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Útdráttur 
 

Þessi ritgerð er lokaverkefni mitt til B.A. gráðu í fjölmiðlafræði í  félagsvísindadeild við 

Háskólann á Akureyri og er metin til 6 eininga. Fjallar hún um baráttu mína við MS, 

baráttuna við að fá MS lyfið Tysabri og loks baráttuna við að fá lyfjameðferðina í 

heimabæ. Fram koma samtöl mín við aðra einstaklinga með MS, á Fésbókinni í 

eigindlegum viðtölum og spurningakönnun með megindlegri aðferð. Sérstök áhersla er 

lögð á baráttuna alla, eigin reynslu, notkun hjálpartækja og MS sjúkdóminn. Gerð var 

spurningakönnun og gerð grein fyrir helstu niðurstöðum, sem eru þær að það þarf að 

styðja betur við fjölskyldu þeirra sem greinast með MS. Eins þarf mikla 

viðhorfsbreytingu gagnvart þeim hjálpartækjum sem fólk með MS þarf að nota og hjálpa 

fólki með MS að komast yfir þá fordóma sem það sjálft hefur varðandi notkun 

hjálpartækja. Baráttan við að fá lyfið gefið í heimabæ bar árangur því fyrsta Tysabri 

lyfjagjöf fór fram á Ísafirði 15. apríl síðast liðinn. 

 

 

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
th

 2014 and the first Tysabri injection took 

place in Isafjordur that same day. 
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Inngangur 

 

Ingibjörg Snorradóttir Hagalín heiti ég og er með MS, sem er ólæknandi sjúkdómur. Mér 

fannst tilvalið að nýta lyfjaferðir mínar í vettvangsrannsókn og segja frá minni reynslu. 

Vil ég byrja á að kynna minn sjúkdóm. Í mjög stuttu máli er MS (Multiple Sclerosis) 

sjúkdómur í miðtaugakerfinu og kallast á íslensku heila- og mænusigg. Hann truflar 

leiðni tauganna og þar með eðlileg boð eftir þeim og leggst yfirleitt á varnarkerfi 

líkamans.  Allir þekkja mig sem Ingibjörgu Snorra. Ég er fædd árið 1962, búsett á Ísafirði 

og var greind með MS sjúkdóminn  árið 1993 en fyrsta kast er rakið aftur til ársins 1973, 

þegar ég var 11 ára. Ég hóf nýja lyfjameðferð 16. desember 2009, sem aðeins fór fram í 

Reykjavík þar til nú í vor þegar ég fékk lyfið í fyrsta skipti heima á Ísafirði eftir mikla 

baráttu. Fram að því þurfi ég að mæta til Reykjavíkur á 28 daga fresti til að fá lyfið, með 

tilheyrandi ferðalögum, kostnaði og álagi. Þó þetta sé minn líkami og mín ákvörðun að 

taka lyfið með þeim aukaverkunum sem geta fylgt, fékk ég lyfið ekki heima á Ísafirði fyrr 

en nú í vor. Ég hef fullt samþykki Fjórðungssjúkrahússins á Ísafirði og yfirlæknis þar og 

mikinn stuðning. Yfirhjúkrunarfræðingur spítalans sem hefur komið með mér í lyfjaferð 

og fylgst með ferlinu, segir það ekkert mál að gefa mér lyfið heima á Ísafirði. Vil ég leyfa 

lesanda að koma með mér í nokkrar slíkar ferðir og fylgjast með ferlinu. Farið verður yfir 

MS sögu höfundar, sagt frá ferð nr. 53 í Tysabri lyfjagjöf og jafnframt ferð nr. 54 og 

endað á fyrstu lyfjagjöf á Ísafirði, gjöf nr. 55. Til samanburðar og glöggvunar voru viðtöl 

tekin við þrjá aðra einstaklinga með MS sem hafa mismunandi reynslu af Tysabri og MS 

sjúkdómnum. Rætt var við eina stúlku í spjalli í lokuðum hóp á Fésbókinni, sem er aðeins 

fyrir þá sem greindir eru með MS. Annar hópur var einnig nýttur í samtöl og kannanir, en 

það er hópur fólks með MS og aðstandendur þeirra og var rætt við tvær stúlkur í 

eigindlegu viðtali og verða sögur og upplifun þeirra kynntar, með leyfi þeirra. Stúlkurnar 

eru Marta Bjarnadóttir búsett á Akranesi og Kristín sem kýs að láta kalla sig svo, en hún 

óskar nafnleyndar. 

Að lokum verða kynntar helstu niðurstöður úr spurningakönnun sem höfundur 

gerði á meðal fólks með MS og aðstandenda þeirra.  
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1.  MS sjúkdómur, lyf og aukaverkanir 

 

1.1. MS sjúkdómur  

 

Multiple Sclerosis (MS) er bólgusjúkdómur í miðtaugakerfinu, stundum nefndur heila- og 

mænusigg. Ekki er vitað um uppruna hans en hann er algeng orsök fötlunar hjá ungu fólki 

og talinn vera sjálfsofnæmissjúkdómur sem tengist samspili erfða og umhverfis (Ólöf 

Jónína Elíasdóttir, 2009). 

 

1.2. Einkenni MS og orsök 

 

MS kemur í köstum og geta einkenni og gangur sjúkdómsins verið margs konar. Greining 

byggist á sögu einstaklings og sjúkdómseinkennum og er einnig stuðst við niðurstöður 

rannsókna. Með nýjum og áhrifamiklum meðferðum hefur mikilvægi skjótrar greiningar 

aukist (Ólöf Jónína Elíasdóttir, 2009).  

MS hefur áhrif á taugakerfið og truflar taugaboð frá heilanum út í líkamann. Þó 

lítið sé vitað um MS eru miklar framfarir í þróun lyfja og rannsókna á einkennum við 

sjúkdómnum. Rannsóknir benda til að ónæmiskerfi líkamans valdi því að hvít blóðkorn 

ráðist á mýalínið sem umlykur taugafrumur og valdi þar skemmdum. Þessar skemmdir 

valda því stundum að sumir hlutar líkamans fá ekki rétt boð frá taugakerfinu, sem stjórnar 

því sem líkaminn á að gera. MS veldur mjög mismunandi einkennum sem birtast á 

fjölbreyttan máta, allt frá smá óþægindum til algerrar lömunar. Enginn veit hvað kemur 

MS sjúkdómnum af stað, en vísindalegar niðurstöður hafa sýnt fram á fjórar mögulegar 

kenningar um hvað veldur honum. Í fyrsta lagi er það ónæmiskerfið, sem er almennt talið 

valda skemmdum á mýalíni, en ekki er vitað hvort líkaminn geri það af eðlilegum 

orsökum eða hvort aðrir áhrifavaldar valdi þessum árásum. Í öðru lagi er það umhverfi og 

næring, en talið er að þeir sem búa nær miðbaugi jarðar fái síður MS. Sumir trúa því að 

sólskin fái líkamann til að framleiða meira af D-vítamíni og minnki þar með hættuna á að 

fá MS. Verið er að rannsaka hvort mjög fitumettaður matur eða lítil neysla á fiskolíum og 

D-vítamíni tengist orsökum MS. Talið er mögulegt að erfðir skipti máli en ekki eru allir 

sammála því (David Heitz, 2013). Ólöf Jónína (2009) telur að MS tengist erfðum og segir 

nýlega erfðarannsókn sýna tengsl MS við tvö gen.  
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 Algengustu  einkenni MS eru sjóntaugabólga, truflun á sjónhreyfingum, 

máttminnkun, skyntruflanir, svimi, þvoglumælgi, blöðrutruflanir, getuleysi, viðvarandi 

þreyta og úthaldsleysi, verkir og þunglyndi. MS, eða heila- og mænusigg, er algengur 

sjúkdómur hjá yngra fólki og talinn tengjast samspili umhverfis og erfða. Miklar 

framfarir eru í rannsóknum sem og meðferðum við MS og einnig greiningu. Læknar 

þurfa að vera vel kunnir einkennum MS og mögulegum meðferðum við þeim og tryggja 

þannig að greining verði skjót og hægt sé að veita viðeigandi meðferð (Ólöf Jónína 

Elíasdóttir, 2009). 

1.3. Tysabri 
 

Interferon beta-lyf (Avonex, Betaferon, Rebif) hafa verið notuð sem fyrirbyggjandi lyf 

við MS-sjúkdómnum hingað til og voru þau talin draga úr kastatíðni sem næmi um 30%. 

Nýtt lyf, Natalizurmab eða Tysabri, sem kom á markað hér á landi 2008 er sagt hafa 

meiri hamlandi virkni, eða 70-80% (Haukur Hjaltason, 2008). Þótt orsök MS sé enn ekki 

kunn er vitað að truflun verður í ónæmiskerfi einstaklinga með MS sem veldur því að 

hvítu blóðkornin ráðast á myelinslíður sem er utan um taugaþræði og skemmir það. Hve 

mikilli truflun þetta veldur fer eftir hvar skemmdin er í heila og mænu sjúklings og 

misjafnt er hve miklum  einkennum skemmd veldur. Hvítu blóðkornin þurfa að ferðast úr 

æðum sjúklings og ná til taugaþráðanna til að valda skaða. Haukur segir að Natalizumab 

hefti þessa för hvítu blóðkornanna og varni því að þau komist út fyrir æðarnar (Haukur 

Hjaltason, 2008). Skyldu einhver þeirra sleppa út fyrir æðarnar getur lyfið eytt þeim þar 

áður en þau ná að taugaþráðunum. Þannig er talið að Natalizumab hefti för hinna 

skaðlegu blóðkorna og komi í veg fyrir þann skaða sem þau hefðu ella valdið (Haukur 

Hjaltason, 2008). 

