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Hofundur: Vilhjalmur Logan Vilmundarson Eaton, fraedslufulltridi unga folksins.

Heimildir: Baklingarnir MS-sjikdémurinn — Almennur frédleikur og MS-sjukdémurinn — Daglegt Iif med MS.
Umbrot og skyringarmyndir: Hogni Sigurpérsson.

Baeklingurinn er gefinn Gt af MS-félagi [slands i mars 2017.

bakkir til Multiple Sclerosis Trust (MS Trust) og danska MS-félagsins, Scleroseforeningen, fyrir ad veita godfuslega heimild til ad nyta
efni & vefsidum peirra, til Magnusar Baldvinssonar, réntgenlaeknis og til buridar Porbjarnardéttur, liffraedings (efni af Visindavef Hi fyrir
myndatexta).

Hluti styrkja sem s6fnudust i Reykjavikurmaraponinu 2014 og 2015 runnu sérstaklega til pessa verkefnis
en auk pess eru styrktaradilar Utgafunnar:
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_)INNGANGUR

Pad er aldrei audvelt ad glima vid heilsufars-
vandamal og margir verda fyrir afalli pegar peir fa
greiningu a MS. Fyrstu vidbrogd geta verid: ,petta
hljota ad vera mistok” eda: ,Af hverju ég?” Fyrir
marga getur verid |éttir ad fa loksins nafn & einkenni
sem stundum hafa varad i langan tima, en flestir
MS-greindir upplifa @ einhverjum timapunkti
tilfinningar eins og sorg, gremju eda reidi yfir pvi
ad hafa sjukdéminn og purfa ad lifa med honum.
Einnig er algengt ad afneitun komi i kjolfar MS-
greiningar. Svona tilfinningar eru skiljanlegar og
flestum tekst ad vinna Ur peim.

[ bvi samhengi mé benda & mikilvaegi freedslu.
Fraedsla eykur skilning. Margir hafa heyrt um MS-
sjukdéminn og hafa 6ljésa hugmynd um ad hann
tengist hjolastol & einhvern hatt. SU var kannski
raunin adur fyrr en med nyjum lyflum og betri
teekni lifa mun fleiri nd gédu lifi med honum.
Mikilvaegt er ad peir sem eru nygreindir med MS
geti leitad sér upplysinga og fraedst um sjukddéminn.
Framti®in verdur bjartari og sattaferlid audveldara ef
folk er upplyst um raunverulega mynd sjukdémsins
i dag.

Pessi baeklingur er atladur peim sem hafa
nylega greinst med MS og adstandendum peirra f
von um ad upplysingar um sjukddéminn audveldi
peim greininguna og beaeti lifsgaedi peirra med MS.
Baeklingurinn stiklar & storu meo allt pad helsta sem
snertir MS-greiningu en fyrir pa sem vilja vita meira
um sjukdéminn og lif med honum er bent & adra
free0slubaeklinga MS-félagsins, sja baksiou.
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HVAD ER MS?

SJUKDOMURINN MS

MS er langvinnur boélgusjukddémur i midtaugakerfinu, p.e. heila og maenu, par
sem onaemiskerfi likamans raedst & myelin, sem er efni sem myndar slidur utan um
taugapraedi og reedur hrada og virkni taugaboda. Or eda skemmdir myndast & myelinid
sem truflar leidni taugaboda og pau na illa eda ekki fram til tileetladra likamshluta.
Koma pa einkenni sjukddmsins fram. Likja ma pvi sem gerist { MS vid rafmagnsvir par
sem plasteinangrunin hefur rofnad.

Orin eda skemmdirnar & myelinid geta verid vids vegar um midtaugakerfid sem skyrir
nafn sjukdémsins, multiple sclerosis (MS) sem pydir ,morg or". MS er sjalfsébnaemis-
sjukdémur, hann er ekki smitandi, ekki arfgengur og hefur takmorkud ahrif a lifslikur.

