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Trygging fra voggu til grafar

Eftir Karl Steinar Gudnason

Adeins eru Orfair aratugir fra pvi er
framsaeknir stjornmalamenn knudu
fram 16gin um almannatryggingar.
ba var umhverfid allt markad af
fateekt og umkomuleysi landsbua.
Vonleysi, atvinnuleysi og depurd
hrjadi heimilin i landinu. En dags-
bran nyrra tima, nyrra vidhorfa var
i augsyn. Fra Evropu heyrdust
fréttir af afli samstéou og samhygd
alpydufolksins sem bjo vid somu
vidhorf og riktu hér a landi. Ein-
staklingar sem hofou kynnst pess-
um vidhorfum fluttu pau til lands-
ins og gerdust bodberar nyrra hug-
sjona, nyrra tima, moguleikum
hinna snaudu ad sakja pann part af
pjodarkokunni sem peim bar.

Hinn islenski akur var vissulega
frjor, en fyrirstada peirra er voldin
ho6fou var sterk, morkud peegindum
valdsins og afskiptaleysi af stoou
og lidan peirra sem vart hofou til
hnifs og skeidar, hvad pa peirra er
hrjadir voru erfioum sjukdémum.
Bodberar nyrra tima voru haddir
og fyrirlitnir af peim sterku. Sak-
adir um tilfinningaveel og aum-
ingjagaesku.

Barattan fyrir breyttu pjoofélagi
tok p6 ad bera arangur. Med haro-
fylgni og 4araedi tokst ad koma a
urbotum fyrir sjuka og aldrada.
Skrefin voru vissulega stutt, en pau
morkudu timamot. Haldid var mot
nyjum veruleika. beirri hugsun ad
samfélagid beri abyrgd gagnvart
einstaklingum, gagnvart peim er
aldurinn halladi 4, og krom ellinnar
sotti ad. Gagnvart peim er hrjadir
voru sjukdomum og pvi ekki
mogulegt ad heyja lifsbarattuna a
sama hatt og adrir.

Booberar almannatrygginga attu
pa hugsjon heitasta ad einstakling-
urinn veeri tryggour fra voggu til

Karl Steinar Gudnason

grafar. A0 sérhver -einstaklingur
gaeti venst pess ad samfélagid
kaemi til adstodar og hjalpar ef &
bjatadi.

bratt fyrir marga sigra og mikinn
arangur er barattu frumherjanna
ekki lokid. Kannski lykur henni
aldrei? Ju, pad er vist rétt ad ekki
leysast pjodfélagsmal 1 eitt skipti
fyrir 611

Umbhverfi okkar Islendinga hefur
breyst gridarlega. Pegar almanna-
tryggingar voru logfestar var al-
menn fatekt i landinu. Nu rikir
almenn velmegun. Frumherjarnir
hefou aldrei triad pvi ad bvilik
audszld er hér rikir geeti ordid ad
veruleika.

Hugsunin um tryggingu fra
voggu til grafar byggist a vidhorfi,
skilningi 4 adstedum. bad er ekki
adeins rikidemid sem hefur breytt
adstedum heldur og gridarleg fram-
préoun pekkingar a sjukdomum og
heilbrigdi almennt.

Velmegunin hefur pd pann fylgi-
fisk a0 fleiri hugsa adeins um sjalfa
sig, lata sér fatt um finnast hvernig
60rum lidur. bad er pvi porf barattu,
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Meod bjartsyni og barattuvilja

Eftir Helga Seljan

Fyrstu kynni min af MS-félaginu
voru pau, ad s ageeti leknir Sverrir
Bergmann fékk mig 4 minnisstaed-
an fund hja félaginu, en par var
pratt fyrir edlilegan og raunsajan
alvoruton dkvedin bjartsyni og bar-
attuandi rikjandi. Um pennan sjuk-
dom vissi ég pa saralitio, en asku-
vinkonan hun Haddy min, Erna
Hafdis Berg, hafoi fengid pennan
ovaegna gest 1 heimsokn a fertugs-
aldrinum, sagdi mér nokkud fra
honum, adstedum sinum ollum og
lidan sem og framtidarhorfum, en
gestinum grimma dvaldist hja henni
par til yfir lauk svo alltof fljott.

Svo lidu arin og ég hafdi 4 ping-
arum minum allmikid samband vid
ymis félog tengd adkvednum sjuk-
domum og fotlun sem audgadi
hugmyndaheim minn og faerdi mér
um leid dyrmeta og lerdomsrika
reynslu. Hun reyndist einstaklega
gott veganesti i pjonustustarfi minu
hja Oryrkjabandalaginu sidar sem
leiddi svo til mikilla og matra
kynna af MS-félaginu. Pessi hug-
ljufu kynni um meira en tveggja
aratuga skeid feerdu mér svo heim
sanninn um pad, ad i engu hafoi
félagid brugdist peim vonum sem
htn Haddy min tengdi pessu félagi,
peim einkennum pess sem htin taldi
bezt, peirri samkennd félaganna &
erfidum timum sem er svo gjoful
og gifturik, peim barattumalum

Helgi Seljan

sem félagid beitti sér fyrir og peirri
alltumlykjandi von um betri tid sem
folk atti og a enn. Ekki pad ad ekki
hafi gefid 4 batinn 4 stundum og
ekki hefur folk alltaf siglt lygnan
sjo, en aldrei borid skugga a pad
meginmarkmid ad skapa sem
flestum sem beztar adstedur 4 oft
svo undraerfiori lifsgdngu.

Alltaf hefur verid einhugur um
pau stefnumid sem félagio hefur
@vinlega 4 oddinn sett og lysandi
takn peirra hid glesilega athvarf a
Sléttuveginum, med sinu meta
mannbotastarfi, framhald pess goda
starfs sem i Alandinu var unnid
adur. I raun ma likja MS-heimilinu
vid Grettistak okkar tima par sem
margir hafa vissulega lagt gjorva

hond 4 plég, en forysta og framtak
félagsmanna radid mestu um far-
sela for.

bad var einstakt ad eiga stund i
Alandinu og sidar 4 Sléttuveginum
hja pvi folki sem par naut pjonustu,
finna vongledina pratt fyrir allt,
finna pa einlegu og gagnkvaemu
vinsemd sem yfir votnum sveif,
pann pyda pjoénustuanda sem rikj-
andi eigind starfsfolks, pa glitrandi
glettni og gladvaerd sem hvarvetna
lifgadi upp 4 grama hversdagsins.
Madur for avinlega padan med
gledi 1 hjarta, pratt fyrir lysandi
vitnisburdi um erfid o6rlog svo
margra, triin & manneskjuna efldist
vid ad fa innsyn i obifandi bjart-
synina, barattuviljann og kjarkinn,
@druleysid med pad einkenni helzt
a0 lata aldrei bugast.

A langri lifsleid er pad svo ad
akvednir peettir standa upp ur i
munamyndum manns, par & MS-
félagid og hid vaska og vakandi
folk sem 1 forystu er og hefur verid
sinn agaeta heidurssess.

A pessum merku timamétum i
farszelli sogu félagsins sendi ég
ykkur 6llum sem parna eiga hlut
hugheilar hamingjuéskir og ein-
leegar oOskir um gifturika tid. Eitt
veit ég alveg fyrir vist: Afram mun
markid verda sett hatt og hiklaust
stefnt {1 solaratt til nyrra sigra a
soknarleid. m

pad er alltaf porf fyrir barattumenn
er skynja umhverfi sitt, finna til
med 00rum, geta svarad pvi jatandi
sem spurt var i Bibliunni: ,,A ég ad
gaeta brodur mins?*

Nerpekking 4 sjukdomum og
adstedum folks er naudsynleg til
ad na arangri 1 barattunni fyrir
urbotum. Pad er pvi otrulega mikils
virdi fyrir byggingu velferdarkerf-
isins ad njota samtaka sem prysta
afram malum sem loggjafinn naer
ekki ad skynja.

bad hefur verid adddunarvert ad
fylgjast med vegferd MS-félagsins.
bar hafa valist til forystu einstakir
hugsjonamenn, sem nad hafa
otralegum darangri 4 peim fjorum
aratugum sem pad hefur starfad.
Erfidast hefur sjalfsagt verid ad
berjast fyrir skilningi. Berjast fyrir
pvi ad umhverfid skynji hve MS-
sjukddémurinn er erfiour, hvad hann
er limskur og hvad hann er haml-
andi edlilegri patttoku i samfélag-
inu. Pad er ekki adeins addaunar-

verd barattan fyrir umoOnnun,
pjalfun og almennri velferd heldur
og soknin 1 meiri pekkingu a sjik-
domnum. bekkingu bedi innan-
lands sem erlendis, sem sést gjorla
af mikilli og vaxandi patttoku i
samstarfi vid hlidsted samtok. Til
hamingju med arangurinn, til ham-
ingju med afmeelid. Fram til frekari
barattu pa munu fleiri sigrar nast.
P4 mun hugsunin um raunverulega
tryggingu fra voggu til grafar verda
ad veruleika. m



Til modts vid nyja tima

Vidtal: Pall Kristinn Palsson. Myndir P.K.P o. fl.

Sigurbjorg Armannsdéttir
tok vid formennsku MS-
félags [slands fyrir fimm
arum. HUn hefur hins
vegar ad heita ma verid i
framvardasveitinni hatt
pbrja aratugi og setié morg
timabil i stjorn félagsins.

,.petta hefur verid timi nokkurra
umrdéta en einnig heilmikillar upp-
byggingar, segir Sigurbjérg um
formannsarin fimm. ,,begar ég tok
vid hafoi um skeid verid erfitt
astand baoi i félaginu og hja dag-
vistinni, eins og gerist oft annad
slagid hja ymsum félogum. Vid
gengum 1 ad koma pvi 1 betra horf,
koma 4 r6 og legja Oldurnar hja
dagvistinni. bad gekk mjog vel ad
minu mati og pad komst a festa i
starfseminni.*

Félag og dagvist

MS-félagid hefur alltaf haft skyra
framtidarsyn, buid ad vidsyni og
haft mikinn metnad og segir
Sigurbjorg pad sennilega stafa af
pvi hversu lengi MS-sjuklingar
hafa sjalfir farid med forystuna i
félaginu, en 6flug starfsemi brenn-
ur mest 4 peim sjalfum. ,,Sennilega
eru ekki morg sjuklingafélog af
pessarri sterd hér a landi sem jafn-
mikid liggur eftir,” segir hun. ,,Vid
settum & stofn dagvist, sem hefur
vaxi0 og dafnad, erum med skrif-
stofu, holdum namskeid, stofnum
sjalfshjalparhopa, hofum  gefid
petta blad, MeginStod, ut i aldar-
fjoroung og fleira og fleira sem
pryda ma gott félag. Hins vegar ma
alltaf gera gott betur og ad pvi
stefnum vid 4 hverjum degi.

Hvernig er sambandi félagsins
og dagvistarinnar hattad?

,»Pad er mjog gott, en petta eru
tveer adskildar einingar. begar vid
opnudum dagvistina fyrst, arid

1986, var petta ein orjufanleg heild,
en arid 2000 var forsvarsmonnum
félagsins bent 4 ad heppilegast vaeri
a0 adskilja rekstur peirra. Dagvistin
hefursidan verid sjalfseignarstofnun
og yfir henni er sérstok stjorn, en
formadur MS-félags situr par med
tillogurétt en ekki atkvadisrétt. bar
sem badar einingar eru i sama husi
skiptir 6llu mali ad samstarfio
gangi vel og pad hefur gert pad, i
rauninni gengid otrilega vel. Hvor
einingin styour hina.

Meér finnst edlilegt ad pad haldi
pannig afram, félagid a petta hus,
félagio er nybuid ad standa fyrir
steekkun pess, sem kemur dagvist-
inni ekki sist til goda, og félagio a
i raun og veru allt sem er inni i
htsinu. Pegar pessi starfsemi var
sett 1 gang 1 upphafi var pad til ad
hlta ad folki med MS. betta er
stadur fyrir okkur og verdur pannig
medan porf er 4. Vid vitum ekki
hversu lengi, pad mun framtidin
leida 1 1jos.

Meér finnst lika edlilegt ad vid
MS-folk litum & petta sem okkar
hus, okkar sameiginlega samastad i
tilverunni. Vid getum hist parna,
verid med fundi og munum &
nastunni taka petta skrefi lengra.
Steekkunin hefur gefid okkur svo
mikla moguleika til ad utvikka
starfsemina og auka pjonustuna.
Med pvi ad bata vid tveimur til
premur efingatekjum i salinn til
viobotar veroum vid komin med
teekjasal a bord vid finustu likams-
reektarstod, sem gaeti verid opin
fyrir MS-folk, kannski prisvar i
viku, eftir lokun dagvistar 4 daginn
og jafnvel um helgar, par sem
MS-folk uti i be getur komid og
pjalfad eftir getu og nennu og undir
leiosdgn sjukrapjalfara sem pekkir
takmarkanir okkar. bad er alltof
margt MS-folk sem lendir i pvi ad
fara a venjulega likamsraktarst6d
par sem pad redur ekki vid taktinn
og pjalfar sig 1 kast.

Med stekkuninni var alltaf su
hugsun ad bata adstoduna, husid
var natturlega barn sins tima og
ekki plass fyrir stor teki og ordid
erfitt a0 athafna sig par. Nuna er
petta ordinn einhver besti iprotta-
tekjasalur i baenum og adstadan til
ad hjalpa folki ad fera sig ur stad
med lyftubrautum i loftinu er ordin
mjog g60. Markmidio var avallt
pad hja stjéorninni ad vid myndum
nyta stekkunina til hagsbota fyrir
allt MS-folk.“

-
Otrulegar hetjur

Adgreiningin félags og dagvistar er
pa fyrst og fremst rekstrarlegs
edlis?

»J4, dagvistin er sjukrastofnun,
rekin af daggjoldum fra rikinu og
slikt passar ekkert inn i starfsemi
félagsins.

Og markmidid er ad virkja sem
flest MS-folk til ad nyta sér pessa
pjonustu?

»Ja, pad hafa verid 1 gangi
einhverjir fordomar og hredsla vid
ad horfa a folk sem er verr farid en
flestir adrir. betta er atridi sem folk
parf ad sigrast 4. Eg sé i peim
einstaklingum sem eru 1 dagvistinni
og mikid fatladir alveg otrulega
miklar hetjur. Folk sem tekst a vid
veikindi sin og kannski vaxandi
fotlun af pvilikri reisn og &druleysi
ad pad er i raun otralegt ad sja. Eg
daist alltaf meira og meira ad peim.
En eins og vid vitum er madur
alltaf med mestu fordomana gagn-
vart sjalfum sér og pess vegna er
pessi hredsla samfara spurning-
unni: Verd ég svona?

En vid vitum aldrei hvernig lifid
verdur og sérstaklega ekki med
MS, nema hvad ad vid erum ad
upplifa & betri me0dferdarirraedi,
ekki sisthamlandi og fyrirbyggjandi
lyf eins og Tysabri. Enginn veit po
hvernig sjukdomsgangurinn verdur
hja hverjum og einum. Eg hitti svo



margt MS-félk, badi nygreinda og
folk sem hefur verid lengur med
sjukdéminn og reyni ad reda um
pessa fordoma og hraedslu. Hver og
einn hefur eiginlega bara sjalfan
sig sem viOmidun, af pvi sjuk-
démurinn er svo margbreytilegur
eftir einstaklingum. Vid pekkjum
Oll helstu einkennin: preytuna,
dofann i hondum og fétum, sjon-
truflanir og svo framvegis, en i
raun og veru er utkoman ekki eins
hja neinum og pvi hefur madur
bara sjalfan sig til vidmidunar.
Margbreytileikinn er ein af astaed-
unum fyrir pvi hve erfitt hefur
verid ad rannsaka sjukdominn og
préa medferdartrredi fyrir alla.
Svo pad etti ekki ad gera neinum
illt a0 meta og hitta folk sem er
verra 4 sig komid vegna sjuk-
domsins, pott einhver fari illa er
alls ekki par med sagt ad pad gerist
med mann sjalfan.*

En pad er eins og sumir telji ad
pad ad koma i dagvistina eda a
fund jafngildi vidurkenningu fyrir
sjalfum sér a pvi ad hafa gefist upp
fyrir sjukdominum, ekki satt?

,Ju, ég hef heyrt pessu haldio
fram, en petta er mikil firra! bPad er
ekki samansemmerki 4 milli pess
a0 horfast 1 augu vid sjalfan sig og
a0 gefast upp. MS er sjukdémur
sem ekki er hagt ad losna vid, ef
hann meldar sig pa pyodir pad ad
hann sé kominn til ad vera, alla
@vina 4 enda. Madur verdur pvi
alltaf ad gera rad fyrir honum, en
pad er ekki pad sama og ad hann
stjorni alveg ferdinni. Vid verdum
a0 reyna ad hafa pa sambud eins
skynsamlega og atakalitla og hagt
er — og pad gerum vid med pvi ad
vidurkenna tilvist sukdomsins. Su
vidurkenning felur i sér frelsi en
afneitun er sama og helsi.

Eg man vel eftir pvi pegar ég var
yngri og hét pvi ad ég myndi aldrei
setta mig vid pad ad vera med MS
— og pannig var pad um marga
adra. Kannski er porf 4 pessu i
akvedinn tima eftir greininguna, til
a0 komast yfir vissa proskulda, en
pbad er engin uppgjof falin i pvi ad
setta sig vid sjukdominn. bad er
hins vegar pattur 1 pvi ad lera ad

Sigurbjorg Armannsdéttir: ,,Ad vidurkenna tilvist sjikdémsins felur i sér frelsi en
afneitun er sama og helsi.“

lifa med honum — sem gerist hvort
sem er! begar madur hefur satt sig
vio tilvist MS er hagt ad taka
medvitada akvordun um ad atla
sjalfur ad stjorna ferdinni eins
mikid og eins lengi og madur
mogulega getur. Einstaklingurinn
segir vid sjalfan sig: Eg «tla ad
rada minu lifi og ég atla ad fa eins
mikid ut ur pvi og hagt er, mér og
minum nanustu til anegju. Pad er
engin uppgjof, heldur lausn hins
skynsama einstaklings.