Fram kemur hjá Sóleyju (2013) að bæling ónæmiskerfisins getur leitt til sýkinga 

sem við sjáum yfirleitt ekki í heilbrigðu fólki. Má þar nefna JC-veiru heilabólguna (JC; 

John Cunningham) sem heilbrigðir einstaklingar fá ekki, en er sjaldgæf aukaverkun MS-

lyfsins Tysabri. Komið hefur fram að Tysabri hindrar hvítfrumur ónæmiskerfisins í að 

komast inn í miðtaugakerfið frá blóðrásinni. Hvítfrumurnar komast því ekki inn í heilann 

til að verja hann og þannig nær JC-veiran að fjölga sér óhindrað í heilanum (Sóley G. 

Þráinsdóttir, 2013). 



7 

 

Haukur segir svokallaða AFFIRM  rannsókn hafa staðfest árangur Tysabri við MS 

og sýni um 70-80% hamlandi áhrif á sjúkdóminn (Haukur Hjaltason, 2008). 

 

1.4. PML-heilabólga 
 

PML-heilabólga er  fjölhreiðra innlyksu heilabólga, (PML; progressive multifocal 

leukencephalopathy) af völdum JC-veiru úr Papova-veiru fjölskyldunni. PML-heilabólga 

veldur vaxandi heilarýrnun og stundum dauða (Helgi H Helgason og Sverrir Bergmann, 

2008). 

JC-vírusinn er algengur vírus víða um heim og vita fæstir af því ef þeir ganga með 

hann, eða finna nokkurn tíma fyrir tilvist hans. Fyrir lítinn hluta einstaklinga með MS er 

það hins vegar ekki raunin. Vírusinn getur komist í heilann og valdið miklum 

skemmdum. Þessi vírus getur valdið PML-heilabólgu með alvarlegum afleiðingum 

(Kimberly Holland, 2013). PML-heilabólga er fylgikvilli Tysabri lyfsins. Einkennin eru  

oftast skerðing á vitsmunastarfsemi, sjónskerðing og taltruflun. Önnur einkenni geta líkst 

MS-kasti, eins og dofi og máttminnkun í öðrum líkamshelmingi eða jafnvægisleysi 

(Sóley G. Þráinsdóttir, 2013). Dánartíðni þeirra sem fá PML heilabólgu er há og er þetta 

alvarlegur sjúkdómur. Ekki er til nein sýklameðferð og dó einstaklingur með MS á 

Íslandi árið 2011 eftir að hafa verið á Tysabri (Sóley G. Þráinsdóttir, 2013). 

 
1.5. Gilenya  

Gilenya er fyrsta lyfið í töfluformi við MS og kom á markað í Evrópu haustið 2011. 

Lyfið er í hylkjaformi og tekið er eitt hylki á dag (Sóley G. Þráinsdóttir, 2013). Sóley 

segir Gilenya hindri för bólgufrumna úr eitlum í blóðrás og þaðan inn í miðtaugakerfið. 

Þetta minnki bólgumyndun í miðtaugakerfi, fækki köstum og dragi úr heilarýrnun og 

vaxandi fötlun. Þoli sjúklingur ekki lyfið Tysabri hefur hann völ á að taka Gilenya, sem 

er talið fækka köstum um 50%. Hætta þarf á Tysabri í þrjá mánuði áður en byrjað er á 

Gilenya svo ónæmiskerfið nái að losa sig við áhrif Tysabri (Sóley G. Þráinsdóttir, 2013). 

Gilenya hefur áhrif á hjartað og þarf fólk að liggja á spítala í sólarhring á meðan 

fylgst er með hjartastarfsemi. Áður en meðferð með Gilenya er hafin þarf að mæla 

mótefni gegn hlaupabóluveiru og bólusetja ef þess þarf gegn sjúkdómnum. Mælt er með 

því að augnlæknir fylgist með sjúklingi vegna hættu á sjóndepilsbjúg, en einstaklingar 

með sykursýki eru í meiri hættu en aðrir. Einnig eru lifrargildi mæld reglulega og fylgst 



8 

 

með hvítfrumum í blóði, sem getur fækkað. Ekki er mælt með Gilenya fyrir þá sem eru 

með háan blóðþrýsting eða hjartasjúkdóm (Sóley G. Þráinsdóttir, 2013). 
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2. Mín reynsla 

 
2.1. MS saga  höfundar  

 

Með árunum lærir maður að hlusta á sjálfan sig og líkamann. Ég greindist 1993, en fékk 

fyrsta kast 1973. Þá var ég 11 ára og missti mátt í fótum en það gekk yfir á tveimur 

dögum. Annað kastið, sjóntaugabólgu, fékk ég 16 ára en sjónin lagaðist á nokkrum 

dögum. Þriðja kast fékk ég 21 árs, þá missti ég mátt í fótum og lagaðist eftir nokkrar 

vikur. Fjórða kastið fékk ég 26 ára og var það „bland í poka”, sjóntruflanir, mikil þreyta 

og helmingur andlits dofnaði. Þá leitaði ég til ýmissa lækna.  

Ég fór í litgreiningu til Heiðars Jónssonar snyrtis á þessum tíma og hann benti mér 

á að augun í mér væru eitthvað skrítin og ekki eins á litinn. Hann sagðist samt ekki vera í 

vandræðum með að litgreina mig, ég væri sko haust. Eftir þessa ábendingu leitaði ég til 

augnlæknis sem skoðaði mig og sagði mig þurfa gleraugu því ég væri með tvo sjúkdóma, 

einn í hvoru auga. Hann talaði aldrei um MS, en sagði að bráðum myndi ég missa sjón á 

öðru auga en á hinu færi liturinn ásamt sjón smátt og smátt. Ég trúði ekki orði sem  

augnlæknirinn sagði.  

Fimmta kast kom þegar ég var 31 árs og var það svæsin sjóntaugabólga en fyndin 

líka, bæði hvernig sjónin fór og allt brenglaðist. Fékk sjónina til baka á nokkrum 

mánuðum. Þegar sjónin fer alveg á öðru auga og minnkar á hinu þá missir maður líka 

fjarlægðarskyn og var mikið hlegið þegar ég lá á Landakoti í sterameðferð.  

Sjötta kast kom þegar ég var 36 ára og þá missi ég mátt alveg hægra megin í 

líkamanum og þurfti sterameðferð og fékk hana heima á Ísafirði.  

Sjöunda kast lét bíða eftir sér, kom fyrir 9 árum þegar ég var 42ja ára. Þá missti 

ég mátt í báðum fótum. Á þessum tíma var ég búin að taka lyfið Rebiff í fjögur ár, sem er 

stungulyf og sprautaði ég mig þrisvar í viku. Köstin komu reglulega framan af á 5 ára 

fresti og sjóntaugabólga á 15 ára fresti en er hægt að sjá ákveðið munstur í þessu öllu 

saman. Síðustu köstin komu frekar samhangandi og stóðu með hléum frá febrúar 2007 til 

desember 2009. Á þeim tíma þurfti ég margar sterameðferðir.  

 Ég eignaðist dóttur 1982 og tók mig einungis fjóra tíma að fæða hana. Eldri 

soninn eignast ég 1986 og tók fæðingin tvo tíma. Yngri sonurinn fæðist 1994, ári eftir að 
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ég greinist og skaust út eins og korktappi á tæpum klukkutíma. Ég veiktist eftir að ég átti 

yngsta soninn, en það var vegna stálma í brjóstum og ekki beint hægt að tengja það MS. 

Ég tel mig því heppna að hafa gengið með og eignast þrjú heilbrigð og flott börn án 

vandkvæða, þrátt fyrir MS. 

Fyrsta Tysabri gjöfin fór fram á Íslandi í janúar 2008, hófst þá barátta mín fyrir 

þessu lyfi. Þegar ég fór til augnlæknis 26 ára gömul lýsti hann í raun hvað myndi gerast 

næstu ár en ég hlustaði bara ekkert á hann. Ég spurði þó af hverju ég væri með tvo 

augnsjúkdóma. Hann sagði „þú ert bara óheppin” og verð ég vissulega að taka undir það. 

Sjóntaugabólgan fylgir MS, hinn hrörnunarsjúkdómurinn hefur ekkert með MS að gera 

og þarf lærðari fólk en mig til að útskýra hann frekar. Ég veit bara að sjúkdómur í vinstra 

auga heitir á Latínu, Fuch´s Heterchromic Irito cyclistis og tekur hann bæði lit og sjón 

hægt en örugglega. Í hægra augað fékk ég hins vegar sjóntaugabólgu, sem tekur sjón 

alveg annað slagið í mislangan tíma. Í upphafi var ég brúneygð en nú segist ég bara vera 

„líbó”, hafi eitt brúnt auga frá mömmu og eitt grænt frá pabba.  