SJUKDOMSGERDIR MS

MS er mjog ofyrirsjdanlegur sjukdédmur og naer dmdogulegt er ad segja fyrir um
hvernig sjukdomsferli einstaklings kemur til med ad proast. Sjukdémurinn er mjog
einstaklingsbundinn og fair ef nokkrir geta algjorlega samsvarad sig 60rum einstak-
lingum med MS, jafnvel pé ad einkenni séu eins eda svipud.

Langflestir sem greinast med MS fa einkenni i
kostum (e. relapsing-remitting). Timabil par sem T
einkenni MS koma fram kallast MS-kast en pess
a milli verda flestir ekki varir vid sjukdéminn.
Einkennin ganga ad jafnadi til baka ad hluta eda
Ollu leyti eftir nokkra daga eda vikur en stundum
geta einkenni ordi® meira vidvarandi med timanum.
Timinn & milli MS-kasta getur verid breytilegur, allt fra
nokkrum vikum eda manudum upp i fleiri ar.

Sumir fa ekki MS i kdstum heldur koma einkenni fram smam saman med timanum
en pa er talad um stéduga versnun (e. primary progressive). Hversu hratt einkenni
koma fram og hvernig pau préast er erfitt ad segja fyrir um. Einkenni geta breyst eda
dofnad en ekki er um eiginleg kost ad raeda. Nanari upplysingar um sjukdémsgerdir MS
ma finna | baeklingnum Almennur frédleikur.

Mikilvaegt er ad taka fram ad MS-lyf geta heft framgang sjukdémsins hja meirihluta
MS-greindra og hafa stérbaett framtidarhorfur peirra. Sja ndnar um MS-Iyf & bls. 8.
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ORSOK MS

Orsok MS er enn &pekkt. Ekki er ljést af hverju 6naemiskerfi likamans raedst &
heilbrigdar taugafrumur og skemmir myelin peirra. Talid er nokkud vist ad samspil
erfda, sem gera einstaklinginn maéttaekilegri fyrir MS-sjukdémnum, og utanadkomandi
patta svo sem busetu, mataraedis, D-vitaminskorts, veirusykingar og reykinga, komi af
stad kedjuverkun sem kveiki & dnaemisvidbrogdum likamans. MS er um tvisvar til prisvar
sinnum algengari hja konum en kérlum en ekki er vitad af hverju.

Taugafrumur eru mjog sérhaefdar frumur.

Hlutverk peirra er ad flytja taugabod i formi rafstraums fra einum
stad (a) til annars (b) f likamanum.

Sumir taugapreedir, einkum taugasimar, eru mjég langir og til
pess ad bod flytjist eftir peim sem hradast eru peir einangradir
med svokolludu myelinslidri.

Myelin er fiturikt efni myndad af myelinfrumum (e. Schwann
cells) sem vefja sig um simann og mynda myelinslidur. Milli
tveggja myelinfruma er orlitid bil, myelinskor. Taugabod
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HVERNIG ER MS GREINT?

MS er einn algengasti taugasjukdomur sem leggst & ungt folk. A hverju ari grein-
ast ad jafnadi um 25 manns med MS & islandi, flestir & aldrinum 20-40 &ra. Margir hafa
upplifad MS-einkenni mérgum arum fyrir greiningu an pess ad hafa gert sér grein fyrir
bvi fyrr en litid er til baka.

Vid greiningu &4 MS er studst vio:

e Skodun taugalaeknis.

e Sjukrasdgu og einkenni.

e Nidurstodur segulémunar (MR/MRI).

o Maenuvokvarannsokn sem gefur til kynna hvort um boélgu { midtaugakerfinu sé
ad reda.

e Sjonhrifrit sem synir leidnihrada taugaboda f sjontaugum og leidir i [jés hvort um
tof & taugabodum sé ad raeda, eins og getur gerst i kjdlfar sjiontaugabolgu.

e Utilokun annarra sjukdéma sem likst geta MS svo sem vissra gigtarsjukdéma,
brengladrar starfsemi skjaldkirtils, heilagexla, vissra sykinga o fl.