Hverjir eru lika hinir kostirnir i
stodunni? Vid hofum enga kosti.
Vid getum ekki sturtad pessu nidur
i klosettid. Vid getum ekki hent
pessu ut um gluggann. bvi midur.
bad gerir folki verr ad bodlast
afram i afneitun, folk parf a0 taka
tillit til sjukdomsins. Enda kemur
pad 4 daginn ad fyrir langflesta var
pad léttir ad fa greininguna. Folk
hefur vitad lengi ad eitthvad veeri
a0, en ekki hvad og 4 medan eru
moguleikarnir svo margir, allt fra
pvi ad vera med heilazexli yfir 1 ad
vera modursjukur. Svo allt 1 einu
feer madur ad vita hvad er ad og ad
pad séu fleiri sem eins er astatt
fyrir. Pad er andlegur 1éttir i pvi
folginn...

Audvitad fylgir pessu spenna,
kvidi, togstreita — og pad er svo
sleemt fyrir sjukdoéminn 1 sjalfu sér.

Svo bara med pvi ad losna vid slika
streitupeetti er folk ad vinna sjalfu
sér mikid gagn. bPad vinnur & moti
sjukdéminum og med sjalfu sér. En
pad er mjog edlilegt ad folk purfi
andlega adstod vid petta, og pess
vegna erum vi0 til demis med
namskeid fyrir nygreinda, maka og
pess vegna bjédum vid upp a félags-
radgjof og pjonustu gedlaknis, sem
tekur folk i einkaviotél og svo
framvegis. Petta er ekkert audvelt,
en petta er pad sem vid purfum ad
gera og pvi fyrr og pvi betur sem
vi0 gerum betta, peim mun meira
hjalpum vid okkur sjalfum i okkar
eigin lifi. Pess vegna er asteda til
a0 hvetja folk til ad nyta sér pa
pjonustu sem félagid og dagvistin
bydur upp a. bad er lika svo gott ad
hitta folk sem er 4 sama reki og
madur sjalfur og vinna petta saman,
pad er otralega uppbyggjandi.*

Vonir og veentingar

bad er ljost ad eitt mikilvaegasta
hlutverk MS-félagsins er fraedsla
um sjukdéminn og pau medferdar-
urredi sem eru i bodi. bad gildir
kannski ekki sist 4 timum eins og
nana par sem fram eru ad koma lyf,
eins og Natalizumab eda Tysabri,
sem virdast munu valda nénast
byltingu i medferd sjukddémsins. En



fyrir ekki svo mdérgum arum voru
svipadar vaentingar tengdar inter-
feronlyfjunum...

,»Mikid rétt og i pessu hefur
félagid verid bakbeinid og haft
urslitapydingu fyrir MS-folk, badi
pegar interferonlyfin komu og niina
vardandi Tysabriid. bad er pessi
mikli prystingur fra félaginu &
heilbrigdisyfirvold sem gerir ad
verkum ad vid erum stodd par sem
vid erum um pessar mundir i lyfja-
malunum. Vid getum verid stolt af
pvi hversu margir eru nu byrjadir i
Tysabrimedferd hér a landi, midad
vid hofdatdluna heimsfraeegu stond-
um vid mjég vel og mun betur en {
flestum 60rum l6ndum.

Hins vegar er sa vandi sem Land-
spitalinn haskdlasjukrahus parf ad
glima vi0 nuna husnadisvandi, pvi
petta er verkefni sem heldur sifellt
afram og pad batist sifellt i pann
hop folks sem meetir 4 fjogurra
vikna fresti til ad fa skammtinn
sinn. Og til pess ad koma fleiri
sjuklingum i medferdina parf ad
laga adstoouna eda fjolga sjukra-
hisum sem veita pessa medferd.
bad er talad um ad mesta ahettan
vid lyfid sé bradaofnaemid, pad
kemur fram 1 fyrstu tveimur eda
premur skiptunum og pvi sé ég pa
lausn a0 eftir fimm eda sex skipti a
LSH i Fossvoginum geti einstakl-
ingurinn fengid skammtinn annars
stadar. Fyrir utan ad pad parf aud-
vitad ad fara med petta ut 4 land

Sigurbjorg asamt Ingdisi Lindal a skrifstofu MS-félagsins.

lika, enda vida mjog g6d adstada
par 4 sjukrastofnunum. En i pess-
um malum hefur adkoma MS-fé-
lagsins skipt skopum.*

En pegar interferonlyfin komu
ba voru vantingar um ahrif peirra
meiri en raunin vard. Nuna er pad
tysabriid, getur ekki verid ad folk
hafi of miklar veentingar um virkni
pess?

LEg er sjalf blin ad vera med
MS svo lengi ad ég er alveg hett ad
kippa mér upp vid pad pott ein-
hverjar fréttir komi 1 blodunum um
nytt MS-lyf. Svo oft hef ég i gegn-
um tidina fengid simhringingar fra
ettingjum ad spyrja hvort ég sé
buin ad heyra eda lesa um ,petta
nyja lyf sem 4 ad laekna MS*“. Eg er
sem sé longu ordin gjorsamlega
onzm fyrir slikum fréttum um t6fra-
lausnir. Vio pekkjum tur fortidinni
margar hrakfallasogur pegar folk
var ad eltast vid slikt.

Vid erum svo vidkvemur hopur,
folk med oleknandi sjukdom, folk
sem veikist snemma & lifsleidinni
og byrjar ad fatlast, pad er tilbid
a0 gera nanast allt til ad endur-
heimta heilsuna og pvi midur hafa
alltaf verid til loddarar sem nyta
sér pad. Sjalfsagt verdur alltaf
eitthvad um slikt 4 medan endanleg
lekning er ekki komin fram.
Félagio reynir alltaf a0 freeda folk,
og pad gera laeknarnir lika, en pessi
pra eftir lekningu byr innra med
einstaklingunum. bad er mjog

edlilegt og folk vill traa ad pad geti
laeeknast.

begar interferonid kom hofoum
vid bara haft sterame0dferdir, sem
standa enn alveg fyrir sinu i brada-
kostum. Interferon eru fyrirbyggj-
andi lyf og hugsunin su ad draga ur
tioni kasta, fekka skemmdum i
myelininu og par med studla ad
betri heilsu til lengri tima. bvi
midur reyndust pessi lyf ekki vera
su lausn sem vid héldum & sinum
tima, ég held ad besti arangur hafi
verid um 30% faekkun kasta. Folk
vard bara a0 lifa med pvi og margir
gafust upp, enda fengu margir
erfidar aukaverkanir og erfitt ad
purfa a0 sprauta sig 4 hverjum degi.
Foélk datt i punglyndi sem erfitt var
ad eiga vid, var med flensuein-
kenni, svo margir toku pa akvordun
a0 heetta, lifa hér og n og vona pad
besta. bvi leid betur med pvi ad
hatta ad sprauta i sig ,,flensu®.

betta var reyndar mjog umdeilt &
leeknapingum, sumir leeknar vildu
ad folk hefi strax vid greiningu
slika medferd og pad myndi skila
sér til lengri tima litid. Vid sjukl-
ingarnir hugsum kannski 60ruvisi.
Vid hugsum um ad komast i
gegnum daginn i dag, pessa viku, 4
eins godan hatt og hagt er og lata
svo slag standa. Polinmaedi sjukl-
inga gagnvart aukaverkunum er
pannig minni en sérfraedingarnir
halda. Kona er kannski med barn
og vill hugsa vel um pad og pad er
ekki haegt med 6llum pessum auka-
verkunum og hin hugsar: Eg vil
sinna minu barni og pad verdur
bara ad hafa pad hvernig ég verd til
heilsunnar eftir fimm eda tiu ar.
bad eru lifsgaedi lidandi stundar
sem skipta mestu mali.

En svo nuna kemur tysabriid,
sem er liklega pad sem vido myndum
kalla fyrsta alvoru lyfid vio MS.
Reynslan segir okkur ad vera vio-
buin pvi versta en vona pad besta,
en par rannsoknir sem pegar hafa
verid gerdar lofa mjog gdou og vid
skulum bara leyfa okkur ad vera
bjartsyn, vitandi pad lika ad pad
eru nokkur 6nnur lyf & leidinni sem
eru mjog oflug og efnileg. Vid
getum horft bjortum augum fram a



vi0 og par sem ég hitti sem for-
madur flest pad unga folk sem
hefur verid ad greinast, pa finnst
mér mjog mikilveegt ad geta sagt
a0 fyrst pad purfti endilega a0 fa
pennan sjukdom pa gat pad ekki
valid heppilegri tima hingad til,
vegna pess ad nuna eru horfur betri
en nokkurn tima.*

Sa dagur kemur...

Vissulega er vaxandi von og vax-
andi vissa sérfredinganna um ad sa
dagur muni renna upp ad hagt
verdi ad lekna eda ad minnsta kosti
stodva framgang MS um leid og
sjukdomurinn gerir vart vio sig...

»J4, s& dagur mun koma og er
kannski ekki eins langt undan og
vid holdum. Hradinn i préun leekna-
visindanna er ordinn svo mikill.
bad hefur lika ordid st aherslu-
breyting ad foékusera ekki eins
mikid a orsok MS, heldur vera
praktiskari og fokusera a meo-
ferdina. Menn vita hvad gerist i
MS, pott peir viti ekki afthverju, og
attu pvi leggja aherslu 4 ad koma i
veg fyrir ad pad gerist.

En eins og komid hefur fram er
freedsla eitt helsta hlutverk MS-
félagsins. bannig hefur pad verid
fra upphafi, bedi til sjuklinga, ad
adstandenda peirra og alls almenn-
ings. Viid gefum ut blad tvisvar a
ari, starfrekjum heimasidu, vid
hofum tvisvar stadid ad gerd
fredslumynda sem syndar hafa
verid i sjonvarpinu, héldum nam-
skeid, freedslufundi og tokum fyrir
tveimur arum upp pa nyju teekni ad
Lstreyma® fundum 4 netinu. bad
var risastokk til ad jafna adgang
folks ad fredslufundunum, folk uti
a landi, folk i utlondum, folk sem
kemst ekki ad heiman getur fylgst
med peim 4 télvunni sinni um leid
og peir fara fram. Svo eru peir
teknir upp og eru adgengilegir a
netinu i langan tima a eftir fyrir pa
sem gatu ekki fylgst med peim
pegar peir voru sendir ut. Vid telj-
um okkur pvi sinna fraedsluhlut-
verkinu vel, pott vid séum eins og i
00ru alltaf ad reyna ad gera betur.

Starf okkar er hins vegar ekki

Adalstjérn MS-félags islands, 2007 - 2008: Standandi fv. Berglind Gudmundsdéttir
gjaldkeri, Osk Laufey Ottarsdéttir ritari og Pérey Gisladéttir medstjornandi. Sitjandi
f.v. Sigridur Johannesdéttir varaformadur og Sigurbjorg Armannsdéttir formadur.

allt sjukdomstengt og alvarlegt.
Vid slaum lika oft 4 létta strengi,
gerum okkur ymislegt til gamans.
Stundum tekst okkur ad sld tveer
flugur 1 einu hoggi eins og 4 dog-
unum pegar vid fengum Solveigu
Eiriksdottur hja Himneskri hollustu
til ad halda fyrirlestur um hollt
mataredi og kenna okkur ad elda
og baka i leidinni. Pad var fra-
baerlega skemmtilegt og fraedandi.
Morg okkar hugsa um heilbrigda
fedu og liferni og Solla er svona
skemmtileg og lifandi og smitar ut
fra sér gleoi.”

Hvad er svo helst 4 dofinni &
pessu merka afmeelisari.

,, V10 erum nuna ad halda mikla
radstefnu hér a landi i lok mai.
betta verdur evropskt ping MS-
félaga, par sem nokkrir mjog fraegir
sérfreedingar munu flytja fyrirlestra
um nyjustu medferdir vido MS, baedi
i lyfjum og sjukrapjalfun. Vid ger-
um rad fyrir ramlega 80 gestum fra
utlondum 4 pingid. Okkur pykir ad
sjalfsogou gridarlega spennandi ad
geta bodid upp 4 petta & afmeelis-
arinu. Hluta dagsskrarinnar verdur
streymt 4 netinu, p.e. eftir hadegio
a laugardeginum 24. mai, pad verda

fjorir fyrirlestrar og umradur i kjol-
farid. Hugmyndin er svo ad gefa ut
i haust fyrir sjalfan afmelisdaginn
pann 20. september aukablad sem
verdur sérstaklega helgad pessari
radstefnu.

Stjorn MS-félagsins hefur einnig
igrundad hvernig félaginu geti
vegnad sem allra best til framtidar.
Vid erum mjog stort félag med
6fluga starfsemi og viljum gera enn
betur. Stjornin hefur mikid raett um
hvernig best verdi tekid & pvi og
pad hefur verid akveodid ad rada
framkveemdastjora 1 halft starf, sem
er ekki med MS, sem leidir félagid
i ndnu samstarfi vio stjérnina inn i
framtidina. Pessi skipan mala hefur
reynst 60rum félogum afar farsel.
Hlutverk framkvamdastjérans
verdur pannig ad breyta ahuga-
mannafélagi i pad ad verda félag
me0 stjorn, formann, starfandi fram-
kvemdastjora og skrifstofumann.

betta er nytt skref og stort fyrir
MS-félagid og pad verdur spenn-
andi ad sja hvernig breytt fyrir-
komulag nytist okkur ollum og
félaginu til heilla. Framtidin er pvi
mjog bjort fyrir MS-félagid og MS-
sjuklinga i moérgum skilningi.“ m



MS-folk er duglegt folk

Vidtal: Pall Kristinn Pélsson

MS-félag islands opnadi
sina fyrstu skrifstofu i husi
Krabbameinsfélagsins

ad Skogarhlid 8 i Reykja-
vik 2. april 1985. Fyrstu
starfsmenn voru
naverandi formadur
Sigurbjorg Armannsdéttir,
Margrét Olafsdéttir og
Elin Herdis Porkelsdottir.
Elin hafdi pa um nokkurt
skeid verid gjaldkeri
félagsins og pad atti hun
eftir ad verda, med einu
tveggja ara hléi, allar
gOtur fram til sidasta
adalfundar i oktober 2007.
Pad er pvi 6heett ad segja
ad fair hafi haft fingurinn
a pulsi starfseminnar jafn
naid og lengi og Elin.

,»J4, ég man vel eftir pvi pegar vid
byrjudum 1 Skogarhlidinni & sinum
tima; par var 6skop indelt og nota-
legt,” segir Elin pegar ég heimseki
hana til a0 lita med henni yfir penn-
an langa og farsala feril i stjorn
MS-félagsins. ,,pad segir sig sjalft
ad pad hefur mjog mikid breyst a4
peim tima sem lidinn er sidan ég
byrjadi ad starfa i félaginu. Eg tok
vid gjaldkerastarfinu af Moggu
minni Olafs og pa komust bok-
haldid og Onnur gogn félagsins
fyrir 1 einni skjalatosku. bad var i
kringum 1983 og sidan hef ég verid
meira og minna vidlodandi félagio,
baedi sem gjaldkeri stjornar og
starfsmadur a skrifstofu félagsins
og dagvistarinnar.*

1986 og 1995

Elin segir a0 fyrir henni séu staerstu
afangarnir 1 sogu MS-félagsins
pegar dagvistin opnadi fyrst i leigu-
htsnadi i Alandi 9 arid 1986 og
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sidan pegar félagid flutti inn 1 sitt
eigid hus ad Sléttuvegi 5 arid 1995.
Hvoru tveggja voru mjog stor skref
fyrir ekki fjolmennara félag; hvad
er pad sem gert hefur MS-félagid
svona sérstakt 1 gegnum tidina?

»Ja, ég held a0 pad megi med
réttu kalla okkur sérstakt félag,
segir Elin 4n pess ad hugsa sig um.
,Eg hugsa ad félagid hafi fljott
ordid svona O6flugt vegna pess ad
parna kom saman folk sem hafoi
virkilega mikinn ahuga & pvi ad
gera eitthvad { malunum. Félk sem
vildi gera eitthvad fyrir sig og sina.
Eg held ég fari ekki ad nefna nein
ndfn, pad eru svo margir einstakl-
ingar sem hafa lagt mikid af mork-
um i gegnum arin, badi sjukling-
arnir sjalfir, leknar og adrir vel-
unnarar. Hér hefur alltaf verid mjog
duglegt folk ad storfum. MS-folk
er duglegt folk. Svo hefur studn-
ingur almennings vi0 félagid avallt
verid mjog mikill. Vio hofum aldrei
lent 1 pvi ad dyrum sé skellt 4 nefid
a okkur. Alltaf verid mjog vel tekid
alls stadar.*

Heldurdu ad pad sé vegna pess
a0 folki finnist MS-folk eiga svo
bagt?

,Eg skal ekki segja til um hvort
pad eigi vid i dag; ég hugsa po
ekki. Folk er ordid svo miklu upp-
lystara um hvad MS-sjukdémurinn
er. En hér 4 arum 4dur hitti madur
oft foélk sem spurdi strax um hvar
hjolastéllinn veeri pegar pad heyrdi
ad madur veeri med MS. En slikar
kjanalegar spurningar heyrast ekki
lengur. Adur hélt folk ad madur
veeri buinn ad vera, gjorsamlega far-
lama, skommu eftir greiningu og
ad pad etti vio um alla med MS.
betta hefur breyst, en pad hefur
ekki breytt pvi ad folk vilji styrkja
félagid. MS er enn sjukdomur sem
redst 4 ungt folk, sem er ad hefja
lifio, idulega nybuid ad stofna
fjolskyldu, er med litil born & fram-
faeri sinu og svo framvegis. Eg held

ad samudin med ungu folki i slikum
adstedum sé ekkert minni nuna en
hér adur fyrr.«

Hvernig hefur fjarhagur félagsins
pa verid i gegnum arin?