Fyrir tíu árum tók ég þá ákvörðun að hætta að vinna enda heilsan þá ekki upp á 

sitt besta. Ég var heimavinnandi í hálft ár og var alveg að drepast úr leiðindum. Ég var 

vön að vinna fulla vinnu og vera alltaf að, viðbrigðin voru mikil. Á endanum fór ég í 30% 

starf. Það skiptir höfuðmáli varðandi bata og betri líðan að geta átt mannleg samskipti, 

geta tjáð sig og rætt um hlutina. Til þess þarf að vera einhver til að hlusta, en persónulega 

er ég mikil félagsvera og hreinlega leita eftir félagsskap. Málið er samt ekki að vera alltaf 

að væla um eigin líðan eða vandamál.  

Hvað fordóma varðar er ég sjálfri mér verst og kom mér mjög á óvart hvað ég er 

fordómafull varðandi hjólastólinn. Þegar ég lenti í hjólastól fyrir nokkrum árum fór ég 

ekki út fyrir hússins dyr. Ég skammaðist mín, fannst ég algjör aumingi og bara gat ekki 

hugsað mér að láta fólk sjá mig í stólnum. Mér finnst samt allt í lagi að aðrir séu í stólum 

og þekki marga sem þurfa á þeim að halda. Öllum öðrum fannst þetta lítið mál, „láttu 

ekki svona“ var viðkvæðið. Það endaði með því að ég fór út í stólnum. Auðvitað brá 

sumum við að sjá mig í hjólastól, það eru eðlileg viðbrögð, en fæstir yrtu á mig. Það var 

óþægilegt, sérstaklega ef fólk sem ég þekkti vel vék úr vegi. Þetta er ákveðin reynsla og 

kannski er það ekki bara ég sem er með fordóma. Ég breytist ekki sem persóna þó ég 

missi sjón eða þurfi hjólastól og þessu viðhorfi þurfa margir að breyta, enn þann dag í 
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dag. Ég þarf sjálf að bera mig eftir björginni og ef ég er ekki sátt við mig sjálf, get ég ekki 

ætlast til þess að aðrir séu það.  

Ég hafði í gegn að fá tíma hjá Hauki Hjaltasyni taugalækni í október 2009, en 

hann sér um að „velja“ þá sem fá Tysabri. Þá var ég orðin frekar viðloðandi hjólastólinn 

og rafskutlan gersamlega bjargaði mér og mínu félagslífi. Þegar ég fékk tíma hjá Hauki 

hélt ég að ég væri bara að fara að spjalla við hann en uppgötva að ég er að fara í „mat“ 

fyrir Tysabri. Enda var ég óviðbúin þegar hann spurði hvernig mér leið í janúar 2007, í 

febrúar 2008 eða í maí 2009? Ég stóð gersamlega á gati og mundi ekkert hvernig mér 

hafði liðið á þessum tímum, en ég sagði honum að ég ætti mína „sögu“ í tölvunni heima í 

Ljósheimum. Foreldrar mínir voru með mér og fórum við heim og ég sat við tölvuna fram 

að miðnætti þennan fimmtudag og sendi síðan Hauki Hjalta póst með öllum upplýsingum 

um mig og mína sögu. Það er vandamál með MS hvað sjúkdómurinn er ósýnilegur öllum, 

læknum líka. Það sést bara með myndatöku eða segulómun hvort kast stendur yfir. 

Læknar hafa ekkert annað en söguna okkar og ef við höfum söguna ekki á hreinu er 

erfiðara að hjálpa okkur.   

Haukur hringdi daginn eftir og sagði að ég væri „fullkominn kandídat“ fyrir 

Tysabri! Ég skildi þetta ekki alveg og spurði af hverju? Sagði hann sögu mína bera þess 

merki að köstin væru regluleg og að ég jafnaði mig á milli kasta og það skipti öllu máli. 

En til að fá Tysabri þurfa sjúklingar að geta teiknað upp línurit sem sýnir myndrænt 

hvernig köst koma og fara á árstímabili.  

Þann 16. desember 2009 fór ég loks í fyrstu Tysabri dælinguna og gekk allt 

ágætlega, nema alltaf þarf nokkrar tilraunir við að setja upp nál hjá mér. Við gistum í 

Ljósheimum en þar er útgangur um kjallara og þarf að fara upp nokkrar tröppur til að 

komast upp á bílastæðið. Ég arkaði eins og ekkert væri upp allar tröppurnar og áttaði mig 

ekki einu sinni sjálf á því hvað ég er að gera. Nema ég lít til baka, horfi á eiginmanninn 

og segi bara „vaaaaá!“. Hjá mér virkaði lyfið eiginlega samdægurs og fann ég mikinn 

mun með hverjum mánuðinum sem leið. Ég verð enn hissa á hvað ég í raun get og hef 

arkað víða síðustu tvö ár. Áður gat ég aldrei gert neitt af viti nema borga fyrir það með 

nokkurra vikna rúmlegu. Ég er vissulega áfram með MS en þetta er allt annað líf og væri 

óskandi að allir fengju þennan bata. Í dag er ég í fjarnámi við Háskólann á Akureyri og 
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keyrði ein norður og til baka síðasta haust.  Það hefði sko ekki verið í myndinni fyrir 

rúmum fjórum árum.  

Maður er alltaf í einhverri baráttu. Fyrst var það barátta við að fá þetta lyf, svo 

baráttan við að fá lyfið á Ísafirði. Ég skrifaði Velferðarmálaráðherra bréf hvað þetta 

varðar 5. apríl 2011 og afhenti honum persónulega á ríkisstjórnarfundi sem fór fram hér á 

Ísafirði það sama vor og benti á ruglið í ríkinu, sem vill frekar punga út ferðum fyrir mig 

en senda lyfið vestur. (Sjá fylgiskjal 1). Ég reiknaði út lauslega hve mikið ríkið myndi 

spara á hvern sjúkling ef við fengjum lyfið á Ísafirði, Egilsstöðum, Vestmannaeyjum, 

Reykjavík og Akureyri. Sparnaður á sjúkling er litlar 600.000 íslenskar krónur. Er þetta 

einhver spurning? Svar barst frá Lyfjanefnd í gegnum ráðuneyti og var mér ekki neitað 

um lyfið á Ísafirði, en ekki var mælt með því. (Sjá fylgiskjal 2).  

Lyfið er í dag gefið í Reykjavík og á Akureyri (enda taugalæknir stundum 

staðsettur þar). Þar síðasta haust fór ég í mína 23. dælingu, en fyrstu dælingu fyrir norðan 

og sparaði mér aukaferðalag til Reykjavíkur. Ég sparaði reyndar ríkinu líka því það tekur 

ekki þátt í ferðakostnaði nema til Reykjavíkur og ekki ef ég á annað erindi á staðinn en 

lyfjadælingu, en á þessum tíma var ég líka í skóla.  

Tysabri er gefið í æð og tekur það einn klukkutíma en síðan er skolað með 

saltvatni í hálftíma á eftir. Ég má fljúga vestur strax að þessu loknu. Gefa þarf lyfið á 28 

daga fresti þannig að ég hef farið suður fjórða hvern mánudag í rúm fjögur ár í dælingu, 

eins og ég kalla þetta. Alltaf er byrjað á hefðbundnum spurningum og endað á að spyrja 

hvort ég sé þunguð! Í fyrsta skipti var eiginmaðurinn með mér og við hlógum svo mikið 

að lá við að þyrfti að reka okkur út. Ég gat loks stunið upp  „LAS ENGINN 

heilsuskýrsluna mína?“ Þar kemur nefnilega skýrt fram að búið er að fjarlægja úr mér 

legið og þyrfti því kraftaverk til að ég yrði ólétt, fyrir utan að ég var komin fast að 

fimmtugu og á eiginmann með „herraklippingu“. Ég er spurð í hvert skipti hvort ég sé 

þunguð, en ég geri svo mikið grín að því að ég slepp við þungunarpróf.  Þetta eru bara 

reglur og þær má alls ekki brjóta. Í Tysabri „lögum“ stendur að spyrja verði allar konur á 

lyfinu þessarar spurningar.  

Sem betur fer lít ég ágætlega út svona yfirleitt, þrátt fyrir ólæknandi, frekar 

ósýnilegan sjúkdóm. Stundum þarf ég þó að bíta í tunguna þegar ég er spurð „hvernig 

hefurðu það, þú lítur svo vel út?“ og ég velti fyrir mér hvort fólk sé almennt tilbúið undir 
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að ég svari svo ég bara spyr „viltu að ég svari af kurteisi eða hreinskilni ?“  Allt er þetta 

spurning um viðhorf og jákvæðni er lífsnauðsynleg. Ég á yndislega fjölskyldu, fjóra 

bræður og uppeldissystur. Hún er með sykursýki, einn bróðir minn er með krónískan 

húðkrabba, annar er með Parkinson og hinir tveir eru rauðhærðir, ég kvarta ekki. Til 

gamans fylgir hér vísa sem ég fékk frá einum bræðra minna, Snorra Má, eftir fyrstu 

lyfjadælinguna:  

Tómleg að innan breytir ei baun 

ber þér þinn þunga að kanna. 

Sagan það segir að gerðist í raun 

stúlkan bar frelsara manna. 

