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Utdrattur

pessi ritgerd er lokaverkefni mitt til B.A. gradu i fjolmidlafraedi i félagsvisindadeild vid
Héaskolann & Akureyri og er metin til 6 eininga. Fjallar hin um barattu mina vid MS,
barattuna vid ad fa MS lyfid Tysabri og loks barattuna vid ad fa lyfjamedferdina i
heimabz. Fram koma samt6l min vid adra einstaklinga med MS, & Fésbokinni i
eigindlegum vidtélum og spurningakdnnun med megindlegri adferd. Sérstok ahersla er
16g0 & barattuna alla, eigin reynslu, notkun hjalpartekja og MS sjukdéminn. Gerd var
spurningakdnnun og gerd grein fyrir helstu nidurstédum, sem eru peer ad pad parf ad
stydja betur vid fjolskyldu peirra sem greinast med MS. Eins parf mikla
vidhorfsbreytingu gagnvart peim hjalparteekjum sem folk med MS parf ad nota og hjélpa
folki med MS ad komast yfir pa fordoma sem pad sjalft hefur vardandi notkun
hjalpartekja. Barattan vid ad fa lyfid gefid i heimaba bar arangur pvi fyrsta Tysabri
lyfjagjof for fram & isafirdi 15. april sidast lidinn.

Abstract

This is a thesis for my B.A. degree in Media Studies in Social Sciences at the University
of Akureyri and is estimated to 6 units. It tells of my struggle with MS, my struggle to get
the MS drug Tysabri and finally the struggle to get the drug treatment in my hometown.

It contains conversations with other people with MS, on Facebook and in qualitative
interviews and questionnaires with a quantitative method. Special emphasis is placed on
the struggle as a whole, own experience, use of aids and the MS disease. A questionnaire
was conducted and the main results presented, which are the need for better support to the
families of those diagnosed with MS. Also the need to change the attitudes towards the
aid equipment people with MS need to use, and help people with MS to get over the
prejudices they have themselves towards the use of aids. The struggle to get the drug in
hometown was achieved by last April the 15" 2014 and the first Tysabri injection took

place in Isafjordur that same day.
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Inngangur

Ingibjorg Snorradottir Hagalin heiti ég og er med MS, sem er dleeknandi sjakdémur. Mer
fannst tilvalid ad nyta lyfjaferdir minar i vettvangsrannsokn og segja fra minni reynslu.
Vil ég byrja & ad kynna minn sjukdém. I mjog stuttu mali er MS (Multiple Sclerosis)
sjukdémur i midtaugakerfinu og kallast & islensku heila- og manusigg. Hann truflar
leidni tauganna og par med edlileg bod eftir peim og leggst yfirleitt & varnarkerfi
likamans. Allir pekkja mig sem Ingibjérgu Snorra. Eg er fedd arid 1962, bisett & isafirdi
og var greind med MS sjukddéminn arid 1993 en fyrsta kast er rakid aftur til rsins 1973,
begar ég var 11 ara. Eg hof nyja lyfjamedferd 16. desember 2009, sem adeins for fram i
Reykjavik par til ni i vor pegar ég fékk lyfid i fyrsta skipti heima & Isafirdi eftir mikla
barattu. Fram ad pvi purfi ég ad meeta til Reykjavikur a 28 daga fresti til ad fa lyfid, med
tilheyrandi ferdalogum, kostnadi og alagi. P4 petta sé minn likami og min akvordun ad
taka lyfid med peim aukaverkunum sem geta fylgt, fékk ég lyfid ekki heima & isafirdi fyrr
en nd i vor. Eg hef fullt sampykki Fjordungssjukrahtssins & Isafirdi og yfirleeknis par og
mikinn studning. Y firhjakrunarfraeedingur spitalans sem hefur komid med mér i lyfjaferd
og fylgst med ferlinu, segir pad ekkert méal ad gefa mér lyfid heima a Isafirdi. Vil ég leyfa
lesanda ad koma med mer i nokkrar slikar ferdir og fylgjast med ferlinu. Farid verdur yfir
MS s6gu héfundar, sagt fra ferd nr. 53 i Tysabri lyfjagjof og jafnframt ferd nr. 54 og
endad & fyrstu lyfjagjof & isafirdi, gjof nr. 55. Til samanburdar og gléggvunar voru vistol
tekin vid prja adra einstaklinga med MS sem hafa mismunandi reynslu af Tysabri og MS
sjukdomnum. Reett var vid eina stalku i spjalli i lokudum hop & Fésbokinni, sem er adeins
fyrir pa sem greindir eru med MS. Annar hopur var einnig nyttur i samtél og kannanir, en
pad er hopur folks med MS og adstandendur peirra og var reett vid tveer stalkur i
eigindlegu vidtali og verda sogur og upplifun peirra kynntar, med leyfi peirra. Stalkurnar
eru Marta Bjarnaddttir blsett a Akranesi og Kristin sem kys ad lata kalla sig svo, en hun
6skar nafnleyndar.

Ad lokum verda kynntar helstu nidurstédur Ur spurningakénnun sem héfundur

gerdi & medal folks med MS og adstandenda peirra.



1. MS sjakdémur, lyf og aukaverkanir
1.1.  MS sjukdomur

Multiple Sclerosis (MS) er bélgusjukdémur i midtaugakerfinu, stundum nefndur heila- og
meenusigg. EKkKi er vitad um uppruna hans en hann er algeng orsok fotlunar hja ungu folki
og talinn vera sjalfsofnemissjikdémur sem tengist samspili erfda og umhverfis (Ol6f
Jonina Eliasdottir, 2009).

1.2.  Einkenni MS og orsok

MS kemur i kdstum og geta einkenni og gangur sjukdémsins verid margs konar. Greining
byggist a sogu einstaklings og sjukdomseinkennum og er einnig studst vid nidurstéour
rannsokna. Med nyjum og ahrifamiklum medferdum hefur mikilveegi skjétrar greiningar
aukist (Ol6f Jonina Eliasdottir, 2009).

MS hefur ahrif & taugakerfid og truflar taugabod fra heilanum Gt i likamann. po
litid sé vitad um MS eru miklar framfarir i proun lyfja og rannsdkna a einkennum vid
sjukdémnum. Rannsdknir benda til ad dnaemiskerfi likamans valdi pvi ad hvit blodkorn
radist a myalinid sem umlykur taugafrumur og valdi par skemmdum. bessar skemmdir
valda pvi stundum ad sumir hlutar likamans fa ekki rétt bod fra taugakerfinu, sem stjornar
pvi sem likaminn & ad gera. MS veldur mjog mismunandi einkennum sem birtast &
fjolbreyttan mata, allt frd sma 6paegindum til algerrar I6munar. Enginn veit hvad kemur
MS sjukdomnum af stad, en visindalegar nidurstodur hafa synt fram & fjorar mogulegar
kenningar um hvad veldur honum. I fyrsta lagi er pad 6naemiskerfid, sem er almennt talid
valda skemmdum & myalini, en ekki er vitad hvort likaminn geri pad af edlilegum
orsdkum eda hvort adrir ahrifavaldar valdi pessum arasum. I 6dru lagi er pad umhverfi og
neering, en talid er ad peir sem bla naer midbaugi jardar fai sidur MS. Sumir tria pvi ad
solskin fai likamann til ad framleida meira af D-vitamini og minnki par med haettuna & ad
fa MS. Verid er ad rannsaka hvort mjog fitumettadur matur eda litil neysla a fiskolium og
D-vitamini tengist orsokum MS. Talid er mdgulegt ad erfdir skipti mali en ekki eru allir
sammala pvi (David Heitz, 2013). Ol6f J6nina (2009) telur ad MS tengist erfdum og segir

nylega erfdarannsokn syna tengsl MS vid tvo gen.



Algengustu einkenni MS eru sjontaugabdlga, truflun & sjonhreyfingum,
mattminnkun, skyntruflanir, svimi, pvoglumeelgi, blédrutruflanir, getuleysi, vidvarandi
pbreyta og athaldsleysi, verkir og punglyndi. MS, eda heila- og meenusigg, er algengur
sjukdomur hja yngra félki og talinn tengjast samspili umhverfis og erfda. Miklar
framfarir eru i ranns6knum sem og medferdum vid MS og einnig greiningu. Leeknar
purfa ad vera vel kunnir einkennum MS og mégulegum medferdum vid peim og tryggja
pannig ad greining verdi skjot og haegt sé ad veita videigandi medferd (Olof Jonina
Eliasdottir, 2009).

1.3.  Tysabri

Interferon beta-lyf (Avonex, Betaferon, Rebif) hafa verid notud sem fyrirbyggjandi lyf
vid MS-sjukdémnum hingad til og voru pau talin draga ur kastationi sem nemi um 30%.
Nytt lyf, Natalizurmab eda Tysabri, sem kom & markad hér & landi 2008 er sagt hafa
meiri hamlandi virkni, eda 70-80% (Haukur Hjaltason, 2008). Pétt orsok MS se enn ekki
kunn er vitad ad truflun verdur i 6naemiskerfi einstaklinga med MS sem veldur pvi ad
hvitu bl6dkornin radast & myelinslidur sem er utan um taugapraedi og skemmir pad. Hve
mikilli truflun petta veldur fer eftir hvar skemmdin er i heila og manu sjuklings og
misjafnt er hve miklum einkennum skemmd veldur. Hvitu blodkornin purfa ad ferdast ar
@oum sjuklings og na til taugapradanna til ad valda skada. Haukur segir ad Natalizumab
hefti pessa for hvitu blodkornanna og varni pvi ad pau komist ut fyrir &darnar (Haukur
Hjaltason, 2008). Skyldu einhver peirra sleppa ut fyrir &darnar getur lyfid eytt peim par
adur en pau na ad taugapradunum. Pannig er talid ad Natalizumab hefti for hinna
skadlegu blodkorna og komi i veg fyrir pann skada sem pau hefdu ella valdid (Haukur
Hjaltason, 2008).