,Hann hefur verid upp og ofan
eins og gengur. Vid héfum fengid
mikid af styrkjum, frd sjodum og
rikinu. Med rekstri dagvistar komu
peningar fra hinu opinbera, en fra
arinu 2000 hefur hin verio sjalfs-
eignarstofnun og fjarhagur alger-
lega adskilinn fra sjalfu félaginu.
En pad hefur alltaf verid passad
upp 4 ad eiga einhvern varasjod
fyrir félagid. bott radist hafist verid
i storar framkvemdir hofum vid
gaett pess ad eyOa aldrei 6llum pen-
ingum okkar, ad vid ettum alltaf
eitthvad upp a ad hlaupa. Pannig er
stefnan enn pann dag i1 dag, enda
aldrei ad vita hvad getur komid
upp 4.

Svo hafid pid verid med ymis-
konar fjaréflunarstarf?

»J4, vi0 hofum lengi haft adgeet-
lega upp ur solu jolakorta, vid hof-
um tekjur af pessu bladi, hofum
haldio kokubasara og margt fleira.
bad er gifurleg samkeppni a pess-
um markadi milli liknarfélaganna,
en mér finnst okkur hafa gengid
mjog vel, til deemis med solu arm-
banda og spilastokka eins og nu
stendur til ad endurtaka. bad eru
ekki mjog haar upphaedir sem koma
ut ur slikum fjaréflunarherferdum,
storu upphaedirnar koma fra adilum
eins og rikinu, sveedisskrifstofu fatl-
adra og Oryrkjabandalanginu, en
svo fengum vid reyndar mjog veg-
legan styrk til vidbyggingarinnar
fra  Minningarsj6di  Margrétar
Bjorgolfsdottur, sem starfar i minn-
ingu dottur boru Hallgrimsson og
Bjorgolfs Gudmundssonar.*

Virus

Elin var um tvitugt pegar MS-sjik-
domurinn gerdi vart vid sig hja



henni. ,,Eg hafdi ekki fundio fyrir
neinum einkennum adur. bad var
enginn sérstakur fyrirbodi, allt i
einu missti ég bara sjonina 4 badum.
Eg var i vinnunni og skildi ekkert i
pvi hvad ég veri farin ad sja illa,
pad var bara sky fyrir 6llu sjon-
svidinu. Pannig byrjadi pad nu.*

En greindistu p4 med MS?

»Nei, pa hét petta ad vera med
virus, svo ég gerdi mér ekki grein
fyrir pvi alveg strax. Lengi vel var
talad um petta undir ro6s, manni var
ekki sagt hreint ut af leknunum
hvada sjukdomur petta veeri. betta
var bara virus og svo var manni
sagt hvad madur atti ad gera og
madur gerdi pad. { fyrstu gekk pad
til demis at 4 ad fa B-vitamin-
sprautur daglega, ég man ekki hvad
lengi. Eg var einnig lengi i sjiikra-
pjalfun nidri i Sjalfsbjorg, var ekid
fram og tilbaka. Pad endadi med
pvi ad ég gat gengid fra Sjafnargdtu
og nidur & Lakjartorg, sem botti
mikill bati & peim tima. Svo var
petta lyf sem hét ATCH, sem var
gefid 1 sprautum og madur purfti ad
leggjast inn 4 sjukrahus til ad fa pa
medferd. Eg man nd ekki til pess
a0 pad hafi gert mikid gagn.*

bu virdist sidan hafa farid vel ut
ur sjukddminum, verid med nokkud
milda utgafu hans.

»Ja, ég hef verid heppin hvad
pad vardar. Eg var reyndar mjog
veik fyrstu arin og myndi segja ad
mitt versta timabil hafi verid a milli
tvitugs og pritugs. Svo nanast
stoppadi framgangur sjukdoémsins.

Gerdir pu eitthvad til ad svo yrdi,
i matara0di eda einhverju sliku?

,Nei, ekki nema ad meta sjuk-
déminum med jakvadu hugarfari.
Eg hugsadi mest litid um veikindin,
var aldrei ad spa i morgundaginn,
maladi aldrei skrattann 4 vegginn.
Eg hef alltaf 1atid hverjum degi
naegja sina pjaningu — og sina
anegju. Eg hugsa ad ég hafi
einfaldlega haft petta lundarfar fra
barnesku. Mér finnst svo mikil
synd pegar folk er ad velta sér upp
ur neikvedu hugarfari — oftar en
ekki alveg ad oporfu. bad er
abyggilega hagt ad gera sig veikari
med pvi ad hugsa sifellt neikvaett

Elin heidrud a sidasta adalfundi MS-félagsins.

um hlutina og lenda i vitahring sem
erfitt er sidan ad bjotast Gt ur.*

Hefurdu pa ekki notad lyf?

,Engin { seinni tid. Eg hef ekki
verid 4 interferonlyfjunum og mun
ekki fara 4 Tysabri. Eg er fyrir
16ngu heett ad fa kost svo pad hefur
enga pydingu ad taka fyrirbyggj-
andi Iyf.“

Hvernig finnurdu pa fyrir sjuk-
dominum?

»Pad er adallega preytan, og
annad slagid pirringur og verkir i
fotunum. bPad sem madur missti &
sinum tima hefur kannski ekki
komid allt aftur en mér hefur laerst
ad lifa med pvi. Eg spai ekkert i
petta lengur. Eg er btin ad vera
med MS 1 um 40 ar og pekki ekki
1ifid 6druvisi.«

Attu bérn?

»Ja, ég a prju born. bad gekk
mjog vel med pau og ég atti pau a

tiu ara timabili, fyrsta pegar ég var
23 ara og pad pridja pegar ég var
33 ara.”

Goo stada

Elin hefur i aranna ras farid vida
um I6nd sem fulltrui MS-félagsins
og s¢0 hvernig adbunadurinn er, til
ad mynda annars stadar a Nordur-
londunum og i Evropu — hvernig er
samanburdurinn vid adstedurnar
hér 4 Islandi?

,Meér finnst vio standa mjog vel
a0 vigi. Adbunadur okkar er ekkert
siori en hja frendum okkar a
Nordurlondunum, hvad pa nedar i
Evropu. Eg held til deemis ad folk
hafi 6vida eins greidan adgang ad
leknum og hér, og félagid 4 sinn
patt i pvi. Mér synist lika 4 peim
erlendu gestum sem hingad hafa
komid ad peir eru yfirleitt bara
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1 Alandinu um 1990. Fv. Oddny Larusdottir forstodukona dagvistar, Sigurbjorg Armannsdéttir niiverandi formadur, Gyda
Olafsdéttir paverandi formadur og Elin.

hissa 4 pvi ad sja hversu vel er
stadid a0 malum MS-folks hér hja
okkur. Ekki sist midad vid smeed
félagsins, vid gleymum stundum
hvad vio erum fa ad gera stora og
mikla hluti.*

En margt hlytur ad hafa breyst i
aranna ras?

,»Ja, ég hefupplifad miklar breyt-
ingar 4 pessum 40 arum sem ég hef
verid med sjukdominn. Mér eru
mest hugleiknar per breytingar
sem ordid hafa hér hja okkur. Adur
en ég byrjadi ad starfa fyrir félagid
sotti ég fundi pess og peir voru pa
i0ulega haldnir i Sjalfsbjargarhus-
inu. Hun var svo dugleg ad boda til
funda hin Grethe Morthens, sem
var fyrsti formadur MS-félagsins
ur rodum sjuklinga 4 arunum 1978
— 1980. Hin hadoskammadi mann
ef madur metti ekki. Grethe var
svo mikid fyrir ad vid héldum
personulegum tengslum hvert vid
annad og pad gerdi ad verkum ad
madur dreif sig 4 fundina.*

Hvad er pér personulega minnis-
steedast fra tima pinum hja MS-
félaginu?

,»Pad er allt pad goda folk sem ég
hef kynnst. Pad er upp til hopa
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alveg yndislegt folkid sem komid
hefur & dagvistina, alveg fra pvi vid
byrjudum i Alandinu. bad var alveg
yndislegur stadur og mér leid akaf-
lega vel par, fannst pad bara eins
og annad heimili manns. Pangad
kom ferra folk og allt var miklu
minna i snidum; en pad var ekki
haegt a0 halda i pad, pad var alltof
1itid fyrir okkur. Mér lidur lika
mjog vel & Sléttuveginum, en pad
er samt dalitid 6oruvisi.

En allt petta yndislega folk er
pad sem hefur hefur dregid mann
ad stadnum. Sumum hefur 1 gegn-
um tidina pott pad jafngilda pvi ad
luta i leegra haldi fyrir sjukdomin-
um ad sxkja sér pjonustu félagsins
en pad er mikill misskilningur vil
¢g meina. Og sem betur fer hefur
petta verid ad breytast. Unga folkid
i dag er miklu opnara og setur sig i
samband nanast um leid og pad
hefur fengid greininguna. bad er
gridarlega jakveed proun finnst mér
— og stafar vantanlega af pvi ad
folk er nuna upplystara, getur lesid
sér mikid til & netinu og svo fram-
vegis. Eg hef tekid eftir pvi { gegn-
um arin ad flestum sem setja sig i
samband vid félagid, koma og tala

vid okkur, lidur svo miklu betur a
eftir. bad gerir folki gott ad hitta
adra sem eru i svipudum sporum
og svo lika ad atta sig a4 pvi ad pad
er bara litid prosent peirra sem
greinast med MS sem fara mjog
illa ut ar sjukdéminum.*

Hvad finnst pér vera adalmalid
fyrir MS-félagid ntina?

,Eg veit ekki hvad skal segja.
Meér finnst hlutirnir ganga mjég vel
eins og peim er komid fyrir nuna.
En audvitad hdldum vid svo afram
a0 gera betur i dag en i ger.
Aherslur  breytast og nyjungar
koma fram i Dpjonustutirraedum,
pannig hefur pad alltaf verid og vid
hofum avallt reynt ad taka paer upp
eins fjott og vid hofum getad. Til
demis eru allt onnur lyf 1 bodi i
dag en voru fyrir fimmtan arum og
préunin i sjukrapalfuninni hefur
verid mjog mikil og or. Eg held pvi
ad adalatridid fyrir okkur sé¢ ad
halda afram 4 somu braut og vid
hofum verid,” segir Elin Herdis
borkelsdéttir, sem vinnur afram a
skrifstofu dagvistarinnar og hefur
engar fyriretlanir um ad hetta i
brad ad starfa fyrir MS-félagio pott
htn sé heett ad annast fjarmalin. =



Nytt armband - ny spil

Vegna 40 ara afmelis MS-félagsins hefur verid akvedio
a0 efna til fjar6flunarataks par sem i bodi verda nytt
armband og nyr tvofaldur spilastokkur med nafni
félagsins, en hvoru tveggja hafa adur komid ut og eru
l6ngu uppseld.

Armbandi0 er sem adur alpjoédlega blatt a litinn, en
er a0 00ru leyti sérislenskt par sem nuna eru a pvi merki
MS-félags Islands, 16goin lykillinn og skraargatid, og
nafn félagsins ritad med ranum. Umsjon med honnun
og framleidslu armbandsins hafdi Osk Laufey Ottars-
déttir og naut hin medal annars adstodar Jons Valfells

vid rinaletrid og Mariu K. Magnusdéttur skohdnnudar,
sem hefur god sambond i Kina par sem framleidsla og
pokkun & sér stad. Verd er sem adur 500 kronur fyrir
stykkid og adalsdlustadur verdur skrifstofa MS-félagsins
vid Sléttuveg 5 1 Reykjavik.

Spilastokkurinn tvofaldi er sérlega vandadur og med
sitthvorum litnum, bldum og raudbranum. Fyrirtekid
Bros sa alfarid um framleidslu spilanna, en pau verda

JIslandS 70 qra '

1968 - 2008 =

seld 1 simasolu af fyrirteekinu Oflun, en munu einnig
fast a skrifstofu MS-félagsins. Stokkarnir eru saman i
g060ri plastoskju, og kostar hver 2.500 kronur.

Sala a spilum og armbandi hefst & radstefnunni
EMSP European MS Platform sem haldin verdur a
Hilton Hoteli helgina 23. — 25. mai..

ba er vert ad minna & minningarkort MS-félagsins.
Heegt er ad hringja 4 skrifstofu félagsins 1 sima 568
8620 og vid sendum fyrir ykkur fallegt minningarkort
med innilegri hluttekningu. Par kemur einnig fram ad
MS-félagi Islands hafi verid afhent gjof til minningar
um vidkomandi. En einnig er mogulegt ad greida
beint inn 4 minningarsj6d okkar (bankantmer:
120-26-102713, kennitala: 520279-0169), med kredit-
kortum visa og euro, eda fa senda girdsedil en pa
bactast vid 200 kronur aukalega vegna sedilsgjalds.

Hvernig getum vid nytt hisio okkar enn betur?

I lok jantar sidastlidins var ny 180 fm. stekkun hus-
naedis MS-félagsins tekin i notkun. Staekkunin opnar
ymsa nyja moguleika 4 ad nyta hisakynnin enn betur en
hingad til hefur verid mogulegt, svo sem til naudsyn-
legrar adhlynningar, heilsuraektar, jogaidkunar og
félagsstarfsemi. Vonast er til ad steekkunin og hisnaedi
félagsins allt nai til sem flestra MS-greindra, ekki sist

peirra sem ekki saekja dagvistina. Starfshopur a vegum
MS-félagsins hefur pvi sett af stad konnun 4 heimasidu
félagsins um nytingu hasnadsins. Vid hvetjum ykkur
til ad taka patt 1 pessarri konnun, pannig ad vinna
starfshopsins skili betri arangri.
Koénnunin er inni a heimasiou félagsins:
www.msfelag.is.

Sumariokun

Skrifstofu og dagvist MS-félagsins ad Sléttuvegi S i Reykjavik verour lokad vegna sumarleyfa

fra 14. juli til og med 5. agust naestkomandi.
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Med MS i handfarangri

Eftir Berglindi Gudmundsdattur.

| pessari grein mun

€g segja fra lifi minu

med MS. Hvernig sjik-
doémurinn hefur haft ahrif
a lif mitt og hvernig ég hef
tekist & vid hann. pad eru
27 ar sidan ég fékk fyrstu
greinilegu einkennin

um MS, en i raun er
sjukdémurinn bdinn ad
vera samferda mér alla
zevi. Eg hugsa oft ad pad
ad lifa med MS er eins og
ad taka patt i langhlaupi.
Hlaupinu lykur aldrei.
Petta er ekki sjukdomur
sem er afgreiddur eins og
fétbrot, fyrir eda eftir brot.
MS er alltaf med i for.

Fyrstu einkenni og
gangur sjiukdéomsins

Eg greindist med MS 1982. Fyrsta
kastid fekk ég 1981, pa 21 ars, pad
var dofi 1 fotum sem leiddi upp 1
mitti og ferlid tok um sex vikur. ba
for ég ekki til leknis, petta var allt
svo oraunverulegt. Vorid 1982 fékk
¢g sjontaugabolgu. bad voru ein-
kenni sem ég gat lyst vel, ég sa
ekki, og for til augnleknis sem
sendi mig svo til taugasérfradings.
Taugasérfedingurinn sagdi mér ad
petta veeri sjontaugabdlga eda virus
i sjontaug. Einkennin gengu yfir 4
um sex vikum. Fékk reyndar ekki
ad vita ad petta veri MS fyrr en
1984 en taugasérfreedingurinn sa
1982 ad ég veeri med MS og pad er
skrad 1 hans skyrslum pa. Mikil
preyta og slappleiki fylgdi med i
badi pessi skipti. Neestu 2-3 arin
fekk ég um tvo vaeg kost a ari.
begar ég tala um vag kost pa a ég
vid dofa og pyngsli i hondum og
fotum, samfara mikilli preytu. Pessi
kost skildu eftir sig litil varanleg
einkenni. Sleemt kast fekk ég 1984
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og pa eftir barnsfadingu. A arunum
1986 til 1993 var ég nokkud goo,
var preytt en stundadi vinnu. 1993
atti ég barn og fékk kast eftir pad
sem ég var i um prja manudi ad
jafna mig 4. Eg tok pa arsfri fra
vinnu. Eg fér svo aftur ad vinna
1995 og vann til 2003. A arunum
1998 og 1999 for ég ad fa tauga-
verki 1 feetur og for ad eiga erfidara
med gang. Einnig vard jafnvaegid
verra.

FEska og unglingsar

begar ég lit til baka til askuara sé
¢g ymis einkenni sem tengjast MS.
Eg var alltaf preytt, hafdi Ilitid
uthald, gat ekki hlaupid eins og
hinir  krakkarnir. Boltaleikir i
iprottum voru martr6d. Eg man
eftir pvi pegar ég var um 10 ara pa
fekk ég verki i feturnar sem eru
eins og verkirnir sem ég pekki
nina. Eins man ég pegar ég var
11-12 ara pa var ég svo preytt ad ég
gat varla stadid i feturnar en var
samt ekkert ad gera. Eg var einnig

Berglind 25 ara med Oskar eins ars.

oft med halsbolgu og bolgna
halskirtla pegar ég var unglingur
og for i halskirtlatoku 16 ara.
breytan var verst, ég var preytt an
pess ad gera nokkud. begar ég var i
menntaskola for ég heim og lagdi
mig eftir skola, ég hafoi ekki orku i
annad. Eg var oft med hofudverk
og akvad ad petta vaeri migreni. Eg
var oft ad hugsa hvad petta gaeti
verid. Var ég 1 lélegri pjalfun,
bordadi ég ekki nogu hollan og
naeringarikan mat?