 

2.2. Tysabri ferð nr. 53  
 

Ég bókaði flug með seinni vél á föstudegi og mæting var kl. 17:00 á Ísafirði. Þar sem mér 

leist ekkert á veðurspá fyrir helgina ákvað ég að fara tímanlega suður svo ég næði 

örugglega Tysabri dælingu nr. 54 á þriðjudeginum 18. febrúar 2014.  

Mikill éljagangur var annað slagið og skyggni lélegt, enda urðu tafir á flugi og 

mætingu seinkað til 17:20. Ég dreif mig út á völl um 17:30 og lenti loks vélin um 17:45 

eftir að hafa hringsólað í Djúpinu.  Fljótlega var kallað út í vél og allir sestir um 18:15. 

Ekki fór vélin þó í gang og tilkynnti flugmaður að einhver bið yrði á flugtaki vegna 

éljagangs (við köllum þetta flugéljagang) og þurftum við að bíða í vélinni á vellinum í 10 

mínútur. Loks fór hún af stað og tók upp inn fjörðinn, á ská fram hjá Kubbnum og svo á 

hlið út Skutulsfjörðinn, yfir Djúpið og suður. Flugmaður tilkynnti að við myndum lenda 

rétt fyrir 19:00 á Reykjavíkurflugvelli. Í aðflugi tekur vélin skyndilega strikið upp í loft 

og tilkynnt er að ekki sé fært á Reykjavíkurflugvöll vegna slæmra bremsuskilyrða og 

éljagangs. Urðum við því að hringsóla yfir Reykjavíkursvæðinu í 10 mínútur. Reynt var 

að lenda aftur, nema nú fór vélin ýmist niður til vinstri eða hægri og virtist ská skjóta sér 

niður úr skýjunum eins og svigmaður á skíðum. Flugið var fínt, þó langt væri og náðum 

við að lenda 19:20 eftir um það bil klukkutíma flug sem jafnan tekur 35 mínútur.  

Ég nýtti laugardaginn í að hitta samnema og unnum við að hópverkefni, líka á 

mánudeginum. Á sunnudeginum var stórfjölskyldan saman komin við skírn sem fór fram 

í sal á hjónagörðunum að Eggertsgötu. Skömmu eftir að litla frænka hafði fengið nafnið 
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Natalía Nótt fékk pabbi aðsvif og féll illa í gólfið. Hann komst fljótt til meðvitundar en 

var fluttur með sjúkrabíl í Fossvoginn. Í ljós kom að hann hafði fengið mikið högg á 

mænuna við fallið og missti allan mátt. Hann er enn í endurhæfingu á 6. hæð í 

Fossvoginum og bíður eftir að komast á Grensás.  

Á þriðjudegi mætti ég í dælingu nr. 54 á Landspítalann í Fossvogi og „fjögurra 

ára“ skoðun, en rúm fjögur ár eru frá því ég fékk fyrstu Tysabri lyfjagjöfina. Ég byrjaði á 

að fara í JC-veiru blóðprufu, en hún er send til Bretlands til að kanna hvort ég sé jákvæð 

eða neikvæð varðandi JC-veiruna. Næst var það segulómun kl. 11:00, en þar var 

klukkutíma bið. Ég lét vita af seinkunn upp á 7. hæð og komst ég í tækið um tólf og var 

þar til klukkan eitt. Mér fannst tímaramminn farinn að þrengjast ískyggilega því ég átti 

tíma hjá lækni kl. 14:00 og átti eftir dælinguna. Ég fór með hraði úr segulómun á 2. hæð 

til Jónínu sem vann hratt og sagði mér að drífa mig í dælingu, en mæta tímanlega klukkan 

tvö til Hauks þó ég þyrfti að vera með lyfjastöngina í eftirdragi. Ég hafði sem betur fer 

beðið stúlkurnar í segulómun að leyfa mér að halda nálinni sem þær settu upp fyrir 

skuggalyfið og gat því mætt tilbúin í Tysabri dælinguna. Þær settu upp lyfið rétt fyrir 

klukkan tvö og ég sagði þeim að ég bara yrði að fá að stinga af. Þær voru ekki sáttar við 

það, en eftir að Jónína talaði við þær fékk ég að fara. Annars er stranglega bannað að fara 

fram með stöngina og lyfið hangandi í poka.  

Ég beið eftir Hauki í tæpan klukkutíma og var orðin ansi stressuð út af stönginni 

því Tysabríið var að klárast og ég þurfti að komast í saltvatnið. Um leið og Haukur 

opnaði dyrnar og ég gekk inn, byrjaði tækið að pípa. Við létum bæði eins og ekkert væri. 

Hann skoðaði mig hratt og ég spurði hvort væri í lagi að hafa tækið svona pípandi. Hann 

sagðist verða fljótur og sagði mér svo að hann hefði hringt vestur deginum áður í Þorstein 

yfirlækni á Ísafirði. Ég hváði, en spurði loks hvað hann hefði sagt gott. Haukur sagði að 

hann vildi allt fyrir mig gera og það væri ekkert mál að gefa mér Tysabri á Ísafirði. Ég 

starði á Hauk og hélt hann væri að grínast, en skyldi svo að hann var að segja mér að ég 

fengi loksins að fara í lyfjagjafir heima á Ísafirði. Hefði ég ekki verið með nál í æð og 

föst við stöng með tæki sem pípti og pípti, hefði ég stokkið á hann og knúskysst. Hann 

sagði jafnframt að lyfjanefnd ætlaði ekki að setja fyrir mig fæturna og ef ég greindist ekki 

með JC-veiru í „bresku“ blóðprufunni, fengi ég næstu dælingu á Ísafirði. Ekki nóg með 

það, allir aðrir, hvar sem þeir búa á Íslandi og þurfa Tysabri, myndu líka fá  lyfjagjafir á 
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þeim spítala sem næst væri þeirra heimabyggð. Síðan sagði hann mér að hlaupa með 

stöngina upp á 7. hæð, sem ég gerði með aðstoð lyftunnar. Þær ráku upp stór augu þegar 

ég mætti móð og másandi með tækið pípandi og slöngu með blóðrauðum vökva. Þær 

héldu að ég hefði bara farið en voru snöggar að skella upp poka af saltvatni og ég náði að 

setjast niður í smástund og melta þessar stóru fréttir.  

Að lokinni dælingu fór ég beint niður á 3. hæð að borga og þaðan upp á 6. hæð og 

sagði foreldrum mínum fréttirnar. Frænka mín og nafna sótti síðan mig og farangurinn á 

spítalann og ókum við beint á flugvöllinn. Ég ákvað að segja ekki fleirum frá þessum 

nýju fréttum strax, enda varla búin að melta þær sjálf. Ég vildi heldur ekki vekja upp 

vonir sem stæðust svo jafnvel ekki og vildi fyrst sjá þetta gerast áður en ég segði of 

mikið. 

 

2.3. Tysabri ferð nr. 54 
 

Ég fékk símtal 11. mars 2014 frá Rannveigu Björnsdóttur. Sagði hún að ég þyrfti að fara 

suður í næstu dælingu og spítalinn sendi manneskju með mér sem myndi fylgjast með 

öllu ferlinu og miðla svo reynslunni til starfsfólks  FSÍ. Næstu dælingu þar á eftir fengi ég 

síðan á Ísafirði og jafnframt að lyfjagjafir á FSÍ færu fram á þriðjudögum.  

Í þriðju dælingu minni kom hún mágkona mín með mér suður, Rannveig 

Björnsdóttir, sem er einmitt hjúkrunarfræðingur og yfirmaður á legu- og öldrunardeildum 

FSÍ. Sagði hún ekkert mál að gefa þetta lyf heima á Ísafirði eftir að hafa fylgst með 

lyfjagjöfinni þá fyrir rúmum fimmtíu skiptum. Ég var því nokkuð örugg um að 

manneskjan frá spítalanum væri í góðum málum. 

Ég flaug suður sunnudaginn 16. mars eftir klukkutíma töf vegna snjókomu og 

mætti galvösk í viðtal hjá Jónínu Hallsdóttur, sem er yfirhjúkrunarfræðingur á dag- og 

göngudeild í Fossvoginum. Hjá henni var stödd Hildur Pétursdóttir hjúkrunarfræðingur 

frá Ísafirði og var hún í þjálfun svo meðferð gæti hafist á Ísafirði. Á meðan ég beið nýtti 

ég tækifærið til að hlusta á tíma í beinni útsendingu í skólanum og ekki nóg með að 

tíminn var í beinni heldur átti ég að flytja fyrirlestur um Edward Snowden. Ég sá fram á 

að ég fengi aldrei frið til að lesa yfir fólki í Fossvogi um Snowden. Ég hafði því tekið 

minn hluta upp og sent til fjarnema sem var með mér í hóp og sá hann um að spila 
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upptökuna þegar kom að mér. Frábær þessi tækni. Síðan sat ég í Fossvoginum með 

heyrnatól á hausnum og hlustaði á allt saman. 

Hildur fylgdi mér eftir í ferlinu og allt gekk eins og í sögu. Nálin fór upp í fyrstu 

tilraun og var ég laus um 12:30 og nýtti þá tímann og skaust í heimsókn til pabba sem enn 

lá á 6. hæðinni. Hann var allur að hressast, farinn að rölta um í göngugrind og átti von á 

flutningi á Grensás sem er góðs viti. Ég flaug heim með seinni vél og urðu smá tafir þar 

sem koma þurfti sjúklingi um borð sem var á leið vestur. 