Fram kemur hja Séleyju (2013) ad beeling 6naemiskerfisins getur leitt til sykinga
sem vid sjaum yfirleitt ekki i heilbrigdu folki. Ma par nefna JC-veiru heilabdlguna (JC;
John Cunningham) sem heilbrigdir einstaklingar fa ekki, en er sjaldgeef aukaverkun MS-
lyfsins Tysabri. Komid hefur fram ad Tysabri hindrar hvitfrumur 6nemiskerfisins i ad
komast inn i midtaugakerfid fra blodrasinni. Hvitfrumurnar komast pvi ekki inn i heilann
til ad verja hann og pannig neer JC-veiran ad fjolga sér 6hindrad i heilanum (Séley G.
prainsdottir, 2013).



Haukur segir svokallada AFFIRM rannsokn hafa stadfest arangur Tysabri vid MS
0g syni um 70-80% hamlandi &hrif & sjukdéminn (Haukur Hjaltason, 2008).

1.4.  PML-heilabdlga

PML-heilabdlga er fjolhreidra innlyksu heilabdlga, (PML; progressive multifocal
leukencephalopathy) af voldum JC-veiru ar Papova-veiru fjolskyldunni. PML-heilabdlga
veldur vaxandi heilaryrnun og stundum dauda (Helgi H Helgason og Sverrir Bergmann,
2008).

JC-virusinn er algengur virus vida um heim og vita faestir af pvi ef peir ganga med
hann, eda finna nokkurn tima fyrir tilvist hans. Fyrir litinn hluta einstaklinga med MS er
pad hins vegar ekki raunin. Virusinn getur komist i heilann og valdid miklum
skemmdum. bessi virus getur valdid PML-heilab6lgu med alvarlegum afleidingum
(Kimberly Holland, 2013). PML-heilabdlga er fylgikvilli Tysabri lyfsins. Einkennin eru
oftast skerding & vitsmunastarfsemi, sjonskerding og taltruflun. Onnur einkenni geta likst
MS-Kkasti, eins og dofi og mattminnkun i 6drum likamshelmingi eda jafnveegisleysi
(Soley G. prainsddttir, 2013). Danartidni peirra sem fa PML heilabdlgu er ha og er petta
alvarlegur sjukdomur. EKKi er til nein syklamedferd og dé einstaklingur med MS &
Islandi &rid 2011 eftir ad hafa verid & Tysabri (Soley G. brainsddttir, 2013).

1.5. Gilenya
Gilenya er fyrsta lyfid i tofluformi vid MS og kom & markad i Evropu haustid 2011.

Lyfid er i hylkjaformi og tekid er eitt hylki & dag (Séley G. brainsdéttir, 2013). Séley
segir Gilenya hindri for bélgufrumna ar eitlum i blédras og padan inn i midtaugakerfid.
petta minnki bolgumyndun i midtaugakerfi, feekki kdstum og dragi ur heilaryrnun og
vaxandi fotlun. poli sjuklingur ekki lyfid Tysabri hefur hann vol & ad taka Gilenya, sem
er talid feekka kdstum um 50%. Heetta parf & Tysabri i prjd manudi adur en byrjad er &
Gilenya svo 6namiskerfid nai ad losa sig vid ahrif Tysabri (S6ley G. brainsdottir, 2013).
Gilenya hefur ahrif & hjartad og parf folk ad liggja & spitala i sélarhring & medan
fylgst er med hjartastarfsemi. Adur en medferd med Gilenya er hafin parf ad mela
motefni gegn hlaupabdluveiru og bélusetja ef pess parf gegn sjukdémnum. Melt er med
bvi ad augnlaknir fylgist med sjuklingi vegna haettu & sjondepilsbjdg, en einstaklingar

med sykursyki eru i meiri hattu en adrir. Einnig eru lifrargildi meeld reglulega og fylgst



med hvitfrumum i bl6di, sem getur feekkad. Ekki er meelt med Gilenya fyrir pa sem eru
med héan blddprysting eda hjartasjukdém (Séley G. brainsddttir, 2013).



2. Min reynsla

2.1. MSsaga hoéfundar

Med arunum lzerir madur ad hlusta & sjalfan sig og likamann. Eg greindist 1993, en fékk
fyrsta kast 1973. b4 var ég 11 ara og missti matt i fotum en pad gekk yfir & tveimur
dégum. Annad kastid, sjontaugabolgu, fékk ég 16 ara en sjonin lagadist & nokkrum
dégum. Pridja kast fékk ég 21 ars, pa missti ég matt i fotum og lagadist eftir nokkrar
vikur. Fjorda kastio féekk €g 26 ara og var pad ,,bland i poka”, sjontruflanir, mikil preyta
og helmingur andlits dofnadi. Pa leitadi ég til ymissa leekna.

Eg for i litgreiningu til Heidars Jonssonar snyrtis & pessum tima og hann benti mér
& ad augun i mér veeru eitthvad skritin og ekki eins & litinn. Hann sagdist samt ekki vera i
vandraedum med ad litgreina mig, ég veeri sko haust. Eftir pessa abendingu leitadi ég til
augnlaeknis sem skodadi mig og sagdi mig purfa gleraugu pvi ég veeri med tvo sjukdoma,
einn i hvoru auga. Hann taladi aldrei um MS, en sagdi ad bradum myndi ég missa sjon a
0dru auga en & hinu feeri liturinn 4samt sjon smatt og smatt. Eg trudi ekki ordi sem
augnlaeknirinn sagoi.

Fimmta kast kom pegar ég var 31 ars og var pad svesin sjontaugabolga en fyndin
lika, baedi hvernig sjonin for og allt brengladist. Fékk sjénina til baka a nokkrum
manudum. Pegar sjonin fer alveg a 6dru auga og minnkar & hinu pa missir madur lika
fjarleegdarskyn og var mikid hlegid pegar ég la & Landakoti i steramedferd.

Sjotta kast kom pegar ég var 36 ara og pa missi ég matt alveg haegra megin i
likamanum og purfti steramedferd og fékk hana heima & isafirdi.

Sjounda kast Iét bida eftir sér, kom fyrir 9 &rum pegar ég var 42ja ara. ba missti
ég matt i badum fotum. A pessum tima var ég blin ad taka lyfid Rebiff i fjdgur ar, sem er
stungulyf og sprautadi ég mig prisvar i viku. Kostin komu reglulega framan af a 5 ara
fresti og sjontaugabdlga & 15 ara fresti en er haegt ad sja akvedid munstur i pessu 6llu
saman. Sidustu kostin komu frekar samhangandi og stédu med hléum fra februar 2007 til
desember 2009. A peim tima purfti ég margar steramedferdir.

Eg eignadist dottur 1982 og tok mig einungis fjora tima ad feeda hana. Eldri

soninn eignast ég 1986 og tok fedingin tvo tima. Yngri sonurinn faedist 1994, ari eftir ad



ég greinist og skaust Ut eins og korktappi & teepum klukkutima. Eg veiktist eftir ad ég atti
yngsta soninn, en pad var vegna stdlma i brjéstum og ekki beint haegt ad tengja pad MS.
Eg tel mig pvi heppna ad hafa gengid med og eignast prji heilbrigd og flott born an
vandkveeda, préatt fyrir MS.

Fyrsta Tysabri gjofin for fram & islandi i jantar 2008, hofst pa baratta min fyrir
pessu lyfi. begar ég for til augnlaeknis 26 ara gdmul lysti hann i raun hvad myndi gerast
naestu ar en ég hlustadi bara ekkert & hann. Eg spurdi p6 af hverju ég veeri med tvo
augnsjukdoéma. Hann sagdi ,,pu ert bara 6heppin” og verd ég vissulega ad taka undir pad.
Sjéntaugabdlgan fylgir MS, hinn hrérnunarsjokdémurinn hefur ekkert med MS ad gera
og parf leerdari folk en mig til ad utskyra hann frekar. Eg veit bara ad sjukdoémur i vinstra
auga heitir & Latinu, Fuch’s Heterchromic Irito cyclistis og tekur hann bedi lit og sjon
haegt en 6rugglega. I haegra augad fékk ég hins vegar sjontaugabdlgu, sem tekur sjon
alveg annad slagid i mislangan tima. | upphafi var ég briineygd en ni segist ég bara vera
,11b0”, hafi eitt brunt auga frd mémmu og eitt graent fra pabba.