SEGULOMUN (MR/MRI)

Seguldmun  gefur gédar myndir af
midtaugakerfinu og er mikilvaegt til
greiningar & MS. Segulémskodun er
einnig haegt ad nota til ad meta virkni
sjukdoms. Vid deemigerdan MS-sjukdom
sjast segulskaerar eda hvitar skellur (MS-
or /MS-skemmdir /e. plaques) | heila og
stundum i maenu a segulémunarmyndum.
Slikar breytingar eru ekki alltaf sértaekar fyrir MS en dkvedid mynstur af peim dsamt
einkennum er notad til greiningar. Til pess ad meta virkni einstakra breytinga eda
skellna er haegt ad nota svokallad skuggaefni (gadolinium). Til einféldunar ma segja
ad i virkri skellu (e. active plaque) er meira bl6dflaedi og pvi safnist petta efni meira
fyrir i peim og adgreinir paer fra eldri eda kdldum skellum sem samanstanda af
meiri orvef.

Segulémrannsoknir eru oft endurteknar til pess ad fylgjast med framgangi
sjukdoms og stundum til ad meta hvort svorun sé vid medferd. Ekki er alltaf 100%
samsvorun milli einkenna og myndrannsokna. Nyjar skellur geta komid fram an
einkenna og ny einkenni an pess ad nyjar skellur greinist.



EINKENNI

Einkenni MS eru margbreytileg og pvi er stundum talad um MS sem sjukdém-
inn med pusund andlit. Einkennin fara eftir pvi hvar skemmdir eru stadsettar i mid-
taugakerfinu og geta ymist verid likamleg eda hugraen. Likamleg einkenni geta t.d.
verid dofi { Utlimum, preyta, sjontruflanir, breytingar & jafnvaegisskyni, minni mattur,
skerding & samhaefdum hreyfingum, erfidleikar vid gang, vodvaspenna, spasmi og
verkir. Hugraen einkenni geta t.d. verid erfidleikar med minni, tal, einbeitingu eda
athygli, breytingar & persénuleika eda hattalagi, s.s. punglyndi, tilfinningasveiflur eda

minna frumkvaedi.

Einkenni MS eru pvi margvisleg og
koma mismiki® fram hja folki. Best er ad
glima vid pau einkenni eda vandamal
sem koma upp pegar pau gera pad
en ekki hafa dhyggjur af pvi sem geeti
gerst. Haegt er ad raeda um einkenni vid
MS-hjukrunarfreeding eda taugalaekni,
eda fa rdd hjg MS-félaginu. Nanari
upplysingar um likamleg einkenni
MS og rad vid peim er ad finna i
baeklingnum Almennur frédleikur,og um
hugraen og tilfinningatengd einkenni i
baeklingunum Hugreen feerni, Persénuleiki
og hdttalag, og Tilfinningavidbrégod.
Einnig er haegt ad fa upplysingar &
vefsidu MS-félagsins, msfelag.is.

Vert er ad nefna ad MS-einkenni
geta komid fram vid aukna preytu,
aukid alag eda i veikindum, en pa er
ekki um eiginlegt MS-kast ad raeda.
Enn fremur, til ad einkenni geti talist til
MS-kasts, purfa pau ad vera til stadar i
a.mk. sélarhring. Gott er ad lata MS-
hjukrunarfreeding  eda  taugaleekni
vita pegar grunur vaknar um MS-kast.
Radlagt er ad skrd hja sér einkennin,
hversu lengi pbau vara og hvernig pau
lysa sér.

Pess ber ad geta ad einstaklingar
med MS geta upplifad einkenni sem
geta likst MS-einkennum en eiga sér
allt adra orsok. Varast ber ad skrifa allt &
MS-reikninginn.
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LYF

Um allan heim vinna visindamenn
ad pvi ad finna lausn a radgatunni
um orsok og edli MS-sjukdémsins og
proa lyf og medferdir vid honum. MS
er ennpa 6laeknandi en miklar framfarir
hafa p6 ordid f medhdndlun sjukddmsins & sidustu drum. Ny og kréftug lyf eru komin
fram sem geta hamid framgang hans med pvi ad milda einkenni, faekka kdstum eda
stytta timann sem pau standa yfir. Ef MS-kast gerir vart vid sig er stundum gripid til
vidbdtarmedferdar, eins og steragjafar, til ad flyta pvi ad kastid gangi yfir. Einnig
er haegt ad fa lyf til ad medhondla hin margvislegu einkenni MS.