 

2.4. Tysabri gjöf nr. 55 á Ísafirði 

 

Það var ekki laust við spennu í loftinu að morgni 15. apríl og var ekki viðlit að sofa 

lengur en til klukkan fimm. Mæting í Tysabri dælingu á Ísafirði var ekki fyrr en klukkan 

tíu og tíminn því nýttur í lærdóm. Ég mætti tímanlega upp á sjúkrahús og tók Þorsteinn 

yfirlæknir á móti mér og óskaði mér til hamingju með að vera komin heim í dælingu. 

Hildur hjúkrunarfræðingur sá um að taka við mig hefðbundið viðtal og fengu tveir aðrir 

hjúkrunarfræðingar að fylgjast með til að læra réttu handtökin.  

Viðtalið fór fram í aðstandendaherberginu sem er afskaplega hlýlegt og notalegt. 

Hildur renndi yfir spurningalistann um sýkingar, ný lyf og þungun, en hún lofaði að ekki 

yrði spurt aftur þessarar síðustu spurningar og hlógum við báðar. Þá var lagt fyrir próf 

sem ég þarf alltaf að taka, en þar eru tákn í stað tölustafa og á ég að fylla út í reiti fyrir 

neðan táknin, hvaða tölustafi þau standa fyrir, en lausnin er fyrir ofan. Síðan er talið hve 

marga ég get rétt hverju sinni. Með þessu prófi er meðal annars  fylgst með hvort 

einhverjar breytingar séu á skynjun og athygli. Þegar þessu var öllu lokið fórum við í 

dælingaherbergið þar sem eru rafknúnir hægindastólar og ýmis þægindi.  

Nálin fór upp í fyrsta og var hiti og blóðþrýstingur mældur líka. Hiti var enginn en 

blóðþrýstingurinn  var of hár, sem hefur aldrei gerst áður. Annað mælitæki var sótt en 

það sýndi sömu niðurstöður. Ég fann að ég var frekar stressuð og sýndi það sig þarna 

hvað skipti mig miklu máli að allt gengi vel í þessari fyrstu heimadælingu. Eftir að nál og 

lyf var komið upp gekk allt eins og í lygasögu og var dásamlegt að geta horft á 

snjóstorminn út um gluggann vitandi að ég þyrfti hvorki að fljúga né aka á milli 

landshluta í þessu veðri. Ferlið í heild tók tvo og hálfan tíma, sem er fínn tími og 
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eðlilegur og var ólýsanlega gott að geta sest upp í bílinn minn, ekið heim, háttað upp í 

rúm og lagt mig. 

 

3. Sögur og samræður MS-ara 

 

3.1. Samtal á Fésbók 
 

Á Fésbókinni er hópur þar sem MS fólk getur tjáð sig og fengið upplýsingar hvert hjá 

öðru. Ég hafði aldrei spjallað við aðra „MS-ara“ sem voru á Tysabri og spurði ég nokkra 

hvort þeir væru til í að spjalla við mig um sína reynslu af þessu nýja lyfi. Einnig fékk ég 

leyfi til að birta sögur tveggja kvenkyns reynslubolta og fara þau hér á eftir. Tilgangur 

þessara viðtala var að bera saman reynslu og sýna hvað sjúkdómurinn hefur margar og 

ólíkar birtingamyndir. Einnig er gott að geta talað við aðra til að læra af þeirra reynslu, fá 

góð ráð og nýta þekkingu þeirra um hvað reynist best hverju sinni. Eins er fróðlegt að sjá 

hvað margt er ólíkt og hvað maður á eftir að læra margt. 

Viðbrögð voru góð og í fyrsta spjalli okkar á Fésbókinni tók þátt karlmaður sem 

var einn af þeim fyrstu til að fá Tysabri á Íslandi, fyrir rúmum 7 árum, og stúlka sem hafi 

verið á Tysabri í 24 mánuði. Ræddum við forsendurnar fyrir því að fá nýja lyfið, kosti 

þess og galla. Ræddum meðal annars blóðprufuna sem við þurfum að fara í til að fá 

Tysabri, en þá er leitað að JC-veiru og finnist hún má ekki taka Tysabri. Ég er ekki með 

JC-veiru. En ég vildi líka forvitnast um viðhorf þeirra til nýjasta lyfsins Gylenia í 

pilluformi. Við ræddum líka aukaverkanir, sem geta fylgt Tysabri, en sú alvarlegasta er 

heilabólga, sem getur leitt til dauða. Mesta hættan er eftir 24 mánuði og er ein kona sögð 

hafa dáið á Íslandi af völdum hennar. Ég var ákveðin í að skipta yfir á Gylenia til að 

losna við öll ferðalögin suður, en hætta þarf á Tysabri í þrjá mánuði áður en fyrsta pilla er 

tekin og var ég hrædd við áhrifin sem það gæti haft. Fleiri duttu inn í spjallið og höfðu 

áhyggjur af þessu nýjasta lyfi þar sem Tysabri virkar sem 80% hömlun á sjúkdóminn en 

Gylenia aðeins 50%. Ég spjallaði einnig við stúlku sem hafði verið á Tysabri í 24 

mánuði, en hún hætti á því í janúar til að taka nýja lyfið Gylenia í töfluformi. Hún sagðist 

vera farin að finna aftur fyrir MS köstum þótt þeir þrír mánuðir sem þurfa að líða á milli, 

væru ekki liðnir. Ég ræddi einnig við mann sem er búinn að fara í 56 Tysabri dælingar og 

ætlar að halda því áfram þar sem hann er með hjartagalla og má ekki fá Gylenia. Sagði 
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stúlkan að hún hefði hætt á Tysabri í samráði við sinn taugalækni og nú biði hún bara 

eftir að geta tekið Gylenia því hún væri farin að fá aftur MS köst, sem hún hafði ekki 

fengið síðan áður en hún byrjaði á Tysabri. Hún ætlaði að þrauka og taka MS-pilluna 

(Gylenia) og byrja aftur á Tysabri ef þetta yrði allt ómögulegt.  

Eftir þetta samtal okkar ákvað ég að hætta ekki á Tysabri strax, vildi frekar bíða 

og sjá hvernig öðrum gengur og hver áhrif nýja lyfsins verða. Ég ætlaði í staðinn að gefa 

allt í botn í baráttunni við að fá Tysabri á Ísafirði 

 

3.2. Viðtal við Mörtu Bjarnadóttur 
 

Árið 2005 greindist Marta Bjarnadóttir með MS. Mörgum árum fyrr hafði hún greinst 

með vefjagigt, slitgigt og síþreytu sem fylgir oft giktinni. Í framhaldi af þeirri greiningu 

fékk hún þunglyndislyf, geðlyf, ýmiss konar gigtar- og bólgueyðandi lyf, svefnlyf og svo 

framvegis, eins og hún orðar það. Hún henti lyfjunum jafnóðum því henni fannst þau ekki 

gera gagn nema helst bólgueyðandi lyfin.  

Fyrsta kast hennar er talið vera árið 1971 en þá fékk hún slæmt dofakast og komst 

varla fram úr rúmi í nokkra daga. Hún var þá nýorðin ófrísk og hélt að þetta væri bara 

fylgifiskur þess. Samt þótti fólkinu hennar þetta skrýtið því hún var bara dofin vinstra 

megin og með miklar sjóntruflanir. Hana verkjaði í augun, hún sá tvöfalt og þoldi ekki 

birtu. Þetta leið hjá eftir um það bil vikutíma og hún spáði ekki meira í það. Hún segist 

alltaf hafa verið læknafælin og beðið eftir að allt lagaðist. 

Þegar litið var til baka og skýrslur skoðaðar eftir greiningu var ljóst að þetta hefði 

átt að vera löngu vitað. Hún hafði fengið endurtekin köst frá árinu 1982, þar sem hún 

dofnaði öll upp öðru megin. Einnig fékk hún önnur köst þar sem hún stóð ekki í fæturna 

vegna jafnvægisleysis og fékk undarlega kippi og verki um allan skrokk sem engin 

skýring fannst á. Hún var yfirkomin af þreytu og svaf óeðlilega mikið, var ljósfælin og 

sjónin öll í rugli. Stundum var hún þvoglumælt, en allt var þetta skrifað á vefjagigt, 

slitgigt, síþreytu, álag, streitu, þunglyndi og þar fram eftir götum. Hún var þá þegar búin 

að fara margar ferðir til ýmissa lækna, þrátt fyrir lækna- og lyfjafælni, og var hún búin að 

fá öll áðurtalin lyf og sprautur í liði. Hendur hennar voru einnig skornar upp til að losa 

um sina- og taugaklemmur. Ferðir voru nokkrar á hjartadeild vegna verkja og dofa og 

áfram var allt skrifað á það sama. 
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MS hvarflaði ekki að neinum fyrr en hún var svo heppin að John Benedikz og 

Ásgeir Ellertsson, báðir taugalæknar og þá báðir læknar á Grund þar sem hún vann, sáu 

hana í einu jafnvægisleysis- og ringlkastinu og leist ekki á blikuna. Eftir að hún komst 

undir þeirra verndarvæng fór hún í mælingar og skoðun og tók greiningin hálfan mánuð. 