Skolaganga og menntun

Eg klaradi studentsprof 1979 og for
i Kennarahaskolann haustid 1980
og utskrifadist padan sem grunn-
skolakennari 1983. Fyrstu einkenni
MS fékk ég medan ad ég var i KHI.
A beim tima var mikid alag 4 mér
og ég vann med skolanum. Gifti
mig og keypti mina fyrstu ibad.
Meér gekk vel i skolanum en hefoi
kannski gengid betur ef heilsan
hefoi verid i lagi. Eg var oft preytt
og fékk vaeg kost, eins og ég hef
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adur lyst. A peim tima vissi ég ekki
ad ég veeri med MS og ad pessi
einkenni sem ad ég fann fyrir veeru
einkenni sjukdoms. Eg hugsadi
fyrst og fremst um ad standa mig i
skola og vinnu og ytti Opaegilegum
hugsunum fra. Eg var ju ad fara Gt
a vinnumarkadinn og farin ad huga
a0 barneignum.

A vinnumarkadi med MS

Eg for ad starfa sem kennari haustid
1983. Eg var yfirleitt i 75% vinnu
en undir pad sidasta var ég komin i
fulla vinnu. Eftir a sé ég ad pad var
brjaleedi hja mér ad fara i fulla
vinnu, ég yfirkeyrdi mig alveg. Eg
var ordin svo langpreytt. Eg for i
veikindafri og reyndi svo eftir pad
a0 fara i 50% vinnu. bad gekk ekki,
ég virtist alveg blin. Eg rédi ekki
lengur vid likamlegt og andlegt
alagid sem fylgdi vinnunni. Eg
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Berglind og Sirry, tengdadéttir hennar, standa fyrir aftan Oskar, Selmu Margréti og Reyni.

akvad pa ad betra vaeri ad eyda
orkunni i ad byggja mig upp og
eiga anagjulegan tima med fjol-
skyldunni. Pad er alltaf hegt ad
vera vitur eftir 4 en ég hefoi att ad
vera 1 halfu starfi alla tid og ekki
lata mér detta 1 hug ad vera i fullu
starfi. Vinnuveitendur minir syndu
mér alltaf fullan skilning og ég for
aldrei i felur med pad ad ég veri
med MS. Eg sa eftir vinnunni
minni, mér fannst gaman ad kenna.
Nuna horfi €¢g 4 pad ad ég nadi 20
arum 1 kennslu og er mjog satt vid
pad hafa hett og sntid mér ad
60ru.

Lif eftir vinnu

f okkar pjodfélagi eru flestir i vinnu
og mikid spad i hvad hver gerir og
hvar hann vinni. A9 hetta ad vinna
pydir ad stér hluti af pér hverfur.
Félagsskapur sem vinna veitir er

ekki lengur til stadar. Fjarhagsleg
afkoma raskast. Pt hettir ad purfa
ad vakna til akvedinna verka. Eg
akvad ad lita 4 pad sem vinnu ad
halda heilsu minni eins goori og
kostur veeri. Eg for i sjukrapjalfun 4
Reykjalundi en par er teekjasalur og
sundlaug. bangad fer ég i pjalfun
a.m.k. prisvar i viku. Eg sé um
heimilid. bPad er vinna ad prifa,
pvo, kaupa inn og elda. Ekki ma
gera litid ur peim hlutum po peir
séu olaunadir. Foreldrar hafa leitad
til min og bedid mig um ad taka
bornin peirra i aukatima. Eg hef
gert pad og pa stjorna ég alveg hve
mikid ég vinn og hvenzr. Eg passa
mig a ad dreifa verkefnunum jafnt
yfir vikuna. Oftast tekst pad. Eg
legg mikid upp ur pvi ad halda
sambandi vid folk. Eg finn ad ég
verd ad vera dugleg ad hitta folk og
taka patt i pvi sem bydst. Mikilvegt
er ad halda sambandi vid vini og
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kunningja. Eg hef einnig tekid patt
i starfsemi MS-félagsins og trii ad
par geti ég latid eitthvad gott af
mér leida.

Lyf og hefdbundnar
medferdir

Eg er litil pillukona og ég hef alltaf
skodad med gagnrynum huga oll
lyf sem ad ég hef tekid. Eg fékk
sterasprautur 1984 og hef einu sinni
farid 1 hasteramedferd. Pad var arid
2002 en pa fékk ég svo mikinn
svima ad ég gat ekki gengid. Mér
finnst gott ad vita af sterunum. Eg
fylgdist med pegar interferonlyfin
komu. Arid 2002 fannst mér vera
timi til ad profa pau. Pa var ég buiin
ad fa 4 kost & rumu ari og mér
fannst ég ekki hafa efni a ad sleppa
lyfjum ef ad sjukdémurinn veeri ad
fara 1 gang og lyfin gaetu haegt a4
framvindu. Eg sprauta mig med
Rebif prisvar { viku. Eg gaf mér
prja manudi til ad komast yfir
aukaverkanir og pad gekk vel. Eg
virdist pola lyfid. Eg hef adeins
fengio vaeg einkenni sidan ég for
ad sprauta mig. Nuna fylgist ég
med nyja lyfinu tysabri og hvernig
pad proast og reynist.
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Fjolskyldan 1994: Berglind, Oskar og Reynir med Selmu Margréti.

Ohefdbundnar leidir

Eg er mjog opin fyrir ad skoda allt
sem getur komid ad gagni til ad
beata heilsuna. Arid 1985 kynntist
¢g makrobidtik (sem eru austurlensk
fredi), og breytti um mataradi og
lifsstil. Pad hjalpadi mér mikid. Eg
hef sidan reynt margt eins og
ayruveda (indversk fradi), kiro-
praktik, reiki, blomadropa, homo-
patiu, daleidslu og héfudbeina- og
spjaldhryggsjofnun. Allt hefur petta
hjalpad mér og bett lidan mina &
einhvern hatt. Teygjur og efingar
hafa virkad vel til ad takast a vid
verki og spasma i fotum. Eg vil
frekar leggja a4 mig teygjur og
efingar og geta sleppt flogaveiki-
lyfjum sem notud eru vid verkjum
0g spasma.

Hjalpartaeki

bao er erfitt ad jata pad ad madur
purfi einhver hjalparteeki. bad var
arid 2001 sem ég var svo slem til
gangs og med mikinn svima ad ég
fekk mér haekju. Mér fannst pad
munur ad geta gengid lengra og
eiga sidur 4 haettu ad detta. Hekja
var 1itid mal hja mér. bad var verra
med pa sem sau mig med hakju.
Meér fannst svipurinn segja ,,aum-

ingja konan er hun ordin svona
slem®. Kannski eru petta bara
minar hugsanir og fordomar, vid
sjaum ekki hvad adrir hugsa. Nuna
fer ég at 4 medal folks, alveg
ofeimin med hakjuna. Nina tla
ég a0 f4 mér hjodlastodl til ad nota &
ferdalogum. Eg sa 4 ferdalagi sem
¢g for til utlanda ad hjolastoll
myndi gera mér kleyft ad fara miklu
meira en ég kemst nuna. Eg get
gengid pad mikid ad petta yki
teekifzeri fjolskyldunnar til ad fero-
ast. Adur sa ég alltaf hjolastol fyrir
mér pegar einstaklingur getur ekki
gengid lengur. bar koma aftur
minar eigin hugsanir og stoppudu
pad ad ég sxi moguleikana. Nina
hugsa ég: ,,Eg «tla ad nota 611 pau
hjalpartaeki sem geta aukid lifsgedi

s ce

min .

Andleg og likamleg
uppbygging

Eins og ég er buin ad segja fra pa
fer ég reglulega til sjukrapjalfara
sem utbyr efingaprogramm fyrir
mig. Eg fer i taxkjasal prisvar i
viku. Eg er stundum preytt pegar
ég fer en pa fer ég hagar eda geri
minna. ba hef ég i huga pessa
gullnu setningu ,,minna er betra en



meira“. bPad er svo merkilegt ad ég
er alltaf hressari eftir @fingarnar.
Zfingarnar sja til pess ad ég held
voovastyrk og betri faerni. betta er
¢g buin ad gera i 5 ar, eda alveg
sidan €g heatti ad vinna og for ad
einbeita mér ad pvi ad verda eins
heilbrigd og ég geeti ordid med MS.
Einnig geri ég teygjur og efingar
heima. ba er pad andlega upp-
byggingin. Hun er ekki eins einfold
og likamlegar afingar. Eg hef alltaf
verid bjartsyn og séd jakvaodu
hlidina. Eg lit svo 4 ad pad sé alltaf
til lausn, pad parf bara ad finna
hana. Arelia Eydis Gudmundsdottir
fjallar um vonina i bok sinni Méti
hackkandi sol. Par segir ad peir sem
eru vongladir eigi betri moguleika
dad jafna sig a erfioum sjukdomum.
Vitnad er i bandariskan laeknir Dr.
Jerome Groopman sem unnid hefur
ad rannséknum & ahrifum vonar a
sjuklinga sem eru med krabbamein
og alnemi. Nidurstodur hans eru
ad peir sem eru vongodir eigi baedi
mun betri likur & ad lifa lengur og
lifa betra lifi. Dr. Groopman gerir
mun & pvi sem hann kallar falska
von og raunverulega von. Raun-
veruleg von pydir ad einstaklingur-
inn gerir sér grein fyrir hvad sjuk-
domurinn felur 1 sér, en trair pvi ad
hann geti lifad med honum. Hann

vidar ad sér upplysingum og er
medvitadur um hvada leidir eru
feerar, annadhvort til ad halda
sjukdominum 1 skefjum eda leekn-
ast af honum. Folsk von er pegar
einstaklingur aflar sér ekki upp-
lysinga en segir sjalfum sér ad allt
fari 4 besta veg og setur svo allt sitt
traust 4 laknana. Vongodir ein-
staklingar setja sér markmid og trua
a0 peir nai markmidum sinum.

Eg for 4 namskeid i hugrenni
atferlismedferd0 (HAM) hja MS-
félaginu. Tilfinningar og hugsanir
okkar stjorna lifi okkar meira en
vid gerum okkur oft grein fyrir, t.d.
vidhorf til hjalparteekja. Pad nam-
skeid gagnadist mér mjog vel. bar
fékk ég afingu i ad takast & vid
neikvaedar hugsanir og vinna ur
peim. bar lerdi ég lika mikilvaegi
pess ad vera hér og nu og hugsa um
daginn i dag. Vid vitum ekki
hvernig vid verdum eftir einhver ar
og hvers vegna ad eyda orku dags-
ins 1 dag i 6ttahugsanir um fram-
tidina. Eg hef mikid hugsad um
MS-f6lk almennt, hvad eigum vid
sameiginlegt? Allt MS-folk sem ég
pekki er duglegt og vinnusamt. Vid
viljum ekki vera sjaklingar. bad er
kannski pess vegna sem vid erum
ad ofgera okkur. Vid vinnum par til
vid stondum ekki lengur 1 feeturnar

i bokstaflegri merkinu, vid erum
alltaf til 1 ad bata adeins meira a
okkur. Einnig hef ég velt fyrir mér
pegar einstaklingur fer fyrstu MS-
einkennin. Var einstaklingurinn
undir miklu andlegu og/eda likam-
legu alagi. Vid erum barattufolk.
Vid viljum ekki lata vorkenna
okkur og reynum ad leysa malin.
Til deemis eiga margir erfitt med ad
fara i 6rorkumat og draga pad eins
lengi og peir geta. Eg for t.d. ekki
fyrr en arid 2001 1 6rorkumat.

Lokaord

Eg er bjartsyn 4 framtidina. bad er
margt ad gerast i lyfjamalum sem
gefur MS-félki nyja von. Miklar
framfarir eru i leknavisindum. bad
er mikilvaegt ad vid notum allt pad
sem kemur okkur til gbda. Verum
gagnrynin i hugsun. Spyrjum okkur
spurninga. Hvad kemur mér best?
Hentar petta lyf mér? Hvad matar-
@01 hentar mér? Hvad 6hefdbundnu
adferdir gera mér gott? Vid erum
stjornendur i eigin lifi, MS er adeins
handfarangur sem vid tokum med
hvert sem vid féorum.

Keru samherjar, gangi okkur 6l1-
um sem best i nutid og framtio. M

Heimildir: Arelia Eydis Gudmundsdottir (2005). Moti
haekkandi sol. Reykjavik: Bokattgafan Salka.

Berglind 4 aldrinum 7 til 16 ara.
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Landsbyggdarlinur

Jon R.
Ragnarsson

UR EYJAFIRDI

Uppskrift ad géou hopstarfi a landsbyggdinni er ekki til
en ég get sagt fra hvernig okkar hopi hér Gr Eyjafirdi
hefur gengid i gegnum tidina.

Upphaflega héldu MS-sjuklingar og folk med
parkinsonsjukdominn sina fundi saman. Pad var svo
1998 sem fyrsti fundurinn var haldinn hér & Akureyri
eftir forskrift félagsradgjafa fra MS-félaginu. Fljotlega
kom 1 1j6s a0 forskriftin hélt ekki, alla vega ekki fyrir
pennan hép sem fer frjalslega med ordid, en petta
préadist upp i vinattu sem hefur haldid i 10 ar.

[ fyrstu héldum vid fundina i husnadi Akureyrarbagjar
en par var adstada til uppahellingar og vid komum med
nammi med okkur. Pessir fundir voru haldnir fyrsta
midvikudag i manudi kl. 20. Fljotlega kom i ljos ad
okkur var ekki treystandi fyrir lyklum ad huasnadinu,
eftir ad hafa tapad tveimur slikum og par sem vid erum
lifsnautnafolk var akvedid ad breyta til og veitingahtisio
Greifinn vard fyrir valinu. { fyrstu var hornbord fratekid
fyrir okkur pennan fyrsta midvikudag i hverjum manudi
en sidan litill salur sem hentadi okkur mjog vel.

Uppskrift ad pvi ad halda lifi i slikum hopi er ekki til,
heldur er pad einstaklingurinn sem finnur porfina hja
sér til ad hitta annad folk sem likt er & komid, fa sér ad

hér & Akureyri og Bjarg greiddi helming 1 pvi hjoli, en
pad kostadi um 400.000 kronur. Vid létum par ekki
stadar numid og s6fnudum fyrir 60ru sliku, ekki alveg
eins fullkomnu og pvi 4 Bjargi, en pad hjol flakkar &
milli okkar og hver einn getur verid med pad i einn til
prja manudi eftir porfum. Enn héldum vid afram og er
hjol namer prji na i pdntun. Pessi pjalfunarhjol eru
alveg mognud fyrir bilada faetur. bu situr vid hjolio,
annad hvort i hjoélastol eda venjulegum stol, byrjar ad
hjola ef pu getur og sidan tekur hjolid vid og pu stillir
hradann sem pu vilt ad hjolid hreyfi feturna a. betta
eykur vellidan og biladir feetur fara hugsanlega ad finna
fleiri véova sem ma virkja.

bid sem hopur purfid ekki ad leita til margra
fyrirteekja til ad geta keypt slik hjél og hopurinn parf
ekki ad vera stor, pad er ekkert mal ad flytja petta teki
milli stada 1 venjulegri drossiu. Einnig koma vel til
greina kaup 4 goéngu- og hlaupabraut, hentugri til flutn-
ings eda onnur pau &fingateeki sem koma ad gagni.

Vid blésum ekki i herludra til ad koma séfnun af
stad, heldur h6fdum samband vid fa en stor fyrirteeki
sem voru fljot ad bregdast vid med godum styrkjum.
bad er mikid af gédum fyrirtekjum & landsbyggdinni
sem er annt um folkid sem par byr og eru reidubuin ad
stydja pad og styrkja.

Eftir sem adur kemur hopurinn saman fyrsta midviku-
dag i manudi kl. 20 a Greifanum og ef einhver vill hafa
samband pa er annadhvort ad mata eda hafa samband
vid Onnu Mariu Pérdardéttur i sima 4612164 eda Jon
Ragnarsson i sima 4621519 eda jonrt@simnet.is .

Eg vil svo ad lokum 6ska MS-félaginu til hamingju
med 40 ara afmeelid og hopnum okkar til hamingju med
10 4ra afmeelid.

Jon Ragnarsson

borda, spjalla og hafa gaman af. bad
eina sem parf ad hafa i1 fostum
skoroum er fundartimi og stadur,
ekki reyna ad breyta tima vegna
parfa einstaklings i hépnum heldur
verdur einstaklingurinn ad hlidra til
svo hann geti mett. Svo ber ad taka
vel & méti nyju folki, upplysa pad
eins og hagt er, segja fra reynslu
hinna med lyf og pjalfun og lata
pessum nyja félaga lida eins vel og
haegt er innan hopsins.

Annad sem ég vil koma inn 4 er
kaup & hjalpartekjum til notkunar
innan hopsins. Vid stéoum  fyrir
fjars6fnum til kaupa & MODOmed
pjalfunarhjoli, pvi var komid fyrir 4
Bjargi sem er endurhefingarstofnun
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Ingibjorg
Snorradéttir
Hagalin

FRA iSAFIRDI

bad hefur verid 6skop rolegt hja okkur hér vestra, sem
er ju gott, en vid pyrftum ad fara ad rifa okkur upp 1 ad
hittast og reeda malin.

bad hefur verid 6sk okkar lengi ad fa svokallad
»teymi® vestur 1 heimsékn og veit ég ad margir adilar
innan spitalans hér 4 [safirdi eru sémuleidis til i pad og
vilja taka patt. Sjalf hef ég toluvert nytt mér MS-siduna
og spjallid par asamt pvi ad hlusta 4 fyrirlestra sem hafa
verid 1 bodi a netinu.

Audvitad reynir madur ad fylgjast med pvi sem er ad
gerast hja félaginu, p6 ég vidurkenni ad stundum botnar
madur litid i pvi sem er i gangi, sérstaklega pegar verid
er ad eyda pudri i rifrildi um stjorn, rekstur o.s.frv.
Persénulega hef ég verid ad fylgjast med umraedum um
nyja lyfid Tysabri og myndi gjarnan vilja eiga pann
moguleika ad geta tekid lyfio.