Fyrir tiu arum tok ég pa akvordun ad heetta ad vinna enda heilsan pa ekki upp a
sitt besta. Eg var heimavinnandi i halft &r og var alveg ad drepast 0r leidindum. Eg var
von ad vinna fulla vinnu og vera alltaf ad, vidbrigdin voru mikil. A endanum for ég i 30%
starf. pad skiptir hofudmali vardandi bata og betri lidan ad geta att mannleg samskipti,
geta tjad sig og reett um hlutina. Til pess parf ad vera einhver til ad hlusta, en persénulega
er ég mikil félagsvera og hreinlega leita eftir félagsskap. Malid er samt ekki ad vera alltaf
ad veela um eigin lidan eda vandamal.

Hvad fordoma vardar er ég sjalfri mer verst og kom mér mjog & dvart hvad ég er
fordomafull vardandi hjolastolinn. pegar ég lenti i hjolastol fyrir nokkrum arum for ég
ekki at fyrir hassins dyr. Eg skammadist min, fannst ég algjér aumingi og bara gat ekki
hugsad mer ad lata folk sja mig i stolnum. Mér finnst samt allt i lagi ad adrir séu i stélum
og pekki marga sem purfa 4 peim ad halda. Ollum 6drum fannst petta litid mal, ,,lattu
ekki svona“ var viokvaedid. Pad endadi med pvi ad ég for ut i stolnum. Audvitad bra
sumum Vvid ad sja mig i hjolastol, pad eru edlileg vidbrogd, en faestir yrtu & mig. pad var
Opaegilegt, sérstaklega ef folk sem ég pekkti vel vék ar vegi. Petta er akvedin reynsla og
kannski er pad ekki bara ég sem er med fordéma. Eg breytist ekki sem perséna pd ég

missi sjon eda purfi hjolastol og pessu vidhorfi purfa margir ad breyta, enn pann dag i
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dag. Eg parf sjalf ad bera mig eftir bjérginni og ef ég er ekki satt vid mig sjalf, get ég ekki
atlast til pess ad adrir séu pad.

Eg hafdi i gegn ad fa tima hja Hauki Hjaltasyni taugalekni i oktober 2009, en
hann sér um ad ,,velja* pa sem fa Tysabri. P4 var ég ordin frekar vidlodandi hjolastélinn
og rafskutlan gersamlega bjargadi mér og minu félagslifi. begar ég fékk tima hja Hauki
hélt ég ad ég veeri bara ad fara ad spjalla vid hann en uppgotva ad ég er ad fara i ,,mat*
fyrir Tysabri. Enda var ég 6vidbuin pegar hann spurdi hvernig mér leid i jandar 2007, i
febrar 2008 eda i mai 2009? Eg st6d gersamlega & gati og mundi ekkert hvernig mér
hafdi lidid & pessum timum, en ég sagdi honum ad ég etti mina ,,s6gu‘ i tolvunni heima i
Ljosheimum. Foreldrar minir voru med mér og férum vid heim og ég sat vid télvuna fram
ad midnatti pennan fimmtudag og sendi sidan Hauki Hjalta post med éllum upplysingum
um mig og mina sogu. Pad er vandamal med MS hvad sjukdomurinn er osynilegur 6llum,
leeknum lika. bad sest bara med myndatoku eda seguldémun hvort kast stendur yfir.
Leeknar hafa ekkert annad en séguna okkar og ef vid hdfum soguna ekki & hreinu er
erfidara ad hjalpa okkur.

Haukur hringdi daginn eftir og sagdi ad ¢g veeri ,,fullkominn kandidat* fyrir
Tysabri! Eg skildi petta ekki alveg og spurdi af hverju? Sagdi hann ségu mina bera pess
merki ad kostin veeru regluleg og ad ég jafnadi mig a milli kasta og pad skipti 61lu mali.
En til ad fa Tysabri purfa sjuklingar ad geta teiknad upp linurit sem synir myndrant
hvernig kdst koma og fara & arstimabili.

Pann 16. desember 2009 for ég loks i fyrstu Tysabri deelinguna og gekk allt
ageetlega, nema alltaf parf nokkrar tilraunir vid ad setja upp nal hja mér. Vio gistum i
Ljésheimum en par er Gtgangur um kjallara og parf ad fara upp nokkrar tréppur til ad
komast upp 4 bilastaedid. Eg arkadi eins og ekkert vaeri upp allar tréppurnar og attadi mig
ekki einu sinni sjalf & pvi hvad ég er ad gera. Nema ég lit til baka, horfi & eiginmanninn
og segi bara ,,vaaaad!®. Hja mér virkadi lyfid eiginlega samdegurs og fann ég mikinn
mun med hverjum manudinum sem leid. Eg verd enn hissa & hvad ég i raun get og hef
arkad vida sidustu tvo ar. Adur gat ég aldrei gert neitt af viti nema borga fyrir pad med
nokkurra vikna ramlegu. Eg er vissulega afram med MS en petta er allt annad lif og veeri

6skandi ad allir fengju pennan bata. [ dag er ég i fjarnami vid Haskolann & Akureyri og

11



keyrdi ein nordur og til baka sidasta haust. pad hefdi sko ekki verid i myndinni fyrir
ramum fjérum arum.

Madur er alltaf i einhverri barattu. Fyrst var pad baratta vid ad fa petta lyf, svo
barattan vi® ad fa lyfid & isafirdi. Eg skrifadi Velferdarmalaradherra bréf hvad petta
vardar 5. april 2011 og afhenti honum persénulega & rikisstjornarfundi sem for fram hér &
isafirdi pad sama vor og benti & ruglid i rikinu, sem vill frekar punga Gt ferdum fyrir mig
en senda lyfid vestur. (Sja fylgiskjal 1). Eg reiknadi at lauslega hve mikid rikid myndi
spara & hvern sjikling ef vid fengjum lyfid & isafirdi, Egilsstodum, Vestmannaeyjum,
Reykjavik og Akureyri. Sparnadur a sjukling er litlar 600.000 islenskar kronur. Er petta
einhver spurning? Svar barst fra Lyfjanefnd i gegnum raduneyti og var mér ekki neitad
um lyfid & Isafirdi, en ekki var maelt med pvi. (Sja fylgiskijal 2).

Lyfid er i dag gefid i Reykjavik og & Akureyri (enda taugaleknir stundum
stadsettur par). bar sidasta haust for ég i mina 23. deelingu, en fyrstu deelingu fyrir nordan
og sparadi mér aukaferdalag til Reykjavikur. Eg sparadi reyndar rikinu lika pvi pad tekur
ekki patt i ferdakostnadi nema til Reykjavikur og ekki ef ég & annad erindi a stadinn en
lyfjadaelingu, en & pessum tima var ég lika i skola.

Tysabri er gefid i &d og tekur pad einn klukkutima en sidan er skolad med
saltvatni i halftima & eftir. Eg ma fljliga vestur strax ad pessu loknu. Gefa parf lyfid & 28
daga fresti pannig ad ég hef farid sudur fjorda hvern manudag i ram fjogur ar i deelingu,
eins og ég kalla petta. Alltaf er byrjad & hefdbundnum spurningum og endad a ad spyrja
hvort ég sé pungud! I fyrsta skipti var eiginmadurinn med mér og vid hlogum svo mikid
ad 14 vid ad pyrfti ad reka okkur ut. Eg gat loks stunid upp ,,LAS ENGINN
heilsuskyrsluna mina?* bar kemur nefnilega skyrt fram ad buid er ad fjarleegja ar mér
legid og pyrfti pvi kraftaverk til ad ég yrdi 6létt, fyrir utan ad ég var komin fast ad
fimmtugu og 4 eiginmann med ,,herraklippingu®. Eg er spurd i hvert skipti hvort ég sé
bungud, en ég geri svo mikid grin ad pvi ad ég slepp vid pungunarprof. Petta eru bara
reglur og paer ma alls ekki brjota. I Tysabri ,,Jogum® stendur ad spyrja verdi allar konur 4
lyfinu pessarar spurningar.

Sem betur fer lit ég ageetlega Ut svona yfirleitt, préatt fyrir 6leeknandi, frekar
osynilegan sjukddm. Stundum parf ég po ad bita i tunguna pegar ég er spurd ,,hvernig

hefurdu pad, pu litur svo vel it?** og ég velti fyrir mér hvort folk sé almennt tilbuid undir
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a0 ég svari svo ég bara spyr ,,viltu ad ég svari af kurteisi eda hreinskilni ? Allt er petta
spurning um vidhorf og jakveedni er lifsnaudsynleg. Eg 4 yndislega fj6lskyldu, fjora
breedur og uppeldissystur. Han er med sykursyki, einn brodir minn er med kroniskan
hadkrabba, annar er med Parkinson og hinir tveir eru raudhaerdir, ég kvarta ekki. Til
gamans fylgir hér visa sem ég fékk fra einum breedra minna, Snorra M4, eftir fyrstu
lyfjadeelinguna:

Tomleg ad innan breytir ei baun

ber pér pinn punga ad kanna.
Sagan pad segir ad gerdist i raun

stilkan bar frelsara manna.

2.2.  Tysabriferd nr. 53

Eg bokadi flug med seinni vél & fostudegi og maeting var kl. 17:00 & Isafirdi. bar sem mér
leist ekkert & vedurspa fyrir helgina akvad ég ad fara timanlega sudur svo ég nadi
orugglega Tysabri deelingu nr. 54 & pridjudeginum 18. februar 2014.