MRI sýndi margar skellur bæði á heila og mænu. Hún ákvað strax að hún ætlaði ekki að 

láta þetta árans MS ráða yfir sér og setti alla anga út til að ná sér í upplýsingar og 

mögulegar lausnir til úrbóta. Síðan tóku við ýmsar tilraunir með lyfjagjafir og breytingar 

á mataræði. Lyfjagjafirnar fóru allar fyrir ofan garð og neðan þar sem kom á daginn að 

hún hefur ofnæmi fyrir þessum sígildu MS lyfjum og steragjöfum sem hjálpa svo 

mörgum. 

Börnin hennar voru öll uppkomin en þau kynntu sér möguleika hennar eins og 

hægt var og þá sérstaklega sonur hennar, sem hafði nýlokið doktorsnámi í lífefnafræði í 

Bandaríkjunum. Hann var starfandi hjá Íslenskri erfðagreiningu hérlendis og erlendis. 

Hann aflaði upplýsinga á öllum sínum  ferðum og kom með þær til hennar þar sem þau 

ræddu svo allt sem í boði var. Ekkert virtist henta henni vegna þessa ofnæmis. Þá hafði 

hún reyndar fengið sitt fyrsta hjartaáfall, árið 2005, vegna steragjafar sem hún ekki þoldi.  

Árið 2007 fékk hún slæmt áfall. Þá missti hún son sinn, sem var hennar mesta 

hjálparhella. Þetta setti hana í langvinnt kast og hefur hún í raun aldrei náð sér líkamlega 

frekar en andlega eftir þann atburð. Telur hún að um það leyti hafi hún farið úr því að fá 

stök köst yfir í síversnun, þar sem þau renna meira saman og fara versnandi. 

Í febrúar 2008 varð hún að láta af starfi sínu utan heimilis, starfi sem hún naut 

virkilega en var mjög krefjandi. Hún hafði hugsað sér að starfa við það til elliáranna. Hún  

reyndi að smá minnka við sig en það bara gekk ekki. Starfið sem hún sinnti bauð ekki 

upp á að vinna það heiman frá á þeim tíma. Sennilega er það breytt í dag en  yfirmenn 

hennar voru mjög hjálplegir í alla staði. 

  Árið 2009 varð ljóst að hjónabandið gekk ekki lengur því eiginmaður hennar  

höndlaði ekki ástandið á heimilinu. Ekki var það til bóta en sem betur fer gekk það ferli 

allt átakalítið. Auðvitað ekki sársaukalaust en hún segir að hann sé mikil hjálparhella og 

góður vinur enn í dag, sem er henni mikils virði. Það höndla bara ekki allir áföllin eins, 

segir hún. Hún gat á þessum tímapunkti lítið gengið um, ekki haldið á litlu 

barnabörnunum sínum og hreinlega ekki notið neins þar sem jafnvægisleysið gerði henni 
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ófært að sitja eða standa upprétt nema örlitla stund án stuðnings við höfuð og bak. Hún 

getur ekki nýtt sér þessi nýju lyf heldur svo það er ekki spurning hvort þau standi til boða 

eða ekki, heldur segist hún ekki vera hæfur kandídat. Svona sé þetta bara og svo hafi hún 

fundið lyfið LDN (Low Dose Naltrexone) 2012,  sem hún segir að hafi hjálpað og hún 

hafi trú á. 

 

3.3. Viðtal við Kristínu 

 

Kristín, eins og hún kýs að kalla sig, veiktist af MS árið 2001 þá 28 ára og nýbúin að 

ljúka kennsluréttindanámi eftir nám við Myndlista- og handíðaskóla Íslands. Hún var að 

vinna sem aðstoðarmaður iðjuþjálfa á geðdeild LSP. Hún var líka að vinna leikmynd og 

búninga fyrir uppfærslu MH í Tjarnarbíói svo hún var í frekar mikilli vinnu á þessum 

tíma.  

Í mars 2001 var hún orðin blind á öðru auga og nokkrum vikum seinna byrjaði 

hún að dofna upp í líkamanum þannig að á nokkrum dögum var hún gegnum dofin frá 

tám og upp að bringu. Hún kannaðist við stúlku með MS sem frétti af ástandi hennar og 

sagði henni að hún væri örugglega með MS. Þetta gerðist allt mjög hratt og hún fékk 

fljótt tíma hjá taugalækni enda taugalæknarnir þá staðsettir í sama húsi og hún var að 

vinna í. Hún hitti Albert Pál Sigurðsson, sagði honum að hún væri sennilega með MS og 

bað hann að gera öll próf á henni sem þyrfti. Hann rispaði hana alla sundur og saman með 

nælum (var hún með ör í nokkur ár eftir það) og var hún alveg tilfinningalaus í 

kroppnum, en gat með herkjum gengið. Hann sagði strax í fyrsta viðtali að hann teldi að 

hún hefði rétt fyrir sér, hún væri sennilega með MS. Svo sendi hann hana í sjóntaugarita, 

heilarita, mænustungu og blóðprufur og allt studdi þetta greininguna. Hún fór fljótlega að 

fá ofsakvíðaköst, enda í algjöru áfalli, gat ekki keyrt og átti erfitt með að vera ein heima. 

Hún fékk svo flensu ofan í þetta vonda kast og endaði inn á taugadeild í innlögn þar sem 

John Benedikz tók formlega við henni.  

Kristín lagðist tvisvar inn á taugadeild á Landspítalann í Fossvogi, með stuttu 

millibili á þessum tíma, en þegar hún var að ganga í gegnum fyrstu innlögnina sína var 

móðir hennar í innlögn á hinum landspítalanum vegna bráðalungnabólgu. Hún var á milli 

heims og helju svo það bætti ekki úr áfallinu sem Kristín og öll fjölskyldan var í. Sonur 

hennar var 8 ára á þessum tíma og slæmur af Tourette og áráttu- og þráhyggjuröskun, en 
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hann tók þessu með jafnaðargeði þrátt fyrir allt. Hún var fljótlega sett á Rebiff en var 

alltaf með flensueinkenni af því, auk þess sem hún hélt stöðugt áfram að fá ný MS 

einkenni. Fljótlega var því skipt yfir á Avonex. Dofinn og blindan gengu ekki vel til baka 

enda náðist aldrei að gefa henni almennilegan sterakúr vegna pesta og um sumarið var 

hún með stöðugan svima. Hún var nánast strax sett á örorku, enda voru allar fínhreyfingar 

farnar og átti hún erfitt með að skrifa nafnið sitt auk þess að vera í slæmu andlegu 

ástandi. Plön hennar í lífinu fóru öll út um þúfur, en hún hafði ætlað í meistaranám til 

útlanda um haustið. Í september fór hún svo á fimm daga sterakúr og hresstist dálítið við 

það.  

Hún var í þrjú ár að verða þokkaleg af dofanum og sjóntruflunum þó það færi 

aldrei alveg. Hún náði að starfa í 40% stundakennslu í um fimm ár þrátt fyrir regluleg 

vægari köst og stofnaði hún líka fyrirtæki (verslun og vinnustofu ásamt manninum sínum 

og vinkonu). Þar fékk hún útrás fyrir sköpunargleðina og einn vetur fór hún í nám í 

háskólann. Hún segist hafa verið svo hrædd um að hún væri orðin heilasködduð að hún 

varð að prófa að fara í nám og fór í sálfræðina. Lesefnið var gríðarlega mikið og þurfti 

hún að nota talgervil í tölvunni til að lesa allt fyrir sig vegna sjónskerðingar og 

sjóntruflana, en það hafðist segir hún. Eftir að hún  náði fyrstu önninni fann hún að sig 

vantaði ekki þetta nám. Hana langaði ekki að halda áfram því hún var búin að sanna það 

fyrir sjálfri sér að hún væri ekki orðin heilaskert. Hún man reyndar ekki hvaða ár þetta 

var, segir þessi ár öll dálítið þokukennd. Hún man ekki heldur nákvæmlega hvað hún var 

lengi á Rebiff eða Avonex, en hún var látin hætta á Avonex eftir að hún fékk mikla 

svefnsýki og síþreytu sem lækninum fannst benda til þunglyndis.  

Árið 2005 eignaðist hún annað barn en meðgangan var erfið og fæðingin mjög 

erfið. Hún hafði í raun ekki vöðvagetu til að fæða eðlilega en var sett af stað eftir að 

hríðir fóru mjög einkennilega í gang. Hún þurfti lyf í æð og fleira til að koma barninu út. 

Þetta var sólarfæðing, en það er þegar barnið snýr andlitinu upp og gerir fæðingu erfiðari. 