Eg spurdi 4 fundi um daginn, sem haldinn var &
netinu um petta nyja lyf, hvort ég geeti fengid pessa
lyfjagjof a Isafirdi og fékk mjog einfalt svar, nei. byrfti
sem sagt ad meta a Landsspitalann fjorda hvern
fostudag, med tilheyrandi ferdalogum, uppihaldi og
kostnadi. Eg hef rztt vid adila 4 sjukrahtsinu 4 {safirdi
og segja menn par ad ekkert sé pvi til fyrirstodu ad gefa
lyfid hér. Hér hef ég getad, an neinna vandraeda, farid i
minar steramedferdir i morg ar og pad jafnast ekkert a
vid pad ad geta fengid pessa pjonustu i heimabyggd. Eg
er pvi ekki alveg ad kaupa pau svor sem ég hef fengio,
enda aldrei fylgt neinar utskyringar med peim, eda
rokstudningur a pvi ad ekki s¢ haegt ad gefa petta lyf
annars stadar en 4 Landsspitalanum. Eg vil nti meina ad
pad veeri 6dyrara ad senda lyfid 4 milli en einstaklinginn
med 6llu sem honum fylgir, ad ekki s¢ talad um ofaerd
og veour hér yfir vetrarmanudina.

Eg var bedin ad hripa eitthvad 4 blad fyrir hond okk-
ar hér ,,westra“, en vegna anna nadist ekki ad hoa folki
saman. Eg stend pvi ein med hverju ordi sem hér
stendur og vil a0 lokum o6ska félaginu innilega til
hamingju med med 40 arin, med von um ad landsbyggo-
in fai meira ad njota krafta pess og visku a nastu ara-
tugum!

Tengilidir okkar hér ,,westra“ eru Ingibjorg i sima
867 7942 og Rannveig Bormsdottir hjukrunarfraedingur
i sima 450 4500. Veitum vid allar paer upplysingar sem
eru a okkar feri og visum folki & frekari adstod eftir
atvikum.

Ingibjérg Snorradottir Hagalin

Rakel
Valsdottir

AF SUDURNESJUM

Nu eru rumlega tvo ar 1idin sidan fundirnir hofust eda
klubburinn hér 4 Sudurnesjum var stofnadur en upp-
hafsmadur ad pvi var Audur Ingvadottir. I febraar sl.
var akvedid nafn a klubbinn, SMS-klubburinn sem
stendur fyrir Sudurnesja MS klubburinn.

Vi0 hofum verid ad hittast einu sinni 1 manudi yfir
vetrartimann en tekid hlé yfir sumarid. Fundina hofum
vid haldid i Sjalfsbjargarhusinu i Reykjanesba par sem
adstadan er frabaer og erum vid afar pakklat fyrir pad. A
fundum hja okkur er badi Iétt og skemmtilegt and-
rumsloft og f6lkid 4 6llum aldri sem gera umradur bedi
skemmtilegar og athyglisverdar. Adalatridid er ad 6llum
1i01 vel og ad vid getum leitad eftir studningi hja hvert
6dru. Odru hverju héfum vid breytt ut af venjunni og
farid ut ad borda og jafnvel komid saman 1 heimahusi i
kaffi og spjall.

Ekki er langt fyrir okkur ad s&kja 1 starfid sem fram
fer i MS-heimilinu 1 Reykjavik og hafa sumir sétt i pad
eins og t.d. fyrirlestra eda adra starfsemi, adrir hafa nytt
sér tolvuteknina og horft & fyrirlestra 1 télvunni
heimavid. Einnig hafa sumir kikt & adra félaga a
kaffihtisakv6ldum i Reykjavik.

Félagafjoldinn hefur ad mestu haldist sa sami eda um
10 manns og einn nyr medlimur pad sem af er arinu og
viljum vid hvetja alla sem bua hérna sudurfra ad koma a
fund pegar vetrarstarfio hefst ad nyju eda jafnvel ad
hringja og fa upplysingar um starfid okkar.

bannig ad 1 storum drattum er allt gott ad frétta hédan
af Sudurnesjunum, vid erum hress og kat og eins og
aour sagdi hvetjum vid alla sem hafa ahuga a ad koma
og kikja a fund hja okkur. Pid erud hjartanlega velkomin
og alltaf er heitt & kdnnunni.

Heegt er ad hafa samband vid Audi Ingvarsdottur i
sima 421 3316 og Rakel Valsdottur 1 sima 421 5676 &
868 9439.

Keerar kvedjur og gledilegt sumar.

F.h. SMS-klubbsins,
Rakel Valsdottir

2294
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Dagvist og endurhafing MS

— fyrir allt MS-félk!

Eftir Puridi Rognu Sigurdardéttur, forstodumann d&e MS

[ tilefni 40 4ra afmaelis
MS-félags slands er vert
ad staldra vid og lita yfir
farinn veg. bad er i raun
otrulegt hverju félagio
hefur dorkad fyrir sina
félagsmenn og fjolskyldur
beirra. Arid 1986 pegar
MS-félagid hof starfsemi
dagvistar fyrir MS-sjukl-
inga voru starfsmenn

brir og skjdlstaedingar
fimmtan, opid tvo daga
vikunnar. Fra peim tima
hefur ymislegt breyst i
umoénnun og 6ll medferd
ordin einstaklingsmidadri.

Nuna 22 arum sidar hefur Dagvist
og endurhafingarmidstod MS-
sjuklinga verid rekin i husnadi i
eigu félagsins 1 13 ar, ad Sléttuvegi
5. A peim arum hefur pekkingu
fleygt fram baedi fredi- og taekni-
lega.

Nyja vidbyggingin
Vidbyggingin sem tekin var i notk-

un i januar sidastlidinn er lidur i
peirri préoun ad beeta adbunad

,f—"[.\

b

buridour Ragna Sigurdardottir.

dagvistar- og starfsfolks. Ekki ein-
gongu lysir dagvistarfolk anaegju
sinni med fyrirkomulagid heldur
hefur vinnuadstada starfsmanna
batnad til muna.

Svolurnar (fyrrverandi flugfrey;j-
ur) hafa verid MS-félagi fslands
afar hlidhollar og dagvistin notid
g6ds af peirra velvild. I tilefni
steekkunar faerdu per félaginu loft-
lyftubunad i vidbotarrymi sjikra-
pjalfunar og hins vegar i badher-
bergi, hvildarherbergi og salerni i
vidbyggingu.

Til viobotar gafu paer efinga-

A paskum - hlustad 4 Sr. Lenu Rés Matthiasdéttur.
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troppu, badbekk ,,blda 16nid*“ og
haedarstillanleg bord til afnota 1
vinnustofu, en par er adstadan
rymri eftir breytingar. Svo héfum
vid einnig fengid ,,sparistofu* par
sem haegt er ad slaka 4 vid lestur,
sjonvarpsahorf eda slokun i rolegu
umhverfi.

Taekninni fleygir fram og 4 pad
einnig vid um hjalparteeki sem
purfa sitt rymi. Rafskutlur, (raf-
drifin pri- eda fjorhjol) hafa gefid
morgum einstaklingnum pad frelsi
a0 ferdast um sitt ndnasta umhverfi.
begar hjolin voru ekki i notkun var
peim lagt par sem plass var & gong-
um hussins en i dag h6fum vio med
viobyggingunni fengid ,,skutlu-
skar® par sem hjolin f4 ad standa
pegar pau eru ekki i notkun.

Gongu- og hjoélahdpur hefur
verid starfrektur i 10 ar. Pessi
hressi hopur fer alla virka daga i
2ja tima ferdir um borgina og parf
mikid ad ganga 4 til ad aflysa
peim.

[ d&e MS koma um 65 ein-
staklingar a4 viku af peim eru um
35 med MS-sjukdoéminn, adrir eru
yngri einstaklingar undir 67 ara
aldri sem eiga vid fatlanir a0 strida
vegna slysa eda sjukdoma.




Starfsfolk d&e MS.

Gott starfsfolk

Hér hef ég stiklad 4 storu hvernig
viobyggingin hefur batt adbunad
dagvistarinnar, en ekki er ndg ad
steera sig af godri umgjord ef pjon-
ustuna vantar. Vid d&e MS starfar
velmenntad og reynslumikid starfs-
folk. Af peim 16 starfsménnum
sem hér eru hafa sjo peirra starfad
lengur en i 10 ar.

Mikill audur felst i hverjum
starfsmanni sem mikilvaegt er ad
hlta a0 og rakta. Vid leggjum
mikid upp ur ad audga starfsandann
med skipulagdri fredslu og
skemmtun.

Auk adstodar vid athafnir dag-
legs lifs, idjupjalfun, sjukrapjalfun
og naringarrikra maltida skiptir
félagslegi patturinn miklu mali. Ad
hafa til einhvers ad vakna, a0 hitta
annad folk og upplifa nyja hluti,
skapar samkennd sem er okkur
6llum svo mikilvaeg.

Markmid starfsemi d&e MS er
a0 styrkja og viohalda faerni skjol-
stedinga, og draga Ur hindrunum.

Med hvatningu og studningi gerum
vid tilveru peirra berilegri, ekki
eingdngu tilveru einstaklingsins
heldur og einnig peirra nanustu
fjolskyldu og samstarfsadila.

Eg vil hvetja MS-folk til ad hafa

samband vid okkur hja d&e MS og
kynna sér hvad vid hofum upp a ad
bj60a, tilbodin eru fjolmorg.

A heimasidu MS-félagsins er ad
finna upplysingar um dagvistina,
starfsmenn hennar og netfong. m

Loftlyftubtinadur vigdur med Larusi yfir ,,blda l6ninu® undir styrkri stjorn Audar

sjukralida.
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Hjiukrun og MS

Eftir Sigprudi Olafsdéttur, hjukrunarfraeding

Pegar tekist er & vid
sjukdém eins og MS

er mikilveegt ad horfa
jakveedum augum &
styrkleika sina og byggja
sig upp beedi andlega
og likamlega. Vidhalda
likamlegri getu med
hreyfingu vid heefi og fa
andlegan studning med
pvi ad hitta annad folk
sem er jafnvel i somu
sporum og madur sjalfur.

Dagvist og endurhafingamidstod
MS-sjuklinga (d&e MS) hefur upp
a4 margt a0 bjoda: goda adstdou,
fallegt umhverfi, sérhaeft starfsfolk
og einstakt folk sem kemur til okkar
og nytir sér badi pa pjonustu og
adstodu sem 1 bodi er. Vid sem
storfum vid hjikrun hja d&e MS
erum einn hlekkurinn 1 Dpessari
kedju.

L

Sigprudur Olafsdottir.

Tengilidir

Allir sem skradir eru { d&e MS fa
sinn tengilid sem er oftast sjukralidi.
Vid viljum leggja metnad okkar i
pad ad taka vel 4 moti nyju folki.
Tengilidurinn tekur patt i pvi ferli
med pvi ad adstoda nytt folk vid ad
adlagast og finna dagskra vid sitt
haefi. bad er mikilvaegt fyrir hvern

Lilja mee lir bléoprystinginn hja Guérunu Sigrioi.
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og einn ad hafa dagskra, vakna &
morgnana og vera tilbainn til ad
takast 4 vid verkefni dagsins. Nuna
pegar solin er hekkandi a lofti pa
er til demis upplagt ad nyta sér pad
fallega umhverfi sem er i géngufeeri
vid okkur og setja gonguferdir inn
4 dagskrana hja sér.

Almennt heilsufar

Tengilidurinn melir blodprysting
og puls einu sinni i manudi og oftar
ef purfa pykir. Vigtar pa sem pad
vilja og melir bldédsykurinn &
priggja manada fresti. Pannig fylgj-
umst vid med almennu heilsufari
okkar folks og audvelt er fyrir
okkur a0 gripa inn { i teka tid ef
eitthvad af pessu fer urskeidis.

bessar upplysingar skrdum vid i
sérstaka bok sem er mjog handheg
ad taka med sér til sins heimilis-
laecknis eda sérfraeedings. Vid pessar
adstedur skapast oft svigram til ad
reeda nanar um oOskir og ventingar
hvers og eins.

Goo adstada

i nyju vidbyggingunni er mjog go6d
badadstada sem folki er velkomid
ad nyta sér og fa jafnvel adstod ef a
parf ad halda. Einnig er par mjog
notalegt og gott hvildarherbergi par
sem hegt er ad hlusta a slokunar-
spolu og lata preytuna lida ur sér
og endurnerast.

Samstarfsadilar

Skjolsteedingar okkar eru misjafn-
lega vel a sig komnir og purfa mis-
mikla adstod vid athafnir daglegs
lifs. Vid erum ekki mikid ad sinna
floknum hjukrunarverkum heldur
viljum vid leggja meiri aherslu a
félagslega pattinn. Gott samstarf
vid alla pa adila sem koma ad skjol-
stedingum okkar er mjog mikil-
vaegt, eins og adstandendum,
heimahjukrun, félagspjonustunni,



svaedisskrifstofu- og ferdapjonustu
fatladra o. fl. Haldnir eru fjol-
skyldufundir pegar purfa pykir med
adstandendum og umonnunaradil-
um par sem pjonustan sem vid-
komandi fer er metin.

Hopstarf

Eitt af pvi sem vid vildum gjarnan
leggja meiri aherslu 4 er fraedsla og
hopstarf. Um er ad raeda litla hopa
par sem 6-7 einstaklingar hittast i
akvedinn tima og hafa pad sam-
eiginlega markmid ad vilja freedast
um eitthvad afmarkad efni tengt
heilsufari og MS.

bad var hja okkur hopur par sem
vid reddum pvagvandamal og MS.
Vid hittumst 1 sex skipti, halftima 1
senn og fengum lika til okkar gesti
med goda pekkingu a pessu vanda-
mali.

Mataredid hefur verid mikid i
umraedunni og er nina i gangi
hépur par sem tekid er fyrir almennt
mataredi og hvernig vid getum
minnkad sykurstudulinn hja okkur
og fengid aukna orku.

Lokaord

A heimasidunni www.mannaudur.
is er sagt fra erlendri Gallupkdnnun
par sem spurt er: Ef barnid pitt
kemi heim einn daginn med ein-
kunnir sinar, eina niu, eina attu,
eina sexu og einn fjarka. Hver af
pessum einkunnum yrdi uppistadan
i samtali pinu vid barnid?

77% Datttakenda téldu ad peir
myndu verja mestum tima i um-
reduna um legstu einkunnina og
spurt er: Af hverju horfum vid
meira a veikleika okkar i stad pess
ad beina sjonum okkar ad styrk-
leikum okkar og annarra?

Eg vil hvetja ykkur sem purfid 4
okkur ad halda ad koma og gefa
badi okkur og ykkur tekifzeri til ad
styrkja ykkur 1 pvi sem pid getid og
hafid ahuga 4. Vid erum endur-
haefingarmidst6d og viljum leggja
okkur fram 1 pvi ad veita ykkur pa
bestu pjonustu sem vol er 4 a
hverjum tima. =

Sjukrapjalfun og MS

Eftir Hebu Magnusdattur, yfirsjukrapjélfara

i dag eru starfandi

a dagvistinni tveir
sjukrapjalfarar, Heba
Magnusdottir og Helga
Torfadéttir asamt einum
adstodarmanni, Elsu Poru
Porolfsdottur. Starfsemin
fer fram milli 8 og 16 virka
daga og sinnum vid pvi
folki sem er i dagvistinni,
en héfum einnig svigrim
til ad taka vid folki sem
greinst hefur med MS en
er ekki skrad i dagvistina .

Margt i bodi

i desember sidastlidnum var form-
lega tekin 1 notkun vegleg viobot a
adstodunni sem er mjog til bota par
sem allt adgengi a0 tekjum hefur
batnad til muna. Einnig héfum vid
nu sérsvedi fyrir medferdabekkina
og gefur pad mun betra nadi til
medferdar en adur.

Auk einstaklingsmedferda a
bekk setjum vid saman efingar-
progromm fyrir einstaklinga sem
peir fylgja sjalfir eftir i salnum og
hafa pa adgang ad sjukrapjalfurun-
um pegar porf er a.

Vido hofum 1 gangi hoppjalfun,
svokallada stodvarpjalfun og a
fostudogum er spilad Boccia sem
er mjog vinselt.

Tvisvar 1 viku er sundleikfimi,
par eru gerdar léttar aefingar badi
til ad styrkja sig og til ad beta
jafnvaegid. Peim sem greinst hafa
med MS er velkomid ad hafa
samband vid okkur til ad komast i
pessar afingar.

AJd hjalpa sér sjalf(ur)

Sjukrapjalfun byggir a0 miklu leyti
4 pvi a0 finna leidir til pess ad ein-
staklingurinn geti hjalpad sér sem
best sjalf(ur) vio ad hafa stjorn a

Heba Magnisdottir.

eigin sjukdomi. ber adferdir sem
vi0 notum mest eru fraedsla og
efingar. En einnig h6fum vid ymiss
konar rafmagnsteki, s.s. hljoo-
bylgjur, laser- og raforvunarteki
sem vid notum til a0 minnka bolgur
og verki i lidum og védvum.

Vid getum einnig adstodad med
val 4 hjalpartekjum. Hlutverk
okkar er a0 veita faglega radgjof og
vera milligdngumenn 1 samskiptum
vid Tryggingarstofnun rikisins, sja
um ad fylla Gt videigandi pappira
og fleira.