Mikill éljagangur var annad slagid og skyggni lélegt, enda urdu tafir a flugi og
meetingu seinkad til 17:20. Eg dreif mig Gt & voll um 17:30 og lenti loks vélin um 17:45
eftir ad hafa hringsolad i Djupinu. Fljotlega var kallad ut i vél og allir sestir um 18:15.
Ekki for velin po i gang og tilkynnti flugmadur ad einhver bid yrdi & flugtaki vegna
éljagangs (vid kollum petta flugéljagang) og purftum vid ad bida i vélinni a vellinum i 10
minutur. Loks fér han af stad og tok upp inn fjordinn, a ska fram hja Kubbnum og svo a
hlid ut Skutulsfjordinn, yfir Djupid og sudur. Flugmadur tilkynnti ad vid myndum lenda
rétt fyrir 19:00 & Reykjavikurflugvelli. I adflugi tekur vélin skyndilega strikid upp i loft
og tilkynnt er ad ekki sé feert & Reykjavikurflugvoll vegna sleemra bremsuskilyrda og
éljagangs. Urdum vid pvi ad hringséla yfir Reykjavikursveedinu i 10 minatur. Reynt var
ad lenda aftur, nema na fér vélin ymist nidur til vinstri eda haegri og virtist ska skjota ser
nidur ur skyjunum eins og svigmadur a skidum. Flugid var fint, pé langt veeri og nadum
vid ad lenda 19:20 eftir um pad bil klukkutima flug sem jafnan tekur 35 minatur.

Eg nytti laugardaginn i ad hitta samnema og unnum vid ad hopverkefni, lika &
manudeginum. A sunnudeginum var storfjélskyldan saman komin vid skirn sem for fram

i sal & hjénagdrounum ad Eggertsgotu. Skommu eftir ad litla freenka hafdi fengid nafnid
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Natalia Nott fékk pabbi adsvif og féll illa i golIfid. Hann komst fljott til medvitundar en
var fluttur med sjukrabil i Fossvoginn. I 1jos kom ad hann hafdi fengid mikid hogg a
manuna vid fallid og missti allan matt. Hann er enn i endurhaefingu & 6. haed i
Fossvoginum og bidur eftir ad komast & Grensas.

A pridjudegi meetti ég i daelingu nr. 54 & Landspitalann i Fossvogi og ,.fiogurra
ara“ skodun, en ram fjogur ar eru fra pvi ég fékk fyrstu Tysabri lyfjagjofina. Eg byrjadi &
ad fara i JC-veiru blodprufu, en han er send til Bretlands til ad kanna hvort ég sé jakveed
eda neikvaed vardandi JC-veiruna. Naest var pad sequlomun kl. 11:00, en par var
klukkutima bid. Eg 1ét vita af seinkunn upp & 7. heed og komst ég i taekid um tolf og var
par til klukkan eitt. Mér fannst timaramminn farinn ad prengjast iskyggilega pvi ég atti
tima hja laekni k. 14:00 og étti eftir deelinguna. Eg for med hradi ar seguldmun & 2. haed
til Joninu sem vann hratt og sagdi mér ad drifa mig i deelingu, en maeta timanlega klukkan
tvo til Hauks po ég pyrfti ad vera med lyfjastongina i eftirdragi. Eg hafdi sem betur fer
bedid stulkurnar i segulomun ad leyfa mér ad halda nalinni sem peer settu upp fyrir
skuggalyfid og gat pvi meett tilbuin i Tysabri deelinguna. baer settu upp lyfio rétt fyrir
Klukkan tvo og ég sagdi peim ad ég bara yrdi ad fa ad stinga af. peer voru ekki sattar vid
pad, en eftir ad Jonina taladi vid paer fékk ég ad fara. Annars er stranglega bannad ad fara
fram med stongina og lyfid hangandi i poka.

Eg beid eftir Hauki i teepan klukkutima og var ordin ansi stressud ut af stonginni
pvi Tysabriid var ad klarast og ég purfti ad komast i saltvatnid. Um leid og Haukur
opnadi dyrnar og ég gekk inn, byrjadi teekid ad pipa. Vio Iétum baedi eins og ekkert veeri.
Hann skodadi mig hratt og ég spurdi hvort veeri i lagi ad hafa teekid svona pipandi. Hann
sagaist verda fljotur og sagdi mér svo ad hann hefdi hringt vestur deginum adur i borstein
yfirleekni & isafirdi. Eg hvadi, en spurdi loks hvad hann hefdi sagt gott. Haukur sagdi ad
hann vildi allt fyrir mig gera og pad veeri ekkert mal ad gefa mér Tysabri & Isafirdi. Eg
stardi & Hauk og hélt hann veeri ad grinast, en skyldi svo ad hann var ad segja mér ad ég
fengi loksins ad fara i lyfjagjafir heima & Isafirdi. Hefdi ég ekki verid med nal i &8 og
fost vid stong med taeki sem pipti og pipti, hefdi ég stokkid & hann og knuaskysst. Hann
sagai jafnframt ad lyfjanefnd etladi ekki ad setja fyrir mig feeturna og ef ég greindist ekKki
med JC-veiru 1 ,,bresku blodprufunni, fengi ég naestu deelingu a isafirdi. Ekki nég med

bad, allir adrir, hvar sem peir bla & islandi og purfa Tysabri, myndu lika fa lyfjagjafir &
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peim spitala sem naest veeri peirra heimabyggd. Sidan sagdi hann mér ad hlaupa med
stongina upp a 7. haed, sem ég gerdi med adstod lyftunnar. baer rdku upp stér augu pegar
ég meetti mod og masandi med teekid pipandi og slongu med blodraudum vokva. baer
héldu ad ég hefdi bara farid en voru sndggar ad skella upp poka af saltvatni og ég nadi ad
setjast nidur i smastund og melta pessar storu fréttir.

Ad lokinni deelingu for ég beint nidur & 3. haed ad borga og padan upp & 6. haed og
sagoi foreldrum minum fréttirnar. Freenka min og nafna sétti sidan mig og farangurinn &
spitalann og 6kum vid beint & flugvéllinn. Eg dkvad ad segja ekki fleirum fra pessum
nyju fréttum strax, enda varla bdin ad melta peer sjalf. Eg vildi heldur ekki vekja upp
vonir sem steedust svo jafnvel ekki og vildi fyrst sja petta gerast adur en ég segdi of
mikid.

2.3.  Tysabriferd nr. 54

Eg fékk simtal 11. mars 2014 fra Rannveigu Bjérnsddttur. Sagdi hin ad ég pyrfti ad fara
sudur i naestu deelingu og spitalinn sendi manneskju med mér sem myndi fylgjast med
ollu ferlinu og midla svo reynslunni til starfsfolks FSI. Neestu deelingu par & eftir fengi ég
sidan 4 Isafirdi og jafnframt ad lyfjagjafir & FSI feeru fram & pridjudégum.

[ pridju deelingu minni kom hiin magkona min med mér sudur, Rannveig
Bjornsdottir, sem er einmitt hjukrunarfreedingur og yfirmadur a legu- og 6ldrunardeildum
FSI. Sagdi hin ekkert mél ad gefa petta lyf heima & Isafirdi eftir ad hafa fylgst med
lyfjagjofinni pa fyrir ramum fimmtiu skiptum. Eg var pvi nokkud 6rugg um ad
manneskjan fra spitalanum veeri i godum malum.

Eg flaug sudur sunnudaginn 16. mars eftir klukkutima t6f vegna snjékomu og
meetti galvosk i vidtal hja Joninu Hallsdottur, sem er yfirhjukrunarfraedingur a dag- og
gongudeild i Fossvoginum. Hja henni var stodd Hildur Pétursdottir hjukrunarfraedingur
fra Isafirdi og var han i pjalfun svo medferd gaeti hafist & isafirdi. A medan ég beid nytti
ég teekifeerio til ad hlusta & tima i beinni Gtsendingu i skélanum og ekki n6g med ad
timinn var i beinni heldur atti ég ad flytja fyrirlestur um Edward Snowden. Eg sa fram &
ad ég fengi aldrei frid til ad lesa yfir folki i Fossvogi um Snowden. Eg hafdi pvi tekid

minn hluta upp og sent til fjarnema sem var med mér i hdp og sa hann um ad spila
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upptdkuna pegar kom ad meér. Frabaer pessi teekni. Sidan sat ég i Fossvoginum med
heyrnatdl & hausnum og hlustadi & allt saman.

Hildur fylgdi mér eftir i ferlinu og allt gekk eins og i sgu. N&lin for upp i fyrstu
tilraun og var ég laus um 12:30 og nytti pa timann og skaust i heimsokn til pabba sem enn
I4 4 6. haedinni. Hann var allur ad hressast, farinn ad rélta um i géngugrind og atti von &
flutningi & Grensas sem er gods viti. Eg flaug heim med seinni vél og urdu sma tafir par

sem koma purfti sjuklingi um bord sem var & leid vestur.

2.4.  Tysabri gjof nr. 55 & isafirdi

pad var ekki laust vid spennu i loftinu ad morgni 15. april og var ekki vidlit ad sofa
lengur en til klukkan fimm. Meeting i Tysabri deelingu & Isafirdi var ekki fyrr en klukkan
tiu og timinn pvi nyttur i lerdom. Eg maetti timanlega upp & sjikrahus og tok borsteinn
yfirleeknir @ moti mér og 6skadi mér til hamingju med ad vera komin heim i deelingu.
Hildur hjakrunarfreedingur s um ad taka vid mig hefdbundid vidtal og fengu tveir adrir
hjukrunarfraeedingar ad fylgjast med til ad leera réttu handtokin.