Dóttir hennar lognaðist út af og hætti að anda þegar hún var lögð í fangið á henni. Hún 

var hjartahnoðuð og blásið í hana og hún lífguð við og skertist hún ekkert við þetta sem 

betur fer. Eftir á var Kristín mjög ósátt við að hafa verið pínd til að reyna að fæða 

eðlilega. Þegar dóttirin var fjögurra mánaða var Kristín komin í kast og látin hætta með 

dótturina á brjósti og fara á stera.  
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Eftir þetta hefur hún fengið um tvö köst á ári, misslæm. Árið 2009 fékk hún mjög 

slæmt kast þar sem hún dofnaði upp að hálsi og lamaðist í fótum og í kjölfarið var hún 

sett á Tysabri. Eftir aðra Tysabri gjöfina fékk hún blóðtappa í lungun, fimm í annað 

lungað og einn í hitt og strax nokkrum vikum seinna var hún komin með lifrabólgu. Hún 

þurfti að hætta á Tysabri en var boðið að byrja á því aftur, sem hún tók ekki í mál. Síðan 

þá hefur hún fengið áfram tvö köst á ári, misvæg. Kristín var í Gilenya tilraun sem 

byrjaði í febrúar 2014 og tók hún lyfið í tvær vikur en lifraprófin urðu skrítin og hún 

þjáðist af mikilli síþreytu svo hún var látin hætta. Hún fór í blóðprufu vikulega til að 

fylgjast með lifrinni. Í apríl var gerð önnur tilraun við Gilenya, en hún mistókst líka þar 

sem Gilenya olli leiðni í hjartagangráð hjá henni. Nú er hún komin á lyfið Copaxone og 

stera á fjögurra vikna fresti þar til lyfið Tekfidera kemur til landsins, en það er lyf við MS 

og er í töfluformi. 

Kristín rekur enn verslun sína og vinnur eftir getu og þörfum. Hún hefur engar 

tekjur af henni en lítur á hana sem iðjuþjálfun. Þess utan syngur hún í kór og vinnur í  

myndlistinni eftir því sem heilsan leyfir og sinnir einnig MSFF (MS fræðslu- 

félagsmiðstöð), félagi sem hún og nokkrir MS félagar stofnuðu síðastliðið sumar. Heilsu 

hennar hefur hrakað jafnt og þétt síðustu 13 ár. Þó hún verði oft hundveik og skáni svo 

inn á milli, þá er línuritið niður á við. Hún er samt mjög þrjósk og vill gera allt sjálf. Þrátt 

fyrir að eiga góða og styðjandi fjölskyldu þá biður hún ekki oft um aðstoð.  

Kristín hefur líka þurft að styðja við aðra í fjölskyldunni, eins og son sinn sem 

glímir við sinn vanda en hann hefur þurft gríðarlega námsaðstoð í gegnum tíðina. Hann er 

orðinn 23 ára og er hún núna að reyna að hjálpa honum í gegnum síðustu einingarnar til 

stúdentsprófs. Einnig er maðurinn hennar með geðhvarfasýki og Tourette svo þau hafa 

stutt hvort annað og tekið hitann á víxl. 
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4. Spurningakönnun meðal MS fólks og aðstandenda 
 
Spurningakönnunin fór fram á lokuðu vefsvæði MS sjúklinga á Fésbókinni en þar eru 

tveir lokaðir hópar, annar fyrir fólk með MS og aðstandendur og hinn bara fyrir þá sem 

eru greindir með MS. Notuð var megindleg aðferð þar sem spurningalisti var lagður fyrir 

ákveðin hóp einstaklinga, sem svaraði og sendi síðan til baka. Spurningakönnunin  var 

unnin í forritinu  Surwey Monkey og lögð fyrir meðlimi þessara tveggja hópa sem voru á 

þeim tíma 161 og af þeim bárust svör frá 61.  

 

4.1. Spurningar sem lagðar voru fyrir 

 

1. Ertu með MS, ertu aðstandandi eða ertu vinur? 

2. Ertu karl eða kona? 

3. Aldur? 

4. Hefur þú fengið meðferð með Tysabri? 

5. Hefurðu notað lyfið Gilenenya í töfluforni? 

6. Nýtir þú þér sjúkraþjálfun? 

7. Á hvaða hluta landsins býrðu? 

8. Stundar þú vinnu? 

9. Telurðu heilbrigðiskerfið hafa breyst? 

10. Hvert er viðhorf þitt til hjálpartækja? 

11. Hvað telurðu helst skorta í þjónustu við fólk með MS? 

12. Eitthvað annað sem þú vilt koma á framfæri? 

 

Niðurstöðum spurningakönnunar er lýst hér að neðan, en fjallað verður um svör við 

spurningum 10, 11 og 12 í umræðukafla hér að neðan nr. 5. Könnun gerði fólki kleyft að 

svara hreint og beint og líka í lengra textamáli.  

 

4.2. Ertu með MS, ertu aðstandandi eða ertu vinur? 

Af þeim sem svöruðu voru 58 með MS, þrír voru aðstandendur, einn var vinur og einn 

óskilgreindur.  
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4.3. Ertu karl eða kona? 

Af þeim sem svöruðu voru 48 konur og 11 karlar, tveir slepptu spurningunni.   

 

4.4. Aldur? 

 
 

Mynd 1 – Aldur 

 

Flestir svarenda voru á aldrinum 19-49 ára, eða 86 %, en 50-69 ára eru um 14 %. 
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4.5. Hefur þú fengið meðferð með Tysabri? 
 

 
Mynd 2 - Tysabri 

 

Spurt var hvort einstaklingar hefðu fengið Tysabri og svöruðu 21 því játandi, eða 37,5%, 

30 sögðu nei, eða 53,6%, fjórir sögðu að þeim hefði verið hafnað, eða 7,1% og einn vildi 

ekki taka það, eða 1,8 %.  

 

4.6. Hefurðu notað lyfið Gilenya í töfluformi? 

 

 
Mynd 3 – Gilenya 
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Spurt var hvor einstaklingar hefðu notað töflurnar Gilenya og svöruðu níu því játandi, eða 

15,5%, 48 sögðu nei, eða 82,8 %, einn má ekki taka það og einn fær það ekki, báðir 

1,8%. Tveir skrifuðu athugsemd, annar var á öðrum lyfjum og hinn var á biðlista eftir 

Gilenya. 

 
4.7. Nýtir þú þér sjúkraþjálfun? 

 

 
Mynd 4 - Sjúkraþjálfun 

 

Spurt var hvort einstaklingar nýti sér sjúkraþjálfun og sögðu 27 já, eða 46,6%, 22 

svöruðu neitandi, eða 37,9 %, tveir sögðu hana ekki standa til boða, eða 3,4 %, sex 

sögðust ekki hafa efni á henni, eða 10,3 % og sex sögðust nota aðra þjálfun, eða 10, 3 %. 

Sjö notuðu aðra hreyfingu eins og göngutúra, zumba leikfimi, sund, jóga og hugleiðslu.  
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4.8. Á hvaða hluta landsins býrðu? 

 

 
Mynd 5 - Búseta 

 

Spurt var um búsetu og var dreifingin þannig að meirihlutinn eða 56,4% voru búsett á 

Stór-Reykjavíkursvæðinu, 16,4% á suðurlandi, 9,1% á norðurlandi, jafn margir eða 5,5% 

á hverju svæði, búa á vesturlandi, austurlandi og erlendis. Athugasemdir voru fimm, 

svöruðu þar þrír að þeir byggju á Suðurnesjum, einn í Danmörku og einn svaraði 

Keflavík. 
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4.9. Stundar þú vinnu? 
 

 

Mynd 6 - Vinna 

Þegar spurt var um vinnu var niðurstaðan líkt og sjá má á mynd 6. Athugasemdir voru  

sex og sagðist einn vinna sjálfstætt eftir þörfum, annar sagðist vera í MS setri þrjá daga í 

viku, þriðji var í sjálfboðavinnu hjá MS félaginu, fjórði vann tvo tíma í viku, fimmti var í 

námi sem byggðist á æfingu og fimm helgarnámskeiðum og sjötti sagðist ekkert geta 

gert, væri „bara“ öryrki. 
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4.10. Telurðu heilbrigðiskerfið hafa breyst? 

 

 
Mynd 7 - Heilbrigðiskerfið 

 

Spurt var um heilbrigðiskerfið almennt, hvort það hafi versnað eða ekki og töldu rúm    

66 % það hafa versnað, tæp 27 % segja ekkert hafi breyst og 7,1 % segja það hafa breyst 

til batnaðar (Sjá fylgiskjal 5). 
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5. Umfjöllun, samantekt og lokaorð 

 

Spurningar 10, 11 og 12 í spurningakönnuninni buðu þátttakendum tækifæri að tjá 

viðhorf sín til hjálpartækja, benda á hvað skorti í þjónustu við fólk með MS og að koma 

öðrum þeim upplýsingum á framfæri sem þeim þykir áríðandi. 

Þegar spurt var um viðhorf fólks til hjálpartækja og hvort væri erfitt að nálgast 

þau voru svör margvísleg. Algengast var að fólk notaði hækju, staf eða hjólastól. Einn 

sagðist þurfa sjálfskiptan bíl vegna máttminnkunar í fæti og margir sögðust nota 

hjólastóla, sem væru í boði í Ikea og í verslunarmiðstöðvum. Kom í ljós að meirihlutinn 

var eins og ég og vildu frekar vera inni en þurfa að láta sjá sig í hjólastól. Einnig voru 

nokkrir sem töluðu um að erfitt væri að rekast á fólk sem þeir könnuðust við og að svara 

þegar fólk spyrði hvort viðkomandi hefði lent í slysi. Ríflega helmingi þótti óþægilegt 

hvað MS er ósýnilegur sjúkdómur og erfiður viðureignar og virðist það sammerkt með 

okkur sem erum með MS. Sumir sögðu erfitt að nálgast hjálpartæki og það væri líka 

óþægilegt, bæði að þurfa að nálgast þau og eins að viðurkenna að viðkomandi þurfi á 

þeim að halda. Einn sagði óþægilegt að finna fyrir þeirri eftirtekt sem hann vekti hvar 

sem hann færi og aðrir sögðu vont þegar fólk liti niður á þá  eða töluðu eins og þeir væru 

ekki á staðnum. Verst væri þegar spurningum væri beint til þess sem væri með 

viðkomandi, eins og maður sé bara ósýnilegur. 