Eg vona ad pessi pistill hafi
varpad ljosi 4 starfsemi sjukra-
pjalfunarinnar hér & dagvistinni og
verdi til pess ad hvetja pa sem lesa
a0 gerast patttakendur i starfinu
hér. m
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Vigsla vidbyggingar MS-heimilisins

Pann 24. januar sidastlidinn var mikid

um dyrdir i MS-heimilinu ad Sléttuvegi 5

i Reykjavik pegar fram for vigsla nyrrar
vidbyggingar vid husid. Vié honnun hussins
ario 1991 var gert rad fyrir ad pad yrdi byggt
i premur afébngum og telst nyja vidbyggingin
sa pridji og husid pvi na fullbyggt, alls

902 fermetrar ad steerd. Pad var Pora
Hallgrimsson sem klippti 4 bordann asamt
Sigurbjérgu Armannsdéttur formanni MS-
félagsins, en auk framlags Alpingis og
Stjéornarnefndar um malefni fatladra kom
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einn steersti styrkur til vibbyggingarinnar ur
Minningarsjodi Margrétar Bjorgolfsdottur,
dottur Péru og Bjorgolfs Gudmundssonar.
Margir adrir adilar 16gou gédan skerf af
morkum til framkveemdarinnar og eru 6llum
feerdar innilegar pakkir: Reykjavikurborg,
Képavogsbeaer, Menningarsjodur Visa,
Svolurnar, Listadin-Marko, Deloitte,
Gardabeer, Linuhénnun, Batteriid, Sveinbjérn
Sigurdsson hf. byggingaverktaki, Stalsmidjan
Stjornublikk og hjénin Stefan Gislason og
Elisabet Pdrarinsdattir.
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Listmedferd og MS

Eftir Onnu Marfu Hardardéttur, listmedferdarfraeding

Vinnustofa dagvistar

og endurhafingar MS

er starfreekt alla daga.
Par eru tveir starfsmenn
sem reyna a0 meeta
porfum sem flestra med
pvi ad koma med nyjar
hugmyndir ad verkefnum.

bar sem farni folksins er misjofn,
er naudsynlegt a0 hlusta eftir
porfum og 6skum pess og reyna ad
koma til méts vid pau med pvi
medal annars ad adstoda eda bua til
gott vinnusvaedi.

Dagvistarfundir ~ eru  haldnir
manadarlega og i kjolfario 4 peim
er dagskra naesta manadar skipul6gd
og auglyst.

Fjolbreytni

Viodfangsefni vinnustofunnar eru
morg og mismunandi og ma par
nefna til demis vinnu i gleri, leir,
kertagerd, og skartgripagero.

Sem demi um fasta 1idi hja
okkur er daglegur lestur fram-

M4lad med munnpensli.
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Anna Maria Haroardottir

haldssogu, vax fyrir hendur og
handeafingar tvisvar i viku, andlits-
maski einu sinni i manudi, video
(DVD) a fostudogum klukkan 13
(yfirleitt med poppi og kok) og
bing6 tvisvar 4 ari. Einnig er opid
has hja okkur & hverju hausti par
sem heitt sukkuladi og vofflur eru
til sélu 4samt hinum ymsu list-
munum sem fo6lkid hefur buid til
yfir arid.

Grjoénapokar snionir.

Framleidslan

Allt arid um kring eru saumadir
axlar / grjonapokar sem heegt er ad
setja 1 orbylgjofn og hita. Reynt er
ad skipta vinnu vid grjonapoka
gerdina pannig nidur ad allir geti
lagt eitthvad af morkum, pratt fyrir
mismunandi getu eda styrk.

Afrakstur s6lu & grjonapokunum
og sOlu listmuna 4 opna husinu
(basarinn), er notadur i pagu dag-
vistarfolksins. Peningarnir eru not-
aodir i efniskaup og skemmtanir,
badi innan og utan huss. Vid hold-
um arshatid 4 vorin og faum til
okkar skemmtikrafta i heimsokn
nokkrum sinnum yfir arid. Einnig
er reynt ad fara a listasofn og
kaffihis um pad bil einu sinni i
manudi.

Vid hofum lika gert svolitid af
pvi ad fara hopferdir i bid og i
leikhus og hefur pad verio sérlega
vel sott af folkinu. m

Skartgripagero.



Svipmyndir fra Sléttuveginum

Larus, Jon og Brynjar sem vaskir vikingar i forgrunni, valkyrjur
a0 baki!

o S
Matgaedingar gledjast yfir kraesingunum fra Sollu.

y e = ) e  _ i

. Karlar ad spjalli, f.v. Vilhjalmur, Pérhallur, Oskar, Sveinn,
Paskabingd, f.v. Hanna, Addy, Sveinn, Heimir, Laufey og Elisabet.  Brynjar, Oli og Larus.
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Namskeid fyrir nygreinda med MS

[ haust (sept.) verdur haldid helgarnamskeid fyrir
nygreint félk med MS(fra 6 man. - 3 ar), busett a
hofudborgarsvadinu eda i nasta nagrenni.

Markmidid med namskeidinu er ad folk fraedist
um MS, kynnist 6drum med sjukdominn og fai
studning. A dagskrd verda m.a. umredur um ahrif
MS 4 daglegt lif og tilfinningaleg vidbrogd vid
sjukdomsgreingunni.

Kynntar eru leidir til ad adlagast betur og efla
styrk patttakenda. Leeknir, félagsradgjafi, hjokrunar-
freedingur, idjupjalfi og sjukrapjalfari veita fredslu.

Namskeidio hefst i september n.k. og er i 6-7
skipti og (2 klst. i senn) er haldid i hasi MS-félagsins
vid Sléttuveg 5, R.

Heegt er ad stofna sjalfshjalparhop i lok nam-
skeida.

Helgarnamskeid fyrir nygreint féolk
a landsbyggdinni

Néamskeidid verdur haldid i haust og er fyrir folk
sem byr 4 landsbyggdinni. Namskeidio er haldid um
helgi eda fra fostudegi til laugardags (kl. 10.00 —
k1.16.30 bada dagana).

Svipud dagskra og hér ad ofan nema petta
namskeid neer yfir styttra timabil og efninu pvi
bjappad saman.

Athugio ao boka patttoku med géoum fyrir-
vara.

Unadsstund med astinni
— helgarnamskeid fyrir hjon og sambudarfélk

Markmidid med namskeidinu er ad styrkja sam-
bandid og efla pad sem gengur vel. Fjallad verdur
um samskipti, streitu, adlogun, hlutverkabreytingar,

Namskeid og sjalfshjalparhopar
a vegum MS-félagsins

astina, kynlif, tilfinningar og fleira. Bent er 4 leidir
fyrir fjolskylduna til ad takast 4 vid breytingar.
Dagskra namskeidsins verdur i formi freedsluerinda
og verkefna. Namskeidid er haldid & hoteli uti 4
landsbyggdinni.

Endilega hafid samband ef ahugi er fyrir hendi, til
deemis veri haegt a0 halda namskeid 1 ykkar heima-
byggo!

Fjoldi patttakenda parf ad vera 5-6 por. Leid-
beinendur eru félagsradgjafarnir Margrét Sigurdar-
déttir og Sigridur Anna Einarsdottir, badar med
sérmenntun 1 hjona- og fjolskylduradgjof.

Makanamskeid

Namskeidio er fyrir maka folks med MS og byggist
a freedslu og umradum.

Tilgangurinn med namskeidinu er ad folk i svip-
adri stodu hittist og deili reynslu sinni. Akvednir
efnispeettir eru teknir fyrir eins og freedsla um MS
og ahrif sjukdomsins a fjolskylduna og samskipti
innan hennar.

batttakendur eru 6-8, en namskeidid stendur yfir i
4-6 vikur og er 1 6 skipti.

Sjalfshjalparhépar

Markmid hopstarfsins er hjalp til sjalfshjalpar. {
hépnum deilir folk reynslu sinni og erfidleikum med
00rum 1 svipudum adstedum. Pannig getur pad
hjalpad sér sjalft og hvert 60ru vid ad na andlegu
jafnveegi og meiri lifsgledi.

batttakendur fa studning hver fra 6drum og oft
myndast nain vinattutengsl. Hopurinn samanstendur
af 6-8 manns og algengt er ad folk hittist 1-2svar i
manudi. Leidbeinandi sem er sjalfur med MS er
med hopnum 1 2-4 skipti.

Athugio ad boka parf timanlega 4 namskeiodin til ad tryggja patttoku hja Margréti Sigurdardottur,
fjolskyldu- og félagsradgjafa eda hja Ingdisi Lindal a skrifstofu MS-félagsins.

Margrét er meod viotalstima fyrir einstaklinga, por og aora fjolskyldumedlimi &4 pridojudogum og
fostudogum gsm: 897 0923 i husi MS-félagsins ad Sléttuvegi 5 i Reykjavik, simi: 568 8620.



MS-sjiukdomur - einkenni, greining og

horfur

Eftir Finnboga Jakobsson, taugaleekni.

MS-sjukdoémurinn er lang-
vinnur bélgusjukdomur,
sem einkennist af
endurtekinni bélgu i
midtaugakerfinu. Orsokin
er 0pekkt, en bolgan er
talin vera vegna truflunar i
onaemiskerfinu.

Endurteknar bolgur mynda skellur
4 mismunandi stodum 1 mid-
taugakerfinu og geta komid og farid
endurtekid. Pessi bolgufrumuiferd
er adallega i svonefndu ,,hvita efni*
heilans eda myelinsliorum, sem
umlykja taugafrumurnar og adstoda
vid flutning taugaboda. Sidar vero-
ur einnig tap a taugafrumum vegna
skemmda eftir bolgurnar, en pegar
bjolgan hjadnar getur myndast Or
sem skilur eftir einkenni.

Einkenni

Taugaeinkennin, sem einstakling-
urinn upplifir eru pvi einkenni fra
peim stédum par sem bdlgan er og
fer edli taugaeinkenna eftir pvi
hvada hlutar midtaugakerfisins eru
trufladir. Boélgan eda ertingin geta
leitt til truflunar annars vegar med
pvi ad valda brottfalli 4 starfsemi
taugakerfisins eda vegna breyttrar
hegdunar taugaboda. [ fyrra til-
vikinu hetta taugabodin ad berast
afram og leidir petta t.d. til matt-
minnkunar, ldémunar eda truflunar i
samhefi hreyfinga. Bolgan neer ha-
marki & nokkrum dégum og aukast
einkennin samfara pvi. bau vara
nokkrar vikur en hjadna sidan og
hverfa 1 besta falli.

Einkennin fara eftir pvi hvort um
truflun 1 hreyfibrautum eda skyn-
brautum er ad rada. Hreyfibrautir
hafa med utferslu 4 hreyfingum
likamans ad gera, badi stjérnun og
samhafingu. Truflun 1 pvi kerfi
leidir til mattminnkunar, trufladrar

Finnbogi Jakobsson

samheafingar hreyfinga, og vegna
ahrifa 4 sinaviobragdakerfi likam-
ans leidir petta til aukinnar vodva-
spennu i véovum med spasma.
bessi spasmi kallast stjarfi 4 is-
lensku en pad ord er ekki notad, en
talad um ,,spastisk einkenni® yfir
pennan védvaspasma. bannig veld-
ur bolga i hreyfibrautum fra heila
til meenu mattminnkun, minnkud-
um finhreyfingum og sidan ef um
langvinnt astand er ad reda Opaegi-
legum spdsmum, sem getur valdid
kreppum um olnboga, 14tid fingur
leesast 1 16fa og hindrad gang vegna
stifleika.

Truflun hinsvegar i hreyfibraut-
um litla heila, sem er jafnvagisstod
og sér um samhefingu hreyfinga
veldur skjalfta, verri hittni vid
vinnu ut fra sér med stodubundnum
skalfta, p.e. skjalfta sem kemur
fram vid akvednar stellingar svo
sem pegar haldid er a glasi eda
verid a0 rétta kaffibolla. Vid bdlgu
i litla heila eda brautum til hans eda
fra kemur fram oOstoougleiki vid
gang, einstaklingur ridar til beggja
hlida, hann gengur gleidspora og
falmkennt. Lysa margir pessu
astandi liku pvi og er ad finna vid
Olvunarastand, en 6lvun hefur sému
ahrif 4 litla heilann. betta getur leitt
til ad vidkomandi purfi ad nota
hjalparteki vid gang, hekjur eda
gongugrind. Algengt er ad ein-

staklingar med petta gdngulag séu
taldir af 60rum vera Olvadir og
getur petta valdio fordomum i gard
peirra.

begar undirritadur starfadi i Svi-
bjod var er ekki 6algengt ad sjukl-
ingar med pessi taugaeinkenni
gengu med vottord a sér fra lekn-
um, sem peir syndu pegar peir voru
a0 versla i sansku rikisafengis-
versluninni, en ad 6d0rum kosti var
peim visad fra vegna gruns um
Olvun.

Hreyfieinkenni fra maenu eru
algeng orsok alvarlegrar fotlunar
hja MS-sjuklingum. Hreyfieinkenni
fra manu geta valdid svonefndri
»Spastiskri paraplegiu®, sem heitir
a islensku stjarfapverlomun i nedri
utlimum. Enginn notar pad ord, en
hid utlenska ber oft & goma i
enskum texta fyrir MS-sjiklinga og
pvi er pess hér getid. Att er vid
mattminnkun med stifni { badum
ganglimum, asamt hreyfihomlun i
nedri utlimum og hindrar gang.
Lomun 1 nedri ganglimum, asamt
slemum einkennum fra litla heila
med jafnvegistruflunum, eru al-
gengustu astedur pess ad ein-
staklingar purfi ad nota hjdlastol.
Mattminnkun i kostum getur po
verid mjog breytileg og gengur
yfirleitt vel til baka i upphafi. Sidar
myndast varanlegar skemmdir i
hreyfibrautunum og eftirstodvar
myndast med mattminnkun, auk
pess sem spasmar geta aukid a
opagindin.

Skert hreyfigeta og hreyfi-
einkenni hafa i gegnum tidina verid
mest notud til mats a fétlun MS-
sjuklinga, p6tt morg 6nnur einkenni
sjukdémsins hafi lika mikil ahrif a
lifsgeedi og vellidan.

Veldur hér sennilega ad hluta til
eldri hugsun vid mat a sjikleika, en
aour fyrr var mikid einblint &
hreyfigetu og astand utlima vid mat
4 fotlun, fremur en heildarskerdingu
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lifsgaeda hja einstaklingnum. Einn-
ig er einfalt ad meta fotlun ein-
staklinga eftir hreyfigetu og hefur
petta verid grundvollur rannsékna
a arangri nyjustu lyfjameodferdar
vid MS-sjukdominum.

Sa viomidunarskali, sem er mest
notadur og lesendur pessarar
greinar gaetu rekist a ef peir afla sér
vitneskju 4 netinu um MS-sjik-
déminn, er svonefndur EDSS
(Expanded Disability Scale) skali.
bar er a=tlad hve mikla fotlun
einstaklingurinn hefur af sinum
taugaeinkennum. Vid engin tauga-
einkenni flokkast hann 0.0, vid veg
taugeinkenni 2.0, vid taugaeinkenni
sem hafa ahrif 4 athafnir daglegs
lifs 5.0, sé notast vi0 staf eda onnur
hjalpartaeki vio gang 6.0, vid porf &
ad nota hjolastdl 7.0 og ef hann
parfnast hjukrunar 9.0 og vid andlat
10.0.

bad eru kost med slem og alvar-
leg hreyfieinkenni med matt-
minnkun, sem taugalaeknar vilja
fyrst og fremst medhondla med
sterum.

Skyneinkenni vegna truflana i
skynbrautum  midtaugakerfisins,
geta verid margvisleg. bau eru oft
vaeg, sem fyrstu einkenni og ganga
idulega yfir i upphafi. Adur voru
pau vangreind eda ranggreind og
gat petta valdid sjuklingum miklum
sarsauka og hugarangri pegar kom
i 1j6s ad einkenni sem matti rekja
til alvarlegs taugasjukdéms voru
ekki rétt metin. Jafnvel gert litid ur
peim med margvislegum heetti og
gefid 1 skyn af leknum og 6drum
a0 um salrenar truflanir eda
modursyki veeri ad reda.

Skyneinkennin ~ geta  verid
minnkad skyn, breytt skyn vid
snertingu eda areiti, margvisleg
dofatilfinning, nalarstungutilfinn-
ing, rafstraumstilfinning likt og
gerist pegar komid er vid ,,vitlausa
beinid“ vid olnbogann. Opagileg
upplifun getur fylgt vid litla snert-
ingu, auk pess sem verkir geta
framkallast vid litil areiti. Hadin
getur fundist vera med yfirlag eda
hlifdarlag og holdid prutid og dautt
likt og vid tannleknadeyfingu.
Ennfremur getur hitaskyn og kulda-
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skyn verid brenglad eda horfid.
Erfitt er ad koma ordum ad pessari
lidan, en einstaklingar lysa breyttu
skyni, dofatilfinningu, kitli, pirr-
ingi, sarum stingjum, jafnvel likt
og verid sé ad ganga & rakvélar-
blodum.

Orsok brengladrar skynjunar er
vegna ahrifa & mismunandi skyn-
taugabrautir, en sérstakar tauga-
brautir i midtaugakerfinu flytja hita
og sarasaukabod, en onnur stédu-
skyn og liggja paer a mismunandi
stodum i maenunni upp til heilans.
Snerting fer hinsvegar eftir morg-
um brautum samtimis. Brautirnar
sem flytja sarsauka og hitabod
liggja til hlidar i menunni, en
brautirnar sem flytja stoduskyn i
fotum bakatil, en peer nefnast oft 4
leknamali til einféldunar bak-
strengir.

Einkenni verda med mismunandi
heetti eftir pvi hvada taugabrautir
bolguskellan ertir i hvert skipti og
hvar hun skilur eftir 6r. Stodu-
skynstruflanir leida til dvissu um
hvar fatur eru og pannig til 6stdo-
ugleika vid gang med breidspora
gangi. Pessir einstaklingar finna
ekki hvar peir hafa faeturna. [ myrki
aukast einkennin, pvi pad nytur
sjonarinnar ekki vid ad hjalpa til
vid jafnvaegid. I hoéndum valda
stoduskynstruflanir  erfidleikum,
t.d. vid a0 setja lykla i skra eda
drekka ur glasi.