Vidtalio for fram i adstandendaherberginu sem er afskaplega hlylegt og notalegt.
Hildur renndi yfir spurningalistann um sykingar, ny lyf og pungun, en hin lofadi ad ekki
yrdi spurt aftur pessarar sidustu spurningar og hlégum vid badar. pa var lagt fyrir prof
sem ég parf alltaf ad taka, en par eru takn i stad tolustafa og & ég ad fylla Ut i reiti fyrir
nedan taknin, hvada tolustafi pau standa fyrir, en lausnin er fyrir ofan. Sidan er talid hve
marga eg get rétt hverju sinni. Med pessu profi er medal annars fylgst med hvort
einhverjar breytingar séu a skynjun og athygli. Pegar pessu var 6llu lokid forum vid i
deaelingaherbergid par sem eru rafknunir heegindastolar og ymis peaegindi.

Nalin for upp i fyrsta og var hiti og blédprystingur meeldur lika. Hiti var enginn en
blédprystingurinn var of har, sem hefur aldrei gerst adur. Annad meeliteeki var sott en
bad syndi sému nidurstddur. Eg fann ad ég var frekar stressud og syndi pad sig parna
hvad skipti mig miklu mali ad allt gengi vel i pessari fyrstu heimadalingu. Eftir ad nal og
lyf var komid upp gekk allt eins og i lygasdgu og var dasamlegt ad geta horft &
snjostorminn Gt um gluggann vitandi ad ég pyrfti hvorki ad fljuga né aka & milli

landshluta i pessu vedri. Ferlid i heild tok tvo og halfan tima, sem er finn timi og
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edlilegur og var 6lysanlega gott ad geta sest upp i bilinn minn, ekid heim, hattad upp i

ram og lagt mig.

3. Sbgur og samraedur MS-ara

3.1. Samtal & Féshok

A Fésbokinni er hopur par sem MS folk getur tjad sig og fengid upplysingar hvert hja
60ru. Eg hafdi aldrei spjallad vid adra ,,MS-ara“ sem voru 4 Tysabri og spurdi ég nokkra
hvort peir veeru til i ad spjalla vid mig um sina reynslu af pessu nyja lyfi. Einnig fékk ég
leyfi til ad birta sogur tveggja kvenkyns reynslubolta og fara pau hér & eftir. Tilgangur
pessara vidtala var ad bera saman reynslu og syna hvad sjakdomurinn hefur margar og
olikar birtingamyndir. Einnig er gott ad geta talad vid adra til ad leera af peirra reynslu, fa
goo rad og nyta pekkingu peirra um hvad reynist best hverju sinni. Eins er frodlegt ad sja
hvad margt er 6likt og hvad madur a eftir ad leera margt.

Vidbrogd voru géd og i fyrsta spjalli okkar a Fésbokinni tok patt karlmadur sem
var einn af peim fyrstu til ad fa Tysabri & Islandi, fyrir ramum 7 arum, og stdlka sem hafi
verid & Tysabri i 24 manudi. Reddum vid forsendurnar fyrir pvi ad fa nyja lyfid, kosti
pess og galla. Reeddum medal annars blodprufuna sem vid purfum ad fara i til ad fa
Tysabri, en pé er leitad ad JC-veiru og finnist hiin ma ekki taka Tysabri. Eg er ekki med
JC-veiru. En ég vildi lika forvitnast um vidhorf peirra til nyjasta lyfsins Gylenia i
pilluformi. Vid reeddum lika aukaverkanir, sem geta fylgt Tysabri, en su alvarlegasta er
heilabolga, sem getur leitt til dauda. Mesta heattan er eftir 24 manudi og er ein kona s6gd
hafa daid 4 islandi af véldum hennar. Eg var akvedin i ad skipta yfir & Gylenia til ad
losna vid 6ll ferdalogin sudur, en haetta parf & Tysabri i prja manudi &dur en fyrsta pilla er
tekin og var ég hraedd vid ahrifin sem pad geeti haft. Fleiri duttu inn i spjallid og hofdu
ahyggjur af pessu nyjasta lyfi par sem Tysabri virkar sem 80% hémlun & sjukdéminn en
Gylenia adeins 50%. Eg spjalladi einnig vid stulku sem hafdi verid & Tysabri i 24
manudi, en han heetti & pvi i janudar til ad taka nyja lyfid Gylenia i téfluformi. HGn sagdist
vera farin ad finna aftur fyrir MS késtum pott peir prir manudir sem purfa ad lida & milli,
veeru ekki lidnir. Eg raeddi einnig vid mann sem er bainn ad fara i 56 Tysabri dalingar og

tlar ad halda pvi afram par sem hann er med hjartagalla og ma ekki fa Gylenia. Sagdi
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stulkan ad han hefdi heett & Tysabri i samradi vid sinn taugalekni og na bidi hin bara
eftir ad geta tekid Gylenia pvi han veeri farin ad f& aftur MS kost, sem han hafdi ekki
fengio sidan &dur en han byrjadi & Tysabri. HUn &tladi ad prauka og taka MS-pilluna
(Gylenia) og byrja aftur & Tysabri ef petta yrdi allt dmdgulegt.

Eftir petta samtal okkar dkvad ég ad heetta ekki a Tysabri strax, vildi frekar bida
0g sja hvernig 68rum gengur og hver ahrif nyja lyfsins verda. Eg a&tladi i stadinn ad gefa
allt i botn i barattunni vid ad fa Tysabri & Isafirdi

3.2.  Vidtal vid Moértu Bjarnadottur

Arid 2005 greindist Marta Bjarnadéttir med MS. Mérgum arum fyrr hafdi hin greinst
med vefjagigt, slitgigt og sipreytu sem fylgir oft giktinni. | framhaldi af peirri greiningu
fekk hun punglyndislyf, gedlyf, ymiss konar gigtar- og bolgueydandi lyf, svefnlyf og svo
framvegis, eins og han ordar pad. Hun henti lyfjunum jafn6dum pvi henni fannst pau ekki
gera gagn nema helst bolgueydandi lyfin.

Fyrsta kast hennar er talid vera arid 1971 en pa fékk han slemt dofakast og komst
varla fram ar rumi i nokkra daga. HUn var pa nyordin 6frisk og hélt ad petta veeri bara
fylgifiskur pess. Samt pétti folkinu hennar petta skrytid pvi hin var bara dofin vinstra
megin og med miklar sjontruflanir. Hana verkjadi i augun, hin sa tvofalt og poldi ekki
birtu. Petta leid hja eftir um pad bil vikutima og hun spadi ekki meira i pad. Hun segist
alltaf hafa verid leeknafelin og bedid eftir ad allt lagadist.

Pegar litid var til baka og skyrslur skodadar eftir greiningu var ljost ad petta hefdi
att ad vera l6ngu vitad. Han hafdi fengid endurtekin kost fra arinu 1982, par sem han
dofnadi 61l upp 6dru megin. Einnig fékk han énnur kost par sem hin st6d ekki i feeturna
vegna jafnveegisleysis og fékk undarlega Kippi og verki um allan skrokk sem engin
skyring fannst 4. Hun var yfirkomin af preytu og svaf éedlilega mikid, var ljosfeelin og
sjonin o1l i rugli. Stundum var han pvoglumeelt, en allt var petta skrifad & vefjagigt,
slitgigt, sipreytu, alag, streitu, punglyndi og par fram eftir gétum. Han var pa pegar buin
ad fara margar ferdir til ymissa laekna, pratt fyrir leekna- og lyfjafelni, og var hin bain ad
fa 61l adurtalin lyf og sprautur i lidi. Hendur hennar voru einnig skornar upp til ad losa
um sina- og taugaklemmur. Ferdir voru nokkrar & hjartadeild vegna verkja og dofa og

afram var allt skrifad & pad sama.
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MS hvarfladi ekki ad neinum fyrr en han var svo heppin ad John Benedikz og
Asgeir Ellertsson, badir taugaleeknar og pa badir leeknar & Grund par sem hdn vann, sau
hana i einu jafnveegisleysis- og ringlkastinu og leist ekki & blikuna. Eftir ad hin komst
undir peirra verndarvaeng for hun i meelingar og skodun og tok greiningin halfan manud.
MRI syndi margar skellur badi & heila og manu. Han &kvad strax ad han &tladi ekki ad
lata petta arans MS rada yfir ser og setti alla anga Ut til ad na ser i upplysingar og
mogulegar lausnir til rbéta. Sidan toku vid ymsar tilraunir med lyfjagjafir og breytingar
a mataraedi. Lyfjagjafirnar foru allar fyrir ofan gard og nedan par sem kom & daginn ad
han hefur ofnaemi fyrir pessum sigildu MS lyfjum og steragjofum sem hjalpa svo
morgum.

