaskurðlækninum með  því að 
fara vandlega yfir allt ferlið. Ég sýni  foreldrunum meðal ann-
ars myndamöppu þar sem sést hvernig þetta gengur allt fyrir 
sig. Þar má til dæmis sjá myndir af því hvernig börnin líta út 
eftir aðgerðina því mjög mikilvægt fyrir foreldrana að hafa 
hugmynd um hverju þeir eiga von á til að draga úr óvissu og 
kvíða. Hér heima skoðum við spítalann, barnaskurðdeildina, 
skurðdeildina og gjörgæsluna, ofl. og hvert skref í ferlinu er 
rætt.  Hluti barnanna þarf síðan að fara til Boston í hjartaað-
gerð og tek ég þátt í því ásamt hjartasérfræðingunum að flytja 
börnin erlendis til aðgerðar.  Þegar um er að ræða ferð til 
Boston, sýni ég myndir af sjúkrahúsinu og kynni foreldrum 
allar aðstæður þar úti.  Fræðslan um undirbúning og meðferð 

í kringum hjartaaðgerðirnar er því stór þáttur í starfi mínu, 
hvort sem meðferðin fer fram hér á Barnaspítala Hringsins 
eða erlendis.  Lokamarkmiðið er alltaf að barnið og foreldrarn-
ir séu eins vel undirbúnir og hægt er, því það hefur margsýnt 
sig að með því að vera með góðan undirbúning og fræðslu að 
kvíði foreldrana er minni og allt gengur betur. 

Fjölbreytt starfssvið

Starfssviðið hjúkrunarfræðingsins í faghópnum er fjöl-
breytt. Það felur í sér að vera til staðar til að veita upplýsingar 
og stuðning og hafa foreldrarnir greiðan aðgang að hjúkrunar-
fræðingi teymisins í gegnum síma og eins geta þeir komið í 
viðtal ef þeir óska eftir því. Eins hef ég tök á að fara í vitjanir 
heim til skjólstæðinga teymisins ef á þarf að halda, t.d. til að 
taka sauma, eða ræktanir, kenna foreldrum á lyfjagjafir, bólu-
setja, vigta og/eða meta ástand og líðan barnsins  Ég er í sam-
starfi við hjúkrunarfræðinga er starfa við heilsugæslu á lands-
byggðinni þegar á þarf að halda. Eins hef ég farið í leikskóla 
þegar hjartveik börn hafa verið að hefja sína skólagöngu þar 
og leiðbeint um sýkingavarnir og umönnun. Þetta eru oft við-
kvæmir einstaklingar og mikilvægt er að gæta vel að hreinlæti 
og því er gamli góði handþvotturinn alltaf gulls ígildi. 

Við í faghópnum erum stöðugt að vinna að gerð fræðslu-
efnis fyrir foreldra og fagfólk og klínískar leiðbeiningar fyrir 
hjúkrunarfræðinga um umönnun hjartveikra barna.  Hlutverk 
faghópsins er að kynna og stuðla að nýtingu nýjustu þekk-
ingar á umönnun og meðferð hjartveikra barna.  Að lokum 

er gaman að geta þess, að eitt 
af því er ég hef verið að vinna 
að í samstafi við Neistann, er 
stofnun mömmuklúbbs fyrir 
mæður hjartveikra barna. Hefur 
það starf gengið vel til þessa og 
hafa undirtektirnar hjá mæðrum 
hafa verið góðar. En rannsókn-
ir í barnahjúkrun hafa sýnt að 
foreldrum er mikilvægur stuðn-
ingur frá öðrum foreldrum, þ.e. 
stuðningur í  því að þekkja og 
geta rætt við aðra foreldra sem 
eru að ganga í gegn um sömu 
eða svipaða reynslu og þeir 
sjálfir. Fundir þessa mömmu-
klúbbs eru auglýstir reglulega á 
heimasíðu Neistans og eru allir 
foreldrar hjartveikra barna vel-
komnir á fundina. 

MOLAR
Hjartabörnin bera mikla virðingu fyrir læknunum sínum og telja sig þurfa

samþykki þeirra fyrir öllu og vilja vera sem lengst undir þeirra umsjón.

Bjarki: „Hróðmar, hvenær hætti ég að vera barn?
Hróðmar: „Af hverju spyrðu að því?                     
Bjarki: „Ég vil vita hvenær ég hætti að koma til þín.“

Hróðmar átti við þessu gott svar: „Á meðan þú hefur barnið 
í hjarta þínu, verður þú hjá mér.“

Valur Pálmi hafði gríðarlegan áhuga á listflugi en 
vildi ekki hugsa um það fyrr en hann hefði spurt 
Hróðmar hvort það væri möguleiki. Í einni heim-

sókninni herti hann upp hugann og spurði: „Hróðmar, má ég 
fara í listflug?
„Ha? sagði Hróðmar. „Ég myndi nú frekar fara í teygjustökk!
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Jólaballið okkar sívinsæla var haldið í Seljakirkju 14. 
desember. Metþátttaka var að þessu sinni.  Hljóm-
sveit undir stjórn Péturs Bjarnasonar lék undir dans-

inum og að sjálfsögðu mætti jólasveinninn á svæðið með 
nammi handa öllum.  Ekki má gleyma hlaðborðinu sem bak-
arahjónin í Breiðholtsbakaríi buðu uppá.