Taugaverkir samfara skynein-
kennum eru algengir og idulega
erfitt a0 meohondla. Erting 1 taug-
unum magnar litil taugabod 1 stor
og svasin, pannig ad einstakling-
urinn skynjar litil areiti sem mikil
og sarsaukafull. Ertingin er lika
6had areiti og pvi stooug og
sjalfsted. Hefobundin verkjalyf,
sem hafa ahrif 4 aora likamlega
verki virka ekki vel & taugaverki.
Verour ad beita lyfjum sem hafa
ahrif 4 ertingu 1 taugum til ad
minnka taugaverkina og hafa floga-
veikislyf gefist best i pessu skyni.
Ertingin veldur lika gjarnan raf-
straumstilfinningu. Velpekkt er ad
vid ad beygja hofudid fram eda
aftur veldur erting 1 halshluta manu
kroftugri rafstraumstilfinningu, at

badar hendur, nidur eftir baki og it
i badar faetur, sem getur ndd alveg
ut i ter beggja vegna. Margar af
pessum skyntruflunum eru pess
edlis ad einstaklingar efast um
raunverulega tilvist peirra og telja
imyndun vera a ferdinni. bad er
algengt ad sjukingar greini ekki fra
peim ad fyrra bragdi og einungis ef
eftir er spurt.

Fyrir utan huglaga upplifun af
verkjadpagindum geta pessi skyn-
opeagindi valdid margvislegri trufl-
un 4 lifi einstaklinga. Atlot, strokur
eda gelur maka eda barna geta
valdid oventum verkjaupplifunum
og haft ahrif 4 likamleg samskipti
peirra. Erfidleikar geta verid ad
kleedast vissum tegundum af fotum
eda skom. Einstaklingar fordast
kulda og hitauppplifun a4 hendur og
feetur og pannig meetti lengi telja.
Langvinnir taugaverkir eru ad mati
greinarhofundar sennilega van-
reektir i medferd MS-sjuklinga pott
vitneskja og pekking a peim hafi
aukist hin sidari ar.

Bolguskella 1 sjontauginni er
algengt byrjunareinkenni um MS,
en po fa ekki allir sem fa sjon-
taugarbolgu MS sidar. Hun er oftast
60rum megin, en getur komid hin-
um megin sidar. { einstaka tilvikum
kemur hiin bAdum megin samtimis.
Hun getur verid einkennalaus eda
med vag einkenni, sem einstakl-
ingurinn veitir ekki athygli. Al-
gengast er pd ad einkenni fra sjon-
tauginni byrji med sarum verk bak
vid augad, verk i auganu i nokkra
daga, en sidan er tekid eftir minnk-
aori sjon eda oskyrri, mest i midju
sjonsvidsins a4 6dru auganu. Ein-
staklingar eiga i erfidleikum med
ad sja sitt eigid andlit skyrt 1 spegli
og andlit annarra, jafnframt sem
peir geta ekki lesid midju dagblada
og geta ekki horft skyrt & sjonvarp.
Einkennin nd hamarki 4 tveim vik-
um, en hjadna sidan og ganga yfir &
morgum vikum. Sjontaugabdlga
veldur nanast aldrei varanlegri
blindu, en endurteknar sjontaugar-
bolgur geta haft ahrif 4 sjonina til
langframa. Einkennin eru mjog
ohugnanleg lifsreynsla pvi ein-
staklingar ottast ad peir séu ad



verda blindir. Pvi eru einkenni um
sjontaugabolgu oft fyrst einkennid
sem rekur MS-sjukinga til leeknis
en minni skyntruflanir er algengt
a0 einstaklingar hafi lati hja 1ida ad
athuga.

A moétum heila og manu er
mikilveeg tengi- og stjornstod i
midtaugakerfinu, sem nefnist heila-
stofn. bar eiga upptdk sin taugar
sem stjorna augnhreyfingunum,
skyni 1 andliti, andlitshreyfingum,
og par eru heyrnar- og jafnvaegis-
stodvar, auk tauga sem stjorna tal-
og kyngingarvodvum. Algengt er
a0 fa bolguskellur i heilastofninn
vid MS og pvi einkenni fra pessum
hluta midtaugakerfisins velpekkt
vid MS-sjukdéminn.

Tvisyni eda ad sja tvofalt er
algengt einkenni vegna truflunar i
taugum sem stjorna augnhreyfing-
um og stafar af osamremi milli
augnanna. Tvisyni er alltaf einkenni
um alvarlegan sjukdém og geta
adrir sjukdomar en MS valdid pvi.
Einstaklingar @ttu 1 6llum tilvikum
a0 leita til leeknis til mats & orsok
tvisynis. Tvisyni getur verid til
annarrar hlidarinnar, beggja eda
upp a vio og getur fylgt pvi sérstakt
tif eda slattur i sjonsvidinu vegna
samtimis trufluna i fylgihreyfing-
um augnanna. Rykkjast pa augun
osjalfratt takfast til peirrar hlidar,
sem horft er til og nefnist slik
truflun ,,nystagmus® eda augntin 4
islensku. Vid tvisyni loka einstakl-
ingar 6sjalfratt 6dru auganu og pad
1éttir ad ganga med lepp fyrir aug-
anu medan pad varir. Bagalegast er
b6 ad fjarleegdarskyn hverfur og er
af peim so6kum ekki heimilt ad
keyra bil medan petta varir.

Breytingar 4 skyni 1 andliti eru
algengar vid MS vegna ertingar a
andlitstauginni og geta einstakl-
ingar fundid dofa i andliti eda
brenglad skyn med ofurskyni. { ein-
staka tilvikum fa MS-sjuklingar
andlitstaugaverki, sem  nefnist
vangahvot a islensku. betta er
verkjaheilkenni med  miklum
skyndilegum og sarum piluverkjum
i andliti. Verkirnir framkallast af ad
tyggja, snertingu eda kulda og eru
taldir med verstu verkjum sem ein-

staklingar geta upplifad og parfnast
sérstakrar lyfjamedferdar.

Lamanir i andliti geta komid
vegna ahrifa 4 hreyfitaug andlitsins
og fylgir pvi slappt munnvik, vatn
renni Gr munnviki auk alvarlegs
lytis. Svimi getur verid stort vanda-
mal hja MS-sjuklingum. Beedi
getur sjukdomurinn lagst 4 jafn-
vaegistodvar 1 heilastofninum og
fylgir pvi svimatilfinning, asamt
ogledi og 6stodugleika, en lika er
ostoougleiki pekktur vegna dhrifa &
litla heilann, sem er samhafingar-
stod fyrir hreyfingar likamans.

Truflun a tali med pvoglumelgi
af margvislegri gerd vegna truflana
4 tunguvodvum getur ordid mikid
vandamal. Tal verdur o6skyrt, hag-
ara og rodd lagri og getur valdid
umtalsverdum samskiptadérougleik-
um. bvoglumelgi getur ordid slikt
a0 hjalpateekja er porf og reynir hér
4 hlustandann ad syna polinmeedi
og skilning. Vegna truflana &
kyngingarvodvum geta komid fyrir
erfidleikar vid kyngingu, sem i
sinni verstu mynd veldur brenglun
a naringarastandi, en petta er ekki
vanalegt fyrr en vid mjog langt
genginn sjukdom.

Bolguskellur 1 maenu geta haft
ahrif 4 stjornstoovar fyrir pvag-
blooru med truflunum a pvaglati.
bessu geta fylgt skyndilegur pvag-
missir, pvagleki eda truflun a skynj-
un bléorufyllingar og i sjaldgaefum
tilvikum pvagteppu. Endurteknar
pvagferasykingar koma oft 1 kjolfar
pvagfaeratruflana og auka a 6pag-
indin, auk pess sem per geta verid
undirrot dulinna sykinga, sem valda
auknum spasma og almennrar van-
lidunar hja MS-sjuklingum.

Langvinnar pvaglatstruflanir
geta leitt til ahrifa 4 nyrun og ettu
allir MS-sjuklingar med pvagfeera-
vandamal a0 lata fylgjast vel med
peim. Mikil félagsleg vandkvadi
fylgja gjarnan blodrutruflunum og
peim fylgir titt félagsfelni og ein-
angrun. Hérlendis er gott adgengi
a0 sérfraediadstod a pessu svidi
baedi er vardar greiningu, medferd
og umonnun. Kynlifsvandamal geta
fylgt ristruflunum eda vegna skyn-
breytinga, sem adur hefur verid lyst

vegna skyneinkenna a narasvedum
og kynfaerum.

Sipreyta er vandamal sem hefur
mikil ahrif a lidan og lifsgadi MS-
sjuklinga. Ekki er vitad af hverju
htn stafar. St6dugur vaegur bolgu-
sjukdomur er til stadar i midtauga-
kerfinu og slik bdlga hefur stodug
ahrif & stodvar heilans og bodefni,
sem hafa med upplag ad gera,
athygli, arvekni, einbeitingu og
minni, auk pess sem svefntruflanir
geta komid til. Margir MS-sjukl-
ingar kvarta yfir sipreytu, sem hair
peim pratt fyrir hvild. Hin getur
fundist 6had areynslu og alagi. Hun
dregur Gr tthaldi, minnkar
vinnugetu og dregur almennt prott
ur einstaklingum. St6dug morgun-
preyta er til stadar og tidar hvildir
eru naudsynlegar, en duga ekki til.
breytan er talin tengjast virkni
sjukdomsins og margir MS-sjukl-
ingar upplifa breytilega preytu likt
og um kast s¢ ad rada. Illa hefur
gengid ad hafa ahrif a pessa preytu
med lyfjum, pé pad gangi 1 stoku
tilviki og verda flestir MS-sjukl-
ingar ad adlaga lif sitt peim ann-
morkum sem sipreytunni fylgir.

Auk breytinganna sem verda i
taugaslidrunum geta med timanum
einnig ordid breytingar med tap a
taugafrumum og vefjaryrnun. Breyt-
ingar & vitreenni getu eru pvi pekkt-
ar hja MS-sjuklingum. MS-sjik-
démurinn er po ekki algeng asteda
vitreennar skerdingar i samfélaginu.
bessar vitreenu breytingar snua fyrst
og fremst ad snerpu hugsunar,
minni, athygli og einbeitingu. Ged-
reen einkenni geta fylgt 6llum stig-
um sjukdémsins, svo sem pung-
lyndi og kvidi, sem parfnast meo-
ferdar og geta verulega skert lifs-
gaeoi.

Greining

Greining MS-sjukdomsins byggist
a leknisfredilegu mati taugaleekna
4 einkennum frd midtaugakerfi.
flestum tilvikum er studst vid
segulomun, rannsoknir 4 manu-
vokva og taugalifedlisfredilegum
rannsoknum. Engin ein rannsdkn
getur stadfest sjukdoéminn.
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Einkennin frda midtaugakerfinu
parf ad vera hagt ad rekja til
akvedins stadar i midtaugakerfinu,
par sem bolguskella er ad gefa
einkenni og einnig purfa tauga-
einkennin a0 risa og hjadna i tima
eins og MS-bolguskellur gera.
bannig vex t.d. dofatilfinning fra
haegri feeti upp lerid og ner nafla-
haed 00rum megin 4 bolnum a
nokkrum dégum og hverfur sidan 4
nokkrum vikum.

Fyrir daga segulomunar, en
notkun hennar hofst ekki fyrr en
1990, var ekki hagt ad sja MS-
bolguskellur 1 midtaugakerfinu.
Greiningarskilmerki  sjukdomsins
voru ad vidkomandi einstaklingur
hafdi fengio tvo kost fra tveimur
mismunandi stodum 1 midtauga-
kerfinu adskilin 1 tima og kostin
purftu ad hafa verid metin af
taugalaekni.

betta leiddi til 6hjakvaemilegra
tafa 1 greiningu og O&vissu hja
sjuklingnum um hid rétta edli ein-
kennanna. Med tilkomu segulom-
unarinnar breyttist petta og getur
verid negjanleg greiningarskil-
merki a0 hafa demigerd MS-ein-
kenni frd midtaugakerfinu, auk
breytinga vid segulémun af mio-
taugakerfinu, sem synir bolgu-
skellur sem samrymast demigerd-
um MS-breytingum.

Breytingar sem sjast a segul-
omun eru po ekki sértekar heldur
verdur ad meta utlit peirra, fjolda
peirra, stadsetningu, edli m.t.t.
aldurs og sidan hvort peer hlada
upp skuggaefni, en pad er meli-
kvardi 4 virkni peirra. Enfremur er
litid til hvort vefjatap sé byrjad.
Segulémun utilokar einnig adrar
orsakir svo sem @xli.

Vid demigerd taugaeinkenni,
metin af reyndum taugalakni, og
med demigerdar breytingar vid
segulomun af midtaugkerfinu,
metnar af reyndum rontgenlakni,
er greiningin orugg.

Erfidleikar eru hinsvegar vid
greininguna ef einkennin fra mio-
taugakerfinu eru veaeg, ovenjuleg
eda odemigerd. Einnig er algengt
a0 faar bolguskellur sjaist vid
segulémunina, eda per hafa ekki
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hinar demigerdu utbreidslu MS-
bolguskellna og veldur pad erfio-
leikum 1 mismunagreiningu. Einnig
er til a0 MS-sjuklingar hafi engar
breytingar vid segulomun, p6tt pad
s¢ mjog sjaldgeft. Einstaklingar a4
midjum aldri byrja ad fa 6sértaekar
breytingar 1 ,,hvita efninu® { heilan-
um sem sjast vid segulomun. bessar
breytingar eru oOsértekar. baer eru
taldar edlilegar aldursbreytingar og
tengsl peirra vid sjuikdoma er oviss.
Su spurning vaknar stundum hvort
viokomandi einstaklingur s¢ med
MS, sem hefur slikar breytingar, ef
hann fer veg einkenni af 6drum
toga, t.d. vegna blodtappa og lok-
unar 1 litilli &0, en slikt getur gefid
lik einkenni og MS.

Til viobotar segulomun er gerd
meanuholsastunga til ad rannsaka
manuvokvann. Vid MS sjast hja
90% sjuklinga akveOnar breytingar
i eggjahvitusamsetningu hans og er
med rafdreetti haegt ad greina svo-
nefnd ,,oligoklonal* bond. betta eru
motefni sem myndast 1 midtauga-
kerfinu vid bolgu 1 dnemiskerfinu.
bessi breyting er pd osértek og
getur einnig komid fyrir vid adra
sjukdoma, en sé hun samfara
demigerdum MS-einkennum styo-
ur pad greininguna sterklega.
Menuvokvarannsoknin er lika gerd
til a0 utiloka sykingar og sjukdoma
af 60rum toga.

bar ed sjontaugabdlga er algengt
einkenni um MS, og getur att sér
stad an einkenna, er gagnlegt ad
gera melingu a4 leidni boda eftir
stjontauginni til ad sja hvort sjon-
taugabdlga hafi att sér stad.
Rannsoéknin kallast sjonhrifrit og er
framkvaemd pannig ad vidkomandi
horfir 4 blikkandi skakbord &
sjonvarpsskja, og sidan er melt
med rafskautum yfir hnakkanum
hve hratt sjonbodin berast til
sjonbarkar heilans. Sé eldri sjon-
taugabdlga til stadar seinkar pess-
um bodum og stydur pad grein-
inguna. Auk beirra atrida sem
nefnd hafa verid sem stydja MS-
greininguna eru gerdar blod-
rannséknir og rontgenrannsoknir til
ad utiloka adrar sjalfgefar orsakir
taugaeinkenna og ma par nefna

gigtarsjtkdéma, AIDS og adrar
sykingar.

Adur fyrr var oft ekki hagt ad
segja med vissu hvort einkenni
stofudu af MS-sjukdémi fyrr en vid
annad kast og olli petta oft tofum i
greiningu. Vid grun um MS med
demigerd einkenni er haegt ad ljuka
mati og naudsynlegum rannsoknum
a rumri viku. Er algengt ad MS
greinist eftir ad einstaklingur hefur
leitad & bradamottdkuna i Fossvogi
vegna fyrstu einkenna. Pad hefur
einnig faerst 1 voxt ad einstaklingar
fari 1 segulomun ad beidni heilsu-
gaslulakna og greinist med grun-
samlegar breytingar sem parf ad
rannsaka frekar.

Miklar framfarir hafa ordid vid
greiningu  MS, auk pess sem
greiningin er drugg ef saman fara
demigerd einkenni, daemigerdar
breytingar 1 segulomun og dami-
gerdar breytingar i manuvokva. |
slikum tilvikum er nanast opekkt
ad adrar skyringar 4 einkennunum
komi upp sidar. Stydja visindalegar
rannsOknir og reynsla erlendis
pessa fullyrdingu. Hinsvegar getur
verid mjog erfitt ad atta sig 4 hvort
MS sé a ferdinni ef einkennin eru
ovenjuleg og breytingarnar i segul-
omun eru litlar eda 6daemigerdar
og meanuvokvarannsokn stydur
ekki greininguna. Reynir parna a
pekkingu og reynslu taugalakna.

Horfur

Vid greiningu MS-sjukdomsins
verdur st spurning mjog aleitin hja
einstaklingnum hvernig sjukdom-
urinn mun proéast. MS-sjukdémur-
inn er algengur hja ungu folki og
fylgir greiningunni Ohjakvaemileg
tilvistarkreppa og vangaveltur um
hvada stefnu 1ifid muni taka, auk
hagnytra spurninga er snua ad fjar-
hag, nami, sambud og barneignum.