Til eru ymsar tegundir lyfja vid MS; toflur, hylki, stungulyf og innrennslislyf. Misjafnt
er hvada lyflamedferd hentar hverjum og einum og parf taugalaeknir ad taka tillit
til ymissa patta i lyfjavali. Mikilveegt er ad fylgja tilmaelum hans um lyflamedferd og
lata vita um allar breytingar sem verda & einkennum eda vidbrégdum vid lyflunum. Ef
lyflamedferd skilar ekki tileetludum drangri er mégulegt ad skipta purfi um Iyf.

Eins og med oll lyf geta komid fram aukaverkanir sem mikilvaegt er ad gera sér grein
fyrir og kunna ad bregdast vid. Best er ad raeda pessi mal vid MS-hjukrunarfraeding
eda taugalaekninn sem avisar lyfjunum. Finna ma upplysingar um lyf sem notud eru
vi® MS & Islandi & vefsidu MS-félagsins, msfelag.is.

Morg MS-Iyf eru ny og ekki enn vitad hver langtimaéhrif peirra eru, en buist er vid
ad pau dragi talsvert Ur préun sjukdémsins.



LIF MED MS

Pad er dneitanlega erfitt ad fa greiningu & eins Outreiknanlegum sjukdémi og
MS er. Ovissan um framgang sjukdémsins er mérgum mjég épaegileg og erfitt
ad venjast og lifa med henni. Margir upplifa valdaleysi yfir eigin heilsu og jafnvel
framti®. Hins vegar er takmorkud astaeda til ad breyta framtidardzetlunum sinum eda
gera storar breytingar & liferni. Ef til pess kemur ad einkenni MS valda pvi ad porf
er & breytingum 4 daglegu lifi er best ad glima vid pad pegar ad pvi kemur. Pad er
margt sem haegt er ad gera til ad auka lifsgaedi og draga Ur framvindu sjukdémsins.
Almennt ma segja ad hollur lifsstill dragi Ur einkennum flestra sjukdéma og er
MS engin undantekning par &. Astaeda er pvi til ad reyna ad f4 naegilegan svefn,
neyta hollrar fedu, hreyfa sig reglulega og fordast of mikid dlag. MS-félagid, MS-
hjukrunarfreedingur eda taugalaeknir geta gefid radleggingar i pessum efnum. [ ljési
kenninga um ad D-vitaminskortur gaeti att patt i ad koma MS af stad er radlagt ad
taka reglulega D3-vitamin og lysi. Einnig ma nefna ad reykingar gera engum gott og
mikilveegt er a0 stilla 4fengisneyslu i hof. Ad 6dru leyti parf ad muna ad taka avisud lyf
og fyrst og fremst njoéta lifsins.

+EG ER MED MS”

Margir sem greinast med MS eru i vafa um hvenzer peir eigi ad skyra fjolskyldu,
vinum og/eda vinnufélogum fra greiningunni. Sumum finnst Iéttir ad gera pad
strax, adrir vilja bida med pad og 6drum finnst rétt ad segja adeins fra ef peir eru
spurdir. Sumir segja fyrst adeins sinum nanustu og sidan 6drum eftir pvi sem peir eru
tilbunir til. Adrir nyta sér samfélagsmidla. Pad er lika haegt ad fa einhvern sem madur
treystir til ad segja 66rum fra. Hvenzer eda hvernig pad er gert er undir hverjum og
einum komid.