 Aðgengi þótti ekkert til að hrópa húrra fyrir og væri allt of víða sem þyrfti að 

bæta það. Einn sagði heldur ekki sexý að brölta um á hækjum eða rúlla um í hjólastól. 

Einn sagðist ekki hafa áttað sig á að hjálpartæki gætu nýst honum og hefur aldrei notað 

nein slík. Langflestir tala um feimnina við að nota hjálpartæki á almannafæri, það sé bæði 

erfitt og óþægilegt.  Mjög stórt skref sé að játa að stundum bara verður maður að nota 

hjólastól, staf eða hækju. 

Spurt var hvað fólk teldi skorta í þjónustu við fólk með MS og hvað það teldi 

jákvætt. Flestir á landsbyggðinni voru sammála því að mikið skorti á samskipti við MS 

félagið og vantaði að fleiri fundir væru haldnir úti á landi. Sögðu margir að það vantaði 

meiri stuðning við fjölskyldumeðlimi og ráðleggingar um hvaða hjálpartæki væru í boði 

og eins vantaði betri aðgang að læknum. Fleiri fundir þyrftu að vera með fagaðilum þar 

sem væri sagt væri frá nýjustu þróun í lyfjamálum og bæta þyrfti upplýsingaflæði og 
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fræðslu um mataræði, hreyfingu, vítamín, fæðubótarefni og jafnvel nýja lífsýn. Tæplega 

helmingur minntist á að bæta þyrfti salernisaðstöðu og hafa þyrftu sérmerkt bílastæði nær 

inngöngum húsa. Enn var ítrekað að erfitt væri að nálgast lækna og sérfræðinga og það 

vantaði meiri fræðslu út á land. Kom fram að einn hafði spurt um námskeið sem væru vel 

færanleg út á land, en fengið svarið að það þætti of dýrt. Tæplega helmingur vildi að 

leyfa ætti fólki að prófa ný lyf við MS, sé það vilji einstaklingsins sjálfs. Var fólk á sama 

máli og ég um að þetta væri þeirra líf og þeirra líkami og þar af leiðandi þeirra upplýsta 

ákvörðun.  

Margir kvörtuðu undan seinlegri þjónustu og töldu vanta annað afdrep að 

deginum en dagvist MS. Aðstandandi sagði að sérfræðingar, heilsugæslulæknar og 

þjálfarar þyrftu að samhæfa sig meira til að auðvelda framvindu mála fyrir einstaklinga 

með MS og hlúa betur að aðstandendum.  Annar aðstandandi sagði vanta upplýsingaflæði 

til fjölskyldu og vina, það vantaði líka fleiri lækna og meiri möguleika á þjónustu á 

sjúkrahúsum.  Margt var sagt jákvætt í Reykjavík, MS félagið væri frábært og yndislegt 

fólk væri á taugadeild Landspítalans í Fossvogi. Rúmlega helmingur sagði  

upplýsingaflæði gott og benti í því sambandi á vefsíðu MS félagsins, http://msfelag.is/ og 

blaðið Meginstoð sem MS félagið gefur út og hægt er að nálgast rafrænt á vefnum. Sagði 

fólk MS félagið vera að gera góða hluti og minntust á nýstofnað félag MSFF (MS 

fræðslu- og félagsmiðstöð), þar sem fólk kæmi saman og gerði alls kyns hluti saman. 

Ríflega þriðjungur minntist á námskeið MS félagsins, sem væru mörg og góð og gott 

aðgengi væri að hjúkrunarfólki á taugadeild Landspítalans. Einnig væri gott aðgengi að 

lyfjum og hjálpartækjum og auðvelt að nálgast alla fræðslu. Gott væri að hafa MS setrið 

og þar væri viðbragðstími og öll þjónusta mjög góð miðað við það sem væri erlendis. 

Fólk talaði um að Fésbókar hóparnir væru nauðsynlegir og sögðu þá hjálpa, því þar væri 

alltaf hægt að tala við einstaklinga, skiptast á reynslusögum, fá upplýsingar og hjálp. Allir 

voru sammála um að MS félagið væri ómissandi.  

 

 

Manni verður orða vant eftir að hafa séð og heyrt hvernig lífið getur leikið fólk. 

Viðmælendur mínir Marta og Kristín hafa svo sannarlega fengið að finna fyrir lífinu og 

eru þessar stúlkur báðar algerar hetjur í mínum augum. Við eigum það sameiginlegt að 

http://msfelag.is/
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vera allar með MS-sjúkdóminn og allar vorum við svo heppnar að hitta John Benedikz 

skömmu fyrir greiningu og allar nærumst við á þrjósku. Sjúkrasögur okkar spanna langan 

tíma, eru ólíkar en samt líkar, og allar höfum við okkar tengingar og reynslu af lyfinu 

Tysabri. 

Ég sé hvað ég er heppin og hvað ég er virkilega heilsuhraustur sjúklingur. Eini 

vandinn er að ég er með MS, sem ég reyni að stjórna eftir bestu getu. Það hjálpaði mér 

mikið að ræða við fólk í sömu stöðu og ég er í. Það varð til þess að ég ákvað að halda 

áfram á Tysabri og sjá hvernig lyfið Gilenya virkaði fyrir aðra áður en ég tæki áhættu á 

að hætta á Tysabri í þrjá mánuði til að geta byrjað á Gilenya.  

Það kom glöggt í ljós í skoðanakönnuninni að ég er ekki ein um að eiga erfitt með 

að nota hjálpartæki eftir eigin þörfum. Það er frekar erfitt þegar maður gengur keikur einn 

daginn en stígur varla í fæturna þann næsta. Maður hvorki skilur né getur útskýrt sum 

einkennin sjálfur, hvað þá að aðrir botni eitthvað í því hvernig manni líður. Stundum gæti 

verið gott að nota hjólastól, rafskutlu, hækju eða göngustaf þegar fara þarf á milli, en það 

er erfitt þegar það þarf bara stundum.  Aðgengi fyrir fatlaða er líka stór þröskuldur og 

víða ekki gert ráð fyrir að fatlaðir þurfi að komast að. 

Ég fæ alltaf hausverk eftir skamma stund í Kringlunni, samt er gaman að koma 

þangað. Ef ég nota hjólastól held ég lengur út en það er óþægilegt að láta horfa á sig á 

meðan maður stendur upp úr stólnum til að kíkja betur inn um glugga og framkvæmir 

hvert kraftaverkið á fætur öðru. Ef mér finnst þetta óþægilegt hvað finnst þeim þá sem 

ekkert vita í kringum mann? Sennilega þurfum við allsherjar viðhorfsbreytingu hvað 

þetta varðar. Svipað og að við eigum ekki að tala um MS sjúklinga, heldur fólk með MS. 

Ég tel mig vera „lélegan  sjúkling“, samt er ég með tvo hrörnunarsjúkdóma, MS og 

augnsjúkdóminn. Baráttan er búin að taka mig tæp 6 ár, fyrst að berjast fyrir að fá Tysabri 

og síðan fyrir að fá lyfið gefið í heimabyggð. Mamma segir að það sé Aðalvíkurþrjóskan 

sem ýti á mig og ég held ég sé henni bara sammála. 

Maður á aldrei að segja aldrei og eru ferðir mínar til Reykjavíkur, í Tysabri 

dælingu gott dæmi um það. Þrátt fyrir 55 ferðir hafa engar tvær verið eins, þó allar snúist 

um að sama. Það er ómetanlegt að geta talað við fólk sem er í svipaðri stöðu og maður 

sjálfur bæði hvað varðar sjúkdóm og lyfjagjafir. Ég hef lært að fólk með MS er óvenju 
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bjartsýnt og skemmtilegt. Flest hefur það mikinn húmor fyrir sjálfu sér og þeim 

fjölmörgu, stundum fáránlegu, einkennum sem MS býður upp á.  

Ritgerðin og rannsóknir henni tengdar hjálpaðu mér að taka ákvörðun um að 

hætta ekki á Tysabri heldur bíða og sjá hvernig nýjasta lyfið Gylenia reynist öðrum og 

hvernig fólki gengur að hætta á Tysabri og byrja á því nýjasta. Ég hef lært mikið bæði um 

sjálfa mig og hversu gagnleg rannsóknarvinna er. Samtöl mín og viðræður við aðra 

einstakling með MS hefur hjálpað mér mikið, því ég hélt að ég væri ein um að vera með 

fordóma á hjálpartæki. Einnig kemur skýrt fram í viðtölum hve þarft er að sinna betur 

aðstandendum og nauðsynlegt að fylgja fólki betur eftir, sem greinist með MS. 

Þrjóska mín bar loks árangur í apríl þegar ég fékk lyfið í fyrsta sinn í heimabyggð. 

Ekki skemmir að vita að nú geta aðrir einstaklingar með MS, hvar sem er á landinu, 

fengið sitt Tysabri gefið í sínum landshluta vilji þeir það sjálfir. 
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