Bornin hennar voru 611 uppkomin en pau kynntu sér méguleika hennar eins og
heegt var og pa sérstaklega sonur hennar, sem hafdi nylokid doktorsnami i lifefnafraedi i
Bandarikjunum. Hann var starfandi hja islenskri erfdagreiningu hérlendis og erlendis.
Hann afladi upplysinga & 6llum sinum ferdum og kom med peer til hennar par sem pau
reeddu svo allt sem i bodi var. Ekkert virtist henta henni vegna pessa ofnaemis. P4 hafdi
han reyndar fengid sitt fyrsta hjartaafall, ario 2005, vegna steragjafar sem hun ekki poldi.

Arid 2007 fékk hin sleemt afall. P4 missti hdin son sinn, sem var hennar mesta
hjalparhella. Petta setti hana i langvinnt kast og hefur han i raun aldrei nad sér likamlega
frekar en andlega eftir pann atburd. Telur hin ad um pad leyti hafi han farid ur pvi ad fa
stok kost yfir i siversnun, par sem pau renna meira saman og fara versnandi.

| febrdar 2008 vard hin ad lata af starfi sinu utan heimilis, starfi sem hin naut
virkilega en var mjog krefjandi. Hun hafdi hugsad sér ad starfa vid pad til elliaranna. Hun
reyndi ad sma minnka vid sig en pad bara gekk ekki. Starfid sem han sinnti baud ekki
upp & ad vinna pad heiman fra & peim tima. Sennilega er pad breytt i dag en yfirmenn
hennar voru mjog hjalplegir i alla stadi.

Arid 2009 vard ljost ad hjonabandid gekk ekki lengur pvi eiginmadur hennar
héndladi ekki astandid & heimilinu. Ekki var pad til bota en sem betur fer gekk pad ferli
allt atakalitid. Audvitad ekki sarsaukalaust en hin segir ad hann sé mikil hjalparhella og
godur vinur enn i dag, sem er henni mikils virdi. Pad hondla bara ekki allir afollin eins,
segir hun. Han gat a pessum timapunkti litid gengid um, ekki haldid & litlu

barnabdrnunum sinum og hreinlega ekki notid neins par sem jafnveegisleysid gerdi henni
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Ofeert ad sitja eda standa upprétt nema orlitla stund &n studnings vio héfud og bak. Hin
getur ekki nytt sér pessi nyju lyf heldur svo pad er ekki spurning hvort pau standi til boda
eda ekki, heldur segist hun ekki vera heefur kandidat. Svona sé petta bara og svo hafi hin
fundid lyfid LDN (Low Dose Naltrexone) 2012, sem hun segir ad hafi hjalpad og hun
hafi tru 4.

3.3.  Vidtal vid Kristinu

Kristin, eins og hun kys ad kalla sig, veiktist af MS arid 2001 pa 28 &ra og nyblin ad
ljuka kennsluréttindanami eftir nam vid Myndlista- og handidaskola islands. Hun var ad
vinna sem adstodarmadur idjupjlfa & geddeild LSP. Hun var lika ad vinna leikmynd og
baninga fyrir uppferslu MH i Tjarnarbioi svo hun var i frekar mikilli vinnu a pessum
tima.

I mars 2001 var hin ordin blind & 63ru auga og nokkrum vikum seinna byrjadi
han ad dofna upp i likamanum pannig ad & nokkrum dégum var hin gegnum dofin fra
tam og upp ad bringu. Han kannadist vid stlku med MS sem frétti af &standi hennar og
sagdi henni ad han veeri 6rugglega med MS. betta gerdist allt mjog hratt og han fékk
fljott tima hja taugaleekni enda taugaleeknarnir pa stadsettir i sama husi og hun var ad
vinna i. Hun hitti Albert Pal Sigurdsson, sagdi honum ad hdn veeri sennilega med MS og
bad hann ad gera 6ll préf & henni sem pyrfti. Hann rispadi hana alla sundur og saman med
neelum (var han med or i nokkur ar eftir pad) og var hin alveg tilfinningalaus i
kroppnum, en gat med herkjum gengid. Hann sagdi strax i fyrsta vidtali ad hann teldi ad
han hefdi rétt fyrir sér, han veaeri sennilega med MS. Svo sendi hann hana i sjontaugarita,
heilarita, meaenustungu og blodprufur og allt studdi petta greininguna. Hun fér fljétlega ad
fa ofsakvidakdst, enda i algjoru afalli, gat ekki keyrt og atti erfitt med ad vera ein heima.
Hun fékk svo flensu ofan i petta vonda kast og endadi inn & taugadeild i innlégn par sem
John Benedikz tok formlega vid henni.

Kristin lagdist tvisvar inn & taugadeild & Landspitalann i Fossvogi, med stuttu
millibili & pessum tima, en pegar hdn var ad ganga i gegnum fyrstu innlégnina sina var
ma&air hennar i innlégn a hinum landspitalanum vegna bradalungnabdlgu. Han var & milli
heims og helju svo pad beetti ekki dr afallinu sem Kristin og 6ll fjolskyldan var i. Sonur

hennar var 8 ara & pessum tima og sleemur af Tourette og arattu- og prahyggjurdskun, en
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hann tok pessu med jafnadargedi prétt fyrir allt. Hin var fljotlega sett & Rebiff en var
alltaf med flensueinkenni af pvi, auk pess sem hin hélt stodugt afram ad fa ny MS
einkenni. Fljotlega var pvi skipt yfir & Avonex. Dofinn og blindan gengu ekki vel til baka
enda nadist aldrei ad gefa henni almennilegan sterakur vegna pesta og um sumarid var
hdn med stédugan svima. Hun var nénast strax sett a érorku, enda voru allar finhreyfingar
farnar og atti hun erfitt med ad skrifa nafnid sitt auk pess ad vera i sleemu andlegu

astandi. P16n hennar i lifinu foru 61l at um pafur, en hin hafdi etlad i meistaranam til
Gtlanda um haustid. I september for hin svo & fimm daga sterakir og hresstist dalitid vié
pad.

Hun var i prju ar ad verda pokkaleg af dofanum og sjéntruflunum p6 pad feri
aldrei alveg. HUn n&di ad starfa i 40% stundakennslu i um fimm ar pratt fyrir regluleg
veaegari kost og stofnadi han lika fyrirtaeki (verslun og vinnustofu dsamt manninum sinum
og vinkonu). bar féekk hun uatras fyrir skdpunargledina og einn vetur for hun i nam i
haskolann. Hun segist hafa verid svo hraeedd um ad hdn veeri ordin heilaskdddud ad han
vard ad profa ad fara i nam og for i salfredina. Lesefnid var gridarlega mikid og purfti
han ad nota talgervil i t6lvunni til ad lesa allt fyrir sig vegna sjonskerdingar og
sjontruflana, en pad hafdist segir han. Eftir ad hin nadi fyrstu énninni fann han ad sig
vantadi ekki petta nam. Hana langadi ekki ad halda afram pvi hun var buin ad sanna pad
fyrir sjalfri sér ad han veeri ekki ordin heilaskert. Hin man reyndar ekki hvada ar petta
var, segir pessi ar 6l dalitid pokukennd. Han man ekki heldur nakveemlega hvad hun var
lengi & Rebiff eda Avonex, en hun var latin heaetta & Avonex eftir ad hun fekk mikla
svefnsyki og sipreytu sem leekninum fannst benda til punglyndis.

Arid 2005 eignadist htin annad barn en medgangan var erfid og feedingin mjog
erfid. Han hafdi i raun ekki vodvagetu til ad feeda edlilega en var sett af stad eftir ad
hridir foru mjog einkennilega i gang. Hun purfti lyf i &d og fleira til ad koma barninu 0t.
Petta var solarfeeding, en pad er pegar barnid snyr andlitinu upp og gerir feedingu erfidari.
Dattir hennar lognadist ut af og heetti ad anda pegar hdn var 16gd i fangid & henni. Hln
var hjartahnodud og blasid i hana og hdn lifgud vid og skertist hin ekkert vid petta sem
betur fer. Eftir & var Kristin mjog 6satt vid ad hafa verid pind til ad reyna ad feeda
edlilega. Pegar dottirin var fjogurra manada var Kristin komin i kast og latin haetta med

dotturina & brjosti og fara & stera.
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Eftir petta hefur hin fengid um tvo kost & ari, misslem. Arid 2009 fékk hin mjog
sleemt kast par sem hdn dofnadi upp ad halsi og lamadist i fétum og i kjéIfarid var hidn
sett & Tysabri. Eftir adra Tysabri gjofina fékk hun blédtappa i lungun, fimm i annad
lungad og einn i hitt og strax nokkrum vikum seinna var hin komin med lifrab6lgu. Hun
purfti ad heetta & Tysabri en var bodid ad byrja & pvi aftur, sem hin tok ekki i mal. Sidan
pa hefur hin fengid afram tvo kost & ari, misveeg. Kristin var i Gilenya tilraun sem
byrjadi i febrtar 2014 og tok han lyfid i tveer vikur en lifrapréfin urdu skritin og hin
pjadist af mikilli sipreytu svo han var latin heetta. Han for i blodprufu vikulega til ad
fylgjast med lifrinni. T april var gerd énnur tilraun vid Gilenya, en hiin mist6kst lika par
sem Gilenya olli leidni i hjartagangréd hja henni. NG er hdn komin & lyfid Copaxone og
stera & fjogurra vikna fresti par til lyfid Tekfidera kemur til landsins, en pad er lyf vid MS
og er i tofluformi.