Einhverjum getur fundist peir purfa ad afla sér upplysinga eda lzera fyrstalmennilega
& sjukdéminn &dur en peir segja 6drum fra honum. Adstandendur hafa oft sinar
eigin spurningar, margar sem er jafnvel ekki haegt ad svara, og edlilegt er ad peir
burfi sinn tima til ad melta fréttirnar. Haegt er ad fa litil kynningarkort med allra
helstu upplysingum um sjukdéminn hja MS-félaginu til ad dreifa medal fjolskyldu
og vina. Pad getur hjdlpad til ad koma umraedum af stad og tryggir ad allir séu vel
upplystir um sjukdéminn.
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AD NA SATTUM

Vid greiningu er erfitt ad mynda
sér ad haegt sé ad taka MS i satt. bad
tekur tima og er sa timi misjafn milli
einstaklinga. Sattaferlid felur yfirleitt {
sér sorgarferli en greining 4 langvinnum sjukdomi er alltaf 4kvedid afall sem hefur
ymsar tilfinningalegar afleidingar i for med sér. Sjalfsmynd félks getur bedid hnekki og
pad sama 4 vid um framtidarvonir peirra eda veentingar til lifsins. Folk getur upplifad
missi, depurd, kvida eda reidi. Naudsynlegt er ad leyfa sér ad upplifa peer tilfinningar
sem koma og leita sér studnings ef porf er 4. MS-félagid bydur upp & vidtol vid
fulltrda ur freedslunefnd og tima hja félagsradgjafa fyrir pa sem vilja, en einnig eru
starfraektir félagshopar fyrir nygreinda sem veita studning a jafningjagrundvelli.
Med timanum venst hugmyndin um lif med MS og smam saman kemur sattin.

...0G HALDA AFRAM AD NJOTA LiFSINS

Ekki verdur dregid Ur pvi ad pad er afall ad greinast med MS. Flestir sem greinast
eru ungir einstaklingar i bloma lifsins sem margir hverjir hafa litid purft ad hafa
ahyggjur af heilsunni ddur. Pessi dpaegilega breyting verdur oft til pess ad félk upplifir
akvedid stjornleysi & eigin lifi en raunin er su ad greining a MS er alls ekki eins pungur
domur og hann var adur fyrr. Ny Iyf, ny pekking & mikilveegi hollra lifshatta og
betri taekni gera morgum kleift ad lifa tiltdlulegu dbreyttu lifi &fram. Naudsynlegt
getur verid ad taka lyf og glima vid pau einkenni sem koma upp pegar pau gera pad,
en mikilveegt er ad hugsa ekki um sjalfan sig sem sjukling. Fyrir flesta nygreinda
getur verid askorun ad takast 4 vid MS-greiningu en med tima og gédum studningi
verdur audveldara ad saetta sig vid hana og lifa { gddu jafnvaegi. Mikilvaegast af 6llu
er ad vera jakvaedur og halda afram ad njéta lifsins.



FREKARI UPPLYSINGAR

Upplysingar og freedsla eyda forddmum og auka skilning. Haegt er ad fa radlegg-
ingar og upplysingar hja leeknum, hjukrunarfreedingum og 68rum sérfraedingum
innan heilbrigdiskerfisins. MS-félagi® bydur m.a. upp 4 ndmskeid fyrir nygreinda, maka,
born og foreldra, og einstaklings-, para- og fjolskyldurddgjof hja félagsradgjafa. Bodid
er upp a viotol vid fulltrda ur freedslunefnd sem hafa dralanga reynslu og vidteeka
pekkingu & MS-sjukdémnum. Einnig eru starfraektir félagshdpar fyrir nygreinda sem
veita studning a jafningjagrundvelli. Sja nanar um pjénustu MS-félagsins & vefsidunni
msfelag.is.

Ad gefnu tilefni skal nefna ad miklar og misgédar upplysingar er ad finna a
veraldarvefnum um MS og oft getur verid erfitt ad skilja milli pess sem er areidan-
legt og pess sem er pad ekki. Vefsida MS-félagsins inniheldur adeins upplysingar og
efni fra traustum adilum og tenglasafn sem finna ma & vefsidunni visar & vefsidur sem
birta adeins traustar upplysingar um sjukdéminn og annad sem tengist honum.

MS-félagid gefur Ut fimm adra fraedslubzeklinga, sja baksiou, sem haegt er ad nalgast
a vefsidu félagsins eda hja félaginu ad Sléttuvegi 5 { Reykjavik. Einnig er haegt ad fa
baeklinga senda heim.
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