Styrktaraðilar jólaballsins voru:
Breiðholtsbakarí
Vífilfell
Nói Síríus.
Seljakirkja

JÓLABALL
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Akureyri
Tannlæknastofa
  Ragnheiðar Hansdóttur
Trésmiðjan Mógil ehf.
Trukkurinn ehf
Vélsmiðjan Ásverk ehf.
Grenivík
Hárgreiðslustofa
  Ólafar Hjartardóttur
Jónsabúð ehf
Margrét Jóhannsdóttir
Sparisjóður Höfðhverfinga
Grímsey
Grímskjör ehf
Sigurbjörn ehf.
Dalvík
B.H.S. ehf.
  bíla- og vélaverkstæði
Dalvíkurbyggð
Ólafsfjörður
Sparisjóður Ólafsfjarðar
Ungmenna- og íþróttasam-
  band Ólafsfjarðar
Hrísey
Grunnskólinn í Hrísey
Húsavík
Bókaverslun
  Þórarins Stefánssonar
Hópferðabílar
  Rúnars Óskarssonar hf.
Húsavíkurbær
Hvalamiðstöðin á Húsavík ehf.
Knarrareyri hf.
Samgönguminjasafnið
  Ystafelli
Skóbúð Húsavíkur
Trésmiðjan Rein ehf.
Vélaverkstæðið Grímur ehf.
Víkurraf ehf.
Ökuskóli Húsavíkur ehf.
Laugar
Litlu-Laugaskóli

Kópasker
Kelduneshreppur
RKÍ Öxarfjarðardeild
Röndin ehf
Þórshöfn
Geir ehf.
Haki ehf.
Hraðfrystistöð Þórshafnar hf.
Svalbarðsskóli
Þórshafnarhreppur
  v/ Hjúkrunar og dvalarh.
  Naust
Vopnafjörður
Rafverkstæði Árna
Vopnafjarðarhreppur
Egilsstaðir
Austur - Hérað
Bókasafn Héraðsbúa
Fellahreppur
Ferðaskrifstofa austurlands
G. Ármannsson ehf.
Kaupfélag Héraðsbúa
Skógrækt ríkisins
Skriðuklaustur
  - Gunnarsstofnun
Trésmiðja
  Guðna Þórarinssonar
Seyðisfjörður
Seyðisfjarðarkaupstaður
Reyðarfjörður
Þvottabjörn ehf.
Eskifjörður
RKÍ Eskifjarðardeild
Videoleiga Eskifjarðar
Neskaupstaður
Sparisjóður Norðfjarðar
Tónspil
Stöðvarfjörður
Steinasafn Petru
Breiðdalsvík
Hótel Bláfell - Vinamót ehf.
Djúpivogur
Búlandstindur hf.

Höfn
Farfuglaheimilið Nýibær
Mikael ehf.
Rósaberg ehf
Stafafell í Lóni
Selfoss
Árvirkinn ehf.
Bílamálun Agnars
Bílaþjónusta Péturs ehf.
Bíltak sf
Dýralæknaþjónusta
  Suðurlands
Fasteignasalan Bakki ehf.
Jeppasmiðjan ehf.
Litla kaffistofan ehf.
  Svínahrauni
Lögmenn Suðurlandi ehf.
Mjólkurbú Flóamanna
Nesey ehf.
Nesós ehf.
Selfossveitur
Set ehf.
Tannlæknastofa Þorsteins
Útfararþjónustan Fylgd ehf.
Þorsteinn Jónsson
Hveragerði
Dvalarheimilið Ás
Eldhestar ehf. - Vellir Ölfusi
Hveragerðisbær
Raftaug ehf.
Þorlákshöfn
Fagus ehf.
Fiskmark ehf.
Frostfiskur ehf.
Sveitarfélagið Ölfus
Eyrarbakki
Hárgreiðslustofa
  Ingibjargar Eiríksdóttur
Laugarvatn
Verslunin H- Sel Laugavatni

Hella
Ás - Hestaferðir
Bílaverkstæðið Rauðalæk ehf.
Hársnyrtistofan Hárfínt
Rangá hf.
Vörufell ehf.
Hvolsvöllur
Ferðaþjónustan
  Stórumörk
Krappi ehf.
Nýja þvottahúsið
Prjónaver hf.
RKÍ Rangárvalladeild
Vík
Hópferðabílar
  Suðurlands sf.
Hrafnatindur ehf.
Mýrdalshreppur
Kirkjubæjarklaustur
Héraðsbókasafnið
  Kirkjubæjarklaustri
Vestmannaeyjar
Bílaverkstæðið Bragginn sf.
Einar og Guðjón sf.
Eyjaprent - Eyjasýn ehf.
HSH flutningar ehf.
Jón Hjaltason Hrl.
Karl Kristmanns
 - umboðs- og heildverslun
Viking tours
Vinnslustöðin hf.
Vöruval ehf.

........................Neistinn þakkar fyrir stuðninginn