Kristin rekur enn verslun sina og vinnur eftir getu og pérfum. Han hefur engar
tekjur af henni en litur & hana sem idjupjalfun. Pess utan syngur han i kor og vinnur i
myndlistinni eftir pvi sem heilsan leyfir og sinnir einnig MSFF (MS fraedslu-
felagsmidst6d), félagi sem hun og nokkrir MS félagar stofnudu sidastlidid sumar. Heilsu
hennar hefur hrakad jafnt og pétt sidustu 13 ar. P6 hun verdi oft hundveik og skani svo
inn & milli, pa er linuritid nidur a vid. HAn er samt mjog prjosk og vill gera allt sjalf. pratt
fyrir ad eiga gdda og stydjandi fjoIskyldu pa bidur hdn ekki oft um adstod.

Kristin hefur lika purft ad stydja vid adra i fjoIskyldunni, eins og son sinn sem
glimir vid sinn vanda en hann hefur purft gridarlega namsadstod i gegnum tidina. Hann er
ordinn 23 ara og er hin ndna ad reyna ad hjalpa honum i gegnum sidustu einingarnar til
studentsprofs. Einnig er madurinn hennar med gedhvarfasyki og Tourette svo pau hafa

stutt hvort annad og tekid hitann & vixI.
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4.  Spurningakénnun medal MS féolks og adstandenda

Spurningakdnnunin for fram & lokudu vefsvaedi MS sjuklinga & Fésbokinni en par eru
tveir lokadir hopar, annar fyrir folk med MS og adstandendur og hinn bara fyrir pa sem
eru greindir med MS. Notud var megindleg adferd par sem spurningalisti var lagdur fyrir
akvedin hdp einstaklinga, sem svaradi og sendi sidan til baka. Spurningakénnunin var
unnin i forritinu Surwey Monkey og 16gd fyrir medlimi pessara tveggja hopa sem voru a
peim tima 161 og af peim bérust svor fra 61.

4.1.  Spurningar sem lagdar voru fyrir

Ertu med MS, ertu adstandandi eda ertu vinur?
Ertu karl eda kona?

Aldur?

Hefur pa fengid medferd med Tysabri?
Hefurdu notad lyfid Gilenenya i tofluforni?
Nytir pa pér sjukrapjalfun?

A hvada hluta landsins byrdu?

Stundar pu vinnu?

Telurdu heilbrigdiskerfid hafa breyst?

10. Hvert er vidhorf pitt til hjalparteekja?

11. Hvad telurdu helst skorta i pjonustu vid folk med MS?

12. Eitthvad annad sem p0 vilt koma & framfeaeri?

© © N o gk~ wbhPE

Nidurstodum spurningakdénnunar er lyst hér ad nedan, en fjallad verdur um svor vid
spurningum 10, 11 og 12 i umraedukafla hér ad nedan nr. 5. Kénnun gerdi folki kleyft ad

svara hreint og beint og lika i lengra textamali.

4.2.  Ertu med MS, ertu adstandandi eda ertu vinur?
Af peim sem svérudu voru 58 med MS, prir voru adstandendur, einn var vinur og einn

oskilgreindur.
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4.3.  Ertu karl eda kona?
Af peim sem svorudu voru 48 konur og 11 Karlar, tveir slepptu spurningunni.

44. Aldur?

0,0%_ 02| %O% Aldur?
1,7% N/D’G% ® 18 4ra eda yngri

18,6%
19-29 3

11,9% - e

® 30-39 ira

®m 40-49 dra
m 50-59 dra
= &0-69 ara
= 70-79 dra
= 80-89 dra
90 dra eda eldri

= Vil ekki svara

Mynd 1 - Aldur

Flestir svarenda voru & aldrinum 19-49 &ra, eda 86 %, en 50-69 ara eru um 14 %.



4.5.

Hefur pu fengid medferd med Tysabri?

Hefur pu fengid medferd med Tysabri?

1,8%

N

7,1%

53,6%

——

37,5%

LNE}
m Nei
m Var hafnad

| Vildi ekki taka pad

Mynd 2 - Tysabri

Spurt var hvort einstaklingar hefou fengid Tysabri og svérudu 21 pvi jatandi, eda 37,5%,

30 s6gdu nei, eda 53,6%, fjérir s6gou ad peim hefdi verid hafnad, eda 7,1% og einn vildi
ekki taka pad, eda 1,8 %.

4.6.

Hefurdu notad lyfid Gilenya i t6fluformi?

90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
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0%

Hefurdu notad lyfid Gilenya i tofluformi

1,7%

1,7%

82,8%
15,5%
- ‘
Ja Nei

Ma ekki taka pad Fz ekki ad taka

pbad

Mynd 3 — Gilenya
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Spurt var hvor einstaklingar hefdu notad toflurnar Gilenya og svorudu niu pvi jatandi, eda
15,5%, 48 sd6gdu nei, eda 82,8 %, einn mé& ekki taka pad og einn fer pad ekki, badir

1,8%. Tveir skrifudu athugsemd, annar var & 6drum lyfjum og hinn var & bidlista eftir
Gilenya.

4.7.  Nytir pa pér sjukrapjalfun?

Nytir pa pér sjukrapjalfun?
16,6%

50%
40%
30%
20%
10%

0% -

Mynd 4 - Sjukrapjalfun
Spurt var hvort einstaklingar nyti sér sjukrapjalfun og s6gdu 27 ja, eda 46,6%, 22
svorudu neitandi, eda 37,9 %, tveir sogdu hana ekki standa til boda, eda 3,4 %, sex

sogadust ekki hafa efni a henni, eda 10,3 % og sex sdgdust nota adra pjalfun, eda 10, 3 %.

Sjo notudu adra hreyfingu eins og géngutara, zumba leikfimi, sund, joga og hugleidslu.
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4.8.  Ahvada hluta landsins byrdu?

9,1%

1,8%

5,5%
5,5%

A hvada hluta landsins byrdu?

I 16,4%

56,4%

m Sudurlandi

m Stor-Reykjavikursvaedinu
m Vesturlandi

m Vestfjordum

m Nordurlandi

= Austurlandi

m Erlendis

Spurt var um basetu og var dreifingin pannig ad meirihlutinn eda 56,4% voru busett &

Mynd 5 - BUseta

Stor-Reykjavikursveedinu, 16,4% a sudurlandi, 9,1% & nordurlandi, jafn margir eda 5,5%

a hverju svaedi, bla a vesturlandi, austurlandi og erlendis. Athugasemdir voru fimm,

svOrudu par prir ad peir byggju & Sudurnesjum, einn i Danmdrku og einn svaradi

Keflavik.

27



4.9.  Stundar pd vinnu?

50%
45%
40%
35%
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25%
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18,2%

Stundar pu vinnu?

45,5%

16,4%
14,5% e
10,9%
. . . .
Ja vinn allan Javinn hluta ir Neier ekkiivinnu Er i nami Get ekkiunnid

daginn

degi

vegna fotlunar

Pegar spurt var um vinnu var nidurstadan likt og sja ma & mynd 6. Athugasemdir voru

Mynd 6 - Vinna

sex 0g sagaist einn vinna sjalfsteett eftir porfum, annar sagdist vera i MS setri prja daga i

viku, pridji var i sjalfbodavinnu hja MS félaginu, fj6rdi vann tvo tima i viku, fimmti var i

nami sem byggadist & efingu og fimm helgarnamskeidum og sjotti sagdist ekkert geta

gert, vaeri ,,bara‘ oryrki.
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4.10. Telurdu heilbrigdiskerfid hafa breyst?

Telurdu Heilbrigdiskerfid hafa breyst

7,1%

m Hefur breyst til batnadar
B Hefur versnad

m Ekkert hefur breyst

66,1%

Mynd 7 - Heilbrigdiskerfid

Spurt var um heilbrigdiskerfid almennt, hvort pad hafi versnad eda ekki og téldu rim

66 % pad hafa versnad, teep 27 % segja ekkert hafi breyst og 7,1 % segja pad hafa breyst

til batnadar (Sja fylgiskjal 5).
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5. Umfjollun, samantekt og lokaord

Spurningar 10, 11 og 12 i spurningakénnuninni budu péatttakendum teekifaeri ad tja
vidhorf sin til hjalpartekja, benda & hvad skorti i pjonustu vid folk med MS og ad koma
6drum peim upplysingum & framfeeri sem peim pykir aridandi.

Pegar spurt var um vidhorf folks til hjalparteekja og hvort veeri erfitt ad nalgast
pau voru svoér margvisleg. Algengast var ad folk notadi heekju, staf eda hjolastél. Einn
sagdist purfa sjalfskiptan bil vegna mattminnkunar i feeti og margir ségdust nota
hjélastola, sem veaeru i bodi i Ikea og i verslunarmidstodvum. Kom i 1jés ad meirihlutinn
var eins og ég og vildu frekar vera inni en purfa ad lata sja sig i hjélastol. Einnig voru
nokkrir sem téludu um agd erfitt veeri ad rekast & folk sem peir kénnudust vid og ad svara
pegar folk spyrdi hvort viokomandi hefdi lent i slysi. Riflega helmingi potti 0paegilegt
hvad MS er osynilegur sjukddémur og erfidur vidureignar og virdist pad sammerkt med
okkur sem erum med MS. Sumir sogdu erfitt ad nalgast hjalpartaeki og pad veeri lika
Opaegilegt, baedi ad purfa ad nalgast pau og eins ad vidurkenna ad viokomandi purfi a
peim ad halda. Einn sagdi 0paegilegt ad finna fyrir peirri eftirtekt sem hann vekti hvar
sem hann faeri og adrir ségdu vont pegar folk liti nidur & pa eda téludu eins og peir veeru
ekki & stadnum. Verst veeri pegar spurningum veeri beint til pess sem veri med
viokomandi, eins og madur sé bara 6synilegur.

Adgengi patti ekkert til ad hropa hdrra fyrir og veeri allt of vida sem pyrfti ad
beeta pad. Einn sagdi heldur ekki sexy ad brolta um & haekjum eda ralla um i hjolastol.
Einn sagdist ekki hafa attad sig & ad hjalpartaeki geetu nyst honum og hefur aldrei notad
nein slik. Langflestir tala um feimnina vid ad nota hjalpartaeki & almannaferi, pad sé baedi
erfitt og 6peegilegt. Mjog stort skref sé ad jata ad stundum bara verdur madur ad nota
hjélastdl, staf eda hakju.

Spurt var hvad folk teldi skorta i pjénustu vid félk med MS og hvad pad teldi
jakveett. Flestir a landsbyggdinni voru sammala pvi ad mikid skorti a samskipti vio MS
félagid og vantadi ad fleiri fundir veeru haldnir Gti & landi. S6gdu margir ad pad vantadi
meiri studning vid fjélskyldumedlimi og radleggingar um hvada hjalparteeki veeru i bodi
0g eins vantadi betri adgang ad leknum. Fleiri fundir pyrftu ad vera med fagadilum par

sem veeri sagt veeri fra nyjustu préun i lyfjamalum og bata pyrfti upplysingaflaedi og
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freedslu um mataraedi, hreyfingu, vitamin, fedubotarefni og jafnvel nyja lifsyn. Teplega
helmingur minntist & ad baeta pyrfti salernisadstédu og hafa pyrftu sérmerkt bilasteedi naer
inngdbngum hasa. Enn var itrekad ad erfitt veeri ad nalgast leekna og sérfredinga og pad
vantadi meiri freedslu Gt & land. Kom fram ad einn hafdi spurt um nadmskeid sem veeru vel
feeranleg Ut & land, en fengid svarid ad pad peetti of dyrt. Teeplega helmingur vildi ad
leyfa atti folki ad profa ny lyf vid MS, sé pad vilji einstaklingsins sjalfs. Var folk & sama
mali og ég um ad petta veeri peirra lif og peirra likami og par af leidandi peirra upplysta
akvoroun.

Margir kvortudu undan seinlegri pjonustu og téldu vanta annad afdrep ad
deginum en dagvist MS. Adstandandi sagdi ad sérfraedingar, heilsugaesluleknar og
pjalfarar pyrftu ad samhefa sig meira til ad audvelda framvindu mala fyrir einstaklinga
med MS og hlua betur ad adstandendum. Annar adstandandi sagdi vanta upplysingafladi
til fjolskyldu og vina, pad vantadi lika fleiri lsekna og meiri moguleika & pjonustu a
sjukrahtsum. Margt var sagt jakveett i Reykjavik, MS félagio veeri frabeert og yndislegt
folk veeri & taugadeild Landspitalans i Fossvogi. Rumlega helmingur sagdi

upplysingaflaedi gott og benti i pvi sambandi & vefsiou MS félagsins, http://msfelag.is/ og

bladid Meginstod sem MS félagid gefur Ut og haegt er ad nalgast rafreent & vefnum. Sagadi
folk MS félagid vera ad gera goda hluti og minntust & nystofnad félag MSFF (MS
freedslu- og félagsmidstdd), par sem folk keemi saman og gerdi alls kyns hluti saman.
Riflega pridjungur minntist a namskeid MS feélagsins, sem vaeru morg og god og gott
adgengi veeri ad hjukrunarfolki a taugadeild Landspitalans. Einnig veeri gott adgengi ad
lyfjum og hjalpartaekjum og audvelt ad nalgast alla freedslu. Gott veeri ad hafa MS setrid
0g par veeri vidbragdstimi og 61l pjonusta mjog g6d midad vid pad sem veeri erlendis.
Folk taladi um ad Fésbokar hoparnir veeru naudsynlegir og ségou péa hjalpa, pvi par veeri
alltaf haegt ad tala vid einstaklinga, skiptast a reynsluségum, fa upplysingar og hjalp. Allir

voru sammala um ad MS félagid veeri 6missandi.

Manni verdur orda vant eftir ad hafa séd og heyrt hvernig lifid getur leikio folk.
Viomalendur minir Marta og Kristin hafa svo sannarlega fengid ad finna fyrir lifinu og

eru pessar stulkur badar algerar hetjur i minum augum. Vid eigum pad sameiginlegt ad
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vera allar med MS-sjukdéminn og allar vorum vid svo heppnar ad hitta John Benedikz
skommu fyrir greiningu og allar neerumst vid a prjosku. Sjukraségur okkar spanna langan
tima, eru 6likar en samt likar, og allar hofum vid okkar tengingar og reynslu af lyfinu
Tysabri.

Eg sé hvad ég er heppin og hvad ég er virkilega heilsuhraustur sjuklingur. Eini
vandinn er ad ég er med MS, sem €ég reyni ad stjorna eftir bestu getu. Pad hjalpadi mér
mikid ad raeda vid folk i somu stodu og ég er i. Pad vard til pess ad ég akvad ad halda
afram & Tysabri og sja hvernig lyfid Gilenya virkadi fyrir adra &dur en ég taeki dhaettu &
ad heetta & Tysabri i prja manudi til ad geta byrjad & Gilenya.

Pad kom gléggt i 1jos i skodanakdnnuninni ad ég er ekki ein um ad eiga erfitt med
ad nota hjalpartaeki eftir eigin porfum. pad er frekar erfitt pegar madur gengur keikur einn
daginn en stigur varla i feeturna pann nasta. Madur hvorki skilur né getur atskyrt sum
einkennin sjalfur, hvad pa ad adrir botni eitthvad i pvi hvernig manni lidur. Stundum geeti
verid gott ad nota hjolastdl, rafskutlu, haekju eda gongustaf pegar fara parf a milli, en pad
er erfitt pegar pad parf bara stundum. Adgengi fyrir fatlada er lika stor proskuldur og
vida ekki gert rad fyrir ad fatladir purfi ad komast ad.

Eg fe alltaf hausverk eftir skamma stund i Kringlunni, samt er gaman ad koma
pangad. Ef ég nota hjolastol held ég lengur Ut en pad er 6peegilegt ad lata horfa a sig a
medan madur stendur upp ur stolnum til ad kikja betur inn um glugga og framkvamir
hvert kraftaverkio a feetur 6dru. Ef mér finnst petta 6paegilegt hvad finnst peim pa sem
ekkert vita i kringum mann? Sennilega purfum vid allsherjar vidhorfsbreytingu hvad
petta vardar. Svipad og ad vid eigum ekki ad tala um MS sjuklinga, heldur félk med MS.
Eg tel mig vera ,,lélegan sjukling*, samt er ég med tvo hrérnunarsjikdéma, MS og
augnsjukdéminn. Barattan er buin ad taka mig teep 6 ar, fyrst ad berjast fyrir ad fa Tysabri
og sidan fyrir ad fa lyfid gefid i heimabyggd. Mamma segir ad pad sé Adalvikurprjéskan
sem yti & mig og ég held ég sé henni bara sammala.

Madur & aldrei ad segja aldrei og eru ferdir minar til Reykjavikur, i Tysabri
deelingu gott deemi um pad. bratt fyrir 55 ferdir hafa engar tveer verid eins, po allar snuist
um ad sama. bad er dmetanlegt ad geta talad vid folk sem er i svipadri stdédu og madur

sjalfur baedi hvad vardar sjukdom og lyfjagjafir. Eg hef lert ad folk med MS er venju
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bjartsynt og skemmtilegt. Flest hefur pad mikinn hamor fyrir sjalfu sér og peim
fjolmdrgu, stundum faranlegu, einkennum sem MS bydur upp a.

Ritgerdin og rannsoknir henni tengdar hjalpadu mér ad taka akvérdun um ad
heetta ekki & Tysabri heldur bida og sja hvernig nyjasta lyfid Gylenia reynist 6drum og
hvernig folki gengur ad heetta & Tysabri og byrja & pvi nyjasta. Eg hef leert mikid baedi um
sjalfa mig og hversu gagnleg rannséknarvinna er. Samtél min og vidraedur vid adra
einstakling med MS hefur hjalpad mér mikid, pvi ég hélt ad ég veeri ein um ad vera med
fordéma & hjalparteeki. Einnig kemur skyrt fram i vigt6lum hve parft er ad sinna betur
adstandendum og naudsynlegt ad fylgja folki betur eftir, sem greinist med MS.

Prjoska min bar loks arangur i april pegar ég fékk lyfid i fyrsta sinn i heimabyggd.
Ekki skemmir ad vita ad nl geta adrir einstaklingar med MS, hvar sem er & landinu,

fengid sitt Tysabri gefid i sinum landshluta vilji peir pad sjalfir.
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