Mjog erfitt er ad spa um proun
sjukdomsins hja einstaklingum, sér-
staklega ef haft er { huga ad sjuk-
domurinn er langvinnur bolgusjik-
domur i midtaugakerfinu, sem getur
gefid einkenni um langt arabil eda
aratugi. Fyrstu einkenni ganga oft
vel til baka og eOli peirra eda



stadsetning hefur litla pydingu a
mati fyrir framtidarprounina. Mjog
lengi parf ad fylgjast med sjuklingi
til ad atta sig 4 edli sjukdomsins.
Ti0 kost med virkum sjukdomi og
alvarlegum eftirstodvum pyoda ad
jafnadi verri horfur, en reynsla allra
taugalaekna er ad ekkert er einhlitt i
peim efnum. Mestu mali fyrir horf-
urnar skiptir pé sennilega hvada
form sjukdémurinn tekur 4 sig og
hvort um er a0 reda kastasjukdom,
kastasiversnunar sjukdém eda si-
versnandi sjukdom. Almennt er
talid ad brad einkenni, sem koma a
nokkrum dégum hafi betri horfur,
en pau sem koma 4 16ngum tima,
vikum eda manudum. Skyneinkenni
og einkenni fra heilastofninum,
sem adur var vikid ad, hafa einnig
betri horfur, en einkenni fra litla
heila og mattminnkun med spast-
iskum einkennum fra menu. beim
mun eldri sem einstaklingurinn er
pbegar hann greinist pvi verri horfur.
Af morgum er talid ad einkenni og
astand fimm 4rum frda upphafi
einkennanna sé viss melikvardi a
gang sjukdomins. Litil einkenni ad
peim tima lidnum pyda ad jafnadi
litil einkenni eda svipud par eftir.
Fra pessu eru po margar undan-
tekningar.

Eldri rannsoknir & MS-sjukling-
um syna ad um alvarlegan sjukdom
er a0 rada, sem getur valdid um-
talsverdri fotlun og MS er algeng-
asti taugasjukdomurinn sem veldur
ororku hja ungu folki. Erlendar
rannsoknir benda til ad eftir 15 ar
fra greiningu séu um 70% ein-

staklinga enn vinnufzrir og 50%
séu med litil eda medalslem tauga-
einkenni og geta gengid an hjalpar-
teekja. Hja 20% einstaklinga er um
mjog godkynja form ad reda, sem
lysir sér med faum kostum og
gboum bata af peim. bPetta godkynja
form er algengast hja ungum kon-
um par sem skyn og augneinkenni
eru mest aberandi. Um 70% af MS-
sjuklingum hafa kastaform eda
kasta/siversnunar form og er um
pennan hop 1 sinni einféldustu
mynd hegt ad fullyrda, ad pridj-
ungi farnast vel 4an varanlegra
taugaeinkenna um @vina, pridj-
ungur fer veg/medalslem tauga-
einkenni og pridjungur faer verulega
slem taugaeinkenni, t.d. med ahrif-
um 4 géngugetu.

Hja 5-10% einstaklinga verdur
mjog hradur illkynja gangur sem
leioir til fotlunar & nokkrum arum.
bessir einstaklingar hafa siversn-
unarformid ymist fra upphafi eda
fa pad snemma eftir tidan kasta-
sjukdéom. Menueinkenni  med
spastiskum einkennum eru aberandi
i pessum hopi.

Hérlendis hefur reynsla tauga-
leekna verid su ad sjukdomurinn er
talinn mildari en erlendis, en hvort
pad er vegna betri pekkingar &
vaegari tilfellum hérlendis en er-
lendis, par sem pyngstu MS-sjukl-
ingar eru i eftirliti & sérstokum
taugadeildum, er erfitt ad meta.
Eigin reynsla hofundar er i sam-
reemi vid pessa skodun eldri tauga-
leekna, a0 hérlendis sé meira af ein-
staklingum med vaegan sjukdom.

OSSUR,

Mestar upplysingar um edli og
gang sjukdomsins hafa komid ur
lyfjarannsoknum sidustu ara pegar
medhondlad hefur verid med lyf-
leysu samanborid vid lyf, en 1 peim
rannsoknum hefur verid litid til
breytinga 4 kastationi og breytinga
4 bolguskellum sem sjast vid segul-
omun. ber rannsoknir hafa synt ad
lyf geta haft ahrif 4 sjukdomsgang-
inn med pvi ad feekka kostum og
bolguskellum sem sjast vid segul-
omun, en erfidara var ad syna fram
4 minnkun fotlunar til lengri tima.
nyjustu lyfjarannsoknunum med
hinu nyja lyfi Tysabri hefur verid
hagt ad syna fram 4 minni {6tlun
med notkun lyfsins samanborid vid
lyfleysu, (sja frekar grein Hauks
Hjaltasonar i pessu bladi). Enn er
po allt dvitad um langtimadhrif &
horfurnar og gang sjukdomsins
med lyfinu, en midad vid pekktan
arangur ma leyfa sér varfaerna
bjartsyni 4 pessu svioi.

[ ljosi peirrar pekkingar sem
hefur komid fram & sidustu arum,
par sem farid hefur saman visinda-
leg grunnpekking a edli sjukdoms-
ins og medferdarmoguleikar, verd-
ur ad telja ad horfur vido MS-sjuk-
démnum hafi aldrei verid betri og
med aukinni pekkingu & nestu
arum megi vonast eftir enn betri
horfum.

Undirritadur 6skar MS-félaginu
til hamingju 4 pessum timamoétum
og oOskar pvi alls velfarnadar i
frekari vinnu sinni i pagu MS-
sjuklinga 4 Islandi. Pad a miklar
pakkir skildar. m
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Natalizumab: Ny medferd vio MS

Eftir Hauk Hjaltason taugaleekni

Medferd vio MS ma i
grofum drattum skipta i
prennt: 1. Fyrirbyggjandi
medferd vid késtum og
versnun sjukdémsins.

2. Steramedferd vid
kdstum. 3. Medferd vid
ymsum peim einkennum
sem MS sjuklingar finna
fyrir eins og verkjum,
aukinni védvaspennu,
blédrueinkennum og
breytu. Hér & eftir eetla

€g ao reeda frekar um
fyrirbyggjandi medferdina
og pa einkum um nyja
medferd med natalizumab
eda Tysabri eins og
sérlyfid heitir hér a landi
og i Evropu.

Eins og flestum lesendum MS-
bladsins er kunnugt hefur 4 undan-
fornum arum verid til fyrirbyggj-
andi medferd med interferon beta-
lyfjum (Avonex, Betaferon, Rebif)
og glatiramer acetat eda Copaxone.
Samkvemt rannséknum draga
pessi lyf ur kastationi sem nemur
um 30% og draga lika ad einhverju
leyti ar peirri fotlun sem MS-sjik-
domurinn getur haft 1 for med sér.
A pad ber ad lita ad nidurstodur
lyfjarannsokna eru nidurstédur &
hépum og pvi ekki sjalfgefid ad
heimfzra peaer 4 einstaka sjuklinga.
Almenn alyktun af notkun pessara
lyfja er po su ad pau gagnast sjukl-
ingum misjafnlega. I sumum tilvik-
um gagnast pau agetlega og halda
kostum nidri. Adrir pola medferod-
ina ekki vel og hetta pvi notkun.
En pad er lika ljost ad medferd med
pessum lyfjum dugir skammt hja
morgum sjuklingum; pratt fyrir
notkun peirra heldur sjukdoéms-
virknin afram, sjuklingarnir fa kost
og peim versnar. bad eru pvi gddar
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Haukur Hjaltason.

fréttir, og pa ekki sist fyrir pennan
hop sjuklinga, ad nu er komid &
markad nytt lyf sem dregur meir en
fyrrgreind lyf ur tioni kasta og sjuk-
domsvirkni hja MS sjuklingum.
betta lyf er natalizumab.

Hin hamlandi ahrif

bott orsok MS sé ekki kunn er
nokkud vist ad truflun er i énamis-
kerfi MS-sjuklinga og afleiding
hennar medal annars su ad umbreytt
hvit blé6dkorn radast 4 og skemma
myelinslidur sem umlykja tauga-
praedi og eru starfsemi peirra mikil-
vaeg. Einkenni pau sem sjuklingar
finna fyrir fara eftir pvi hversu
mikil pessi truflun er og hvar hun
er i heila og manu sjuklinga;
skemmd 4 einum stad parf ekki ad
valda neinum einkennum, skemmd
annars stadar getur valdid miklum
einkennum. Til ad valda skada
purfa umbreyttu hvitu bléokornin
ad komast ut ur &dum sjuklings og
berast afram til taugapradanna.
Natalizumab heftir pessa for hvitu
blédkornanna og varnar pvi ad pau
komist ut fyrir @darnar. Skyldu
einhver peirra sleppa ut fyrir
@darnar getur lyfid eytt peim bar
adur en pau nd ad taugapradunum.
bannig er talid ad natalizumab hefti

for hinna skadlegu blodkorna og
komi i veg fyrir pann skada sem
pau hefdu ella valdio.

Adalrannsoknin sem  stadfest
hefur goédan arangur natalizumabs
vid MS er svokdllud AFFIRM
rannsdékn en hun var gerd a 942
MS-sjuklingum sem allir hofou
kastaform sjukdomsins og fengid
ad minnsta kosti eitt kast sidustu 12
manudina adur en rannsoknin hofst.
627 sjuklingar fengu natalizumab i
&0 a fjogurra vikna fresti en 315
fengu lyfleysu. Ad tveim arum lidn-
um kom i lj6s mun minni sjik-
domsvirkni hja fyrrgreinda hopn-
um. [ samanburdi vid lyfleysu
fengu  natalizumab-sjuklingarnir
68% fezrri kost, og voru med 83%
feerri nyjar segulskerar breytingar
a4 T2 myndum og 92% ferri nyjar
skuggaefnishladandi breytingar vid
segulomun (skuggaetnis-upp-
hledsla er almennt talin benda til
virkrar bolgu). Einnig kom 1 1j6s ad
hja natalizumab-hépnum voru 42%
minni likur 4 langvinnum ein-
kennum eda fotlun metid med
FDSS skala, en par er mjog tekid
mid af gongugetu sjuklinga.

Betri arangur

Med ofangreint i huga er ljost ad
komid er fram lyf sem tekur fyrri
fyrirbyggjandi lyfjum fram hvad
arangur vid MS vardar. Arangur
lyfs er po ekki pad eina sem taka
parf tillit til vid mat 4 gagnsemi
pess. Aukaverkanir og skadleg
ahrif parf lika a0 vega og meta.
Vegna go60s arangurs af nataliz-
umab-medferd leyfoi bandariska
lyfjastofnunin notkun pess i nov-
ember 2004. Skommu sidar var
notkun pess hins vegar stoovud par
ed or0id hafdi vart heattulegra
aukaverkana vi0 notkun pess. Prir
sjuklingar, par af tveir MS sjukl-
ingar sem fengid hofou medferd
med baxdi natalizumab og inter-



feron beta la (Avonex), fengu
haettulega veirusykingu sem veldur
skemmdum 1 hvita efni heilans (a
ensku kallad PML eda progressive
multifocal leukoencephalopathy).
betta leiddi til pess a0 farid var vel
yfir 61l pau gégn og alla pa reynslu
sem til var af natalizumab-gjof
fram til pessa tima. Engin Onnur
tilvik af PML komu 1 1j6s og pvi
var notkun natalizumabs aftur leyfo
arid 2006 med pvi skilyrdi ad um
einlyfjamedferd veri ad raeda.
Natalizumab 4 pvi ekki ad gefa
med 60rum fyrirbyggjandi lyfjum
vid MS eda 60rum lyfjum sem
veikja  onamiskerfi  likamans.
Steramedferd vido kostum er po
talin i lagi. I jantar 2008 hafdi
natalizumab-gjof hafist hja ramlega
30.000 sjuklingum an nokkurra
nyrra PML tilvika.

Fyrir hverja?

Hvada sjuklingar fa pa nataliz-
umab? Reglurnar sem um pad gilda
grundvallast 4 peirri visindalegu
pekkingu sem fyrir liggur og vitnad
var til hér ad ofan. I sem stystu
mali er natalizumab atlad til notk-
unar hja sjuklingum med virkan
kastasjukdém. Abendingunni (eda
asteedu notkunar svo notad sé al-
mennara ordalag) er skipt 1 tvennt:

A: Sjuklingar sem eru a eda reynt
hafa onnur fyrirbyggjandi bf,
p.e. hafa virkan sjukdém pratt
fyrir  fyrirbyggjandi  medferd
med Copaxone, Avonexi, Beta-
feroni eda Rebif. Sjukdémur
telst virkur ef sjuklingur hefur
fengid a.m.k. eitt MS-kast 4 sio-
ustu tolf manudum asamt demi-
gerdum breytingum 1 segulom-
skodun.

B: Sjuklingar sem ekki hafa reynt
onnur fyrirbyggjandi lyf, en eru
med hrattvaxandi alvarlegan
sjukdém sem markast af tveimur
eda fleiri fatlandi kostum 4 sid-
ustu 12 manudum, og aukningu i
breytingum a seguldémskodun.

Gjof natalizumabs gengur yfir-
leitt vel og aukaverkanir ekki
miklar eda tidar, per helstu eru
hofudverkur, preyta, sykingar
ogledi og lioverkir. b6 geta komid
fram ofnaemisviobrogd hja allt ad
4% sjuklinga, par af koma fram
bradaofnemisviobrogd hja minna
en 1%. Ofhaemisvidbrogdin eru al-
gengari 1 fyrstu skiptin sem lyfio er
gefio. Natalizumab er ekki etlad til
notkunar hja pungudum konum og
ekki hja sjuklingum med veiklad
onaemiskerfi eda illkynja sjukdom.

bott arangur af natalizumabi sé
godur og betri en annarra lyfja geta
sjuklingar sem pad fa engu ad sidur
fengid ny MS-einkenni eda kost. |
slikum tilvikum er tekid a4 peim
einkennum eins og adur hefur tidk-
ast. Vegna peirra heettulegu tilvika
sem komid hafa fram um PML
sjukdominn, og adur er minnst 4,
purfa sjuklingar og heilbrigdisfolk
b6 ad halda voku sinni. bPad sem er
einkennandi vid pann sjukdém og
adgreinir hann fra MS er ad ein-
kenni byrja smam saman og halda
afram en ganga ekki yfir eins og er
deemigert fyrir MS kast. Einkennin
geta til deemis verid hegfara 16mun
i annarri likamshlidinni, skerding a
sjonsvidi til annarrar hlidarinnar,
hegounar- og taltruflanir. Engin sér-
hafd meodferd er til vido PML en
vakni grunur um pann sjukdom er
mikilvaegt ad hatta eda fresta frek-
ari natalizumab-gjof. Til hjalpar
vid greiningu er hegt ad beita badi
segulomun og menuvokvarann-
soknum.

Hér heima

A Islandi er natalizumab einungis
gefio & taugadeild Landspitalans i
Fossvogi. byki astada til peirrar
medferdar taka leeknar deildarinnar
a0 hofou samradi vid taugalekni
sjuklings akvoroun um gjof pess.
Adur en medferd er hafin kemur
sjuklingur til skodunar og vidtals
vid lekni og hjukrunarfraeding
taugadeildar par sem farid er yfir
almenna heilsufarssdogu sjuklings,

greiningu og gang MS-sjukdoms
hans, gefnar upplysingar um natal-
izumab, gagnsemi pess og auka-
verkanir. Auk pess er vid pad midad
a0 til sé nyleg seguldémun af hofoi
og meanu sjuklings, teknar eru
blodprufur og sjukrapjalfari metur
og skrair gongugetu sjuklings.
Natalizumab er gefid med fjogurra
vikna millibili sem innrennsli 1 &0,
sjalf gjofin tekur um eina klukku-
stund en fylgst er med sjuklingnum
naestu 1-2 klukkustundir med tilliti
til hugsanlegra ofnamisvidbragda.

Medferd med natalizumab hofst
4 Islandi um midjan jantar sidast-
lidinn. Nu um midjan april hefur 21
MS-sjiklingur fengid lyfid. Meo-
ferdin hefur gengid vel, aukaverk-
anir eru faar og vagar med peirri
undantekningu ad medferd hefur
verid heett hja einum sjuklingi
vegna ofnamisvidbrada. Eins og
vid interferon beta og glatiramer
acetat-medferd pa eru timamork
natalizumab-medferdar ekki tiltek-
in. A0 sinni verdur henni haldid
afram s¢é talid ad hun skili arangri.
Fyrir upphaf medferdar er sott um
leyfi fyrir henni til deildar lyfja-
mala 4 Landspitala. [ byrjun er pad
leyfi gefid til tolf manada og
reiknad med pvi ad pa fari fram
endurmat og afstada tekin til pess
hvort medferdinni skuli heett eda
haldid afram.

bad er ekki 1étt ad greinast med
MS-sjukdéminn, hann er ekki sist
sjukdomur ungs folk og vekur pvi
oft upp kvida og 00ryggi hvad
framtid og aform vardar. Byrdin
sem 16g0 er 4 herdar MS-sjuklinga
er pé léttari 1 dag en adur. Nu er til
medferd med mismunandi lyfjum
sem skila sannanlegum drangri
gegn kostum og agangi sjukdoms-
ins. Nu sidast hefur natalizumab
baest i pennan flokk og vonandi ad
engar per aukaverkanir eda heettur
komi upp sem skerdi eda komi i
veg fyrir aframhaldandi notkun
pess. m
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Medferdarstadall MS i Evréopu

eftir Sverri Bergmann, taugaleekni

Stjérn Evropusamtaka
MS félaga - EMSP

- European Multiple
Sclerosis Platform - dkvad
4 arinu 2006 ad kanna
hversu héattad veeri heil-
brigdis- og félagslegri
pjénustu vid einstaklinga
med MS i I16ndum Evrépu,
0g var veittur styrkur

til pessa verkefnis af
Evropusambandinu. Ad
baki pessari akvordun

la su vitneskja ad mikill
munur veeri 4 pessari
pjénustu vid einstaklinga
med MS i hinum ymsu
[6Gndum Evrépu og mikil-
veaegt veeri ad breyta pessu
bannig ad jafnreedi rikti
milli allra landanna og
tryggja jafnframt beztu
medferd i MS 4 hverjum
tima.

Til pess ad komast sem naest eftir
hinu sanna og byggja upp stadlada
medferd hja einstaklingum med
MS i 16ndum Evrépu og tryggja
beztu medferd og umodnnun a hverj-
um tima akvad stjorn Evropusam-
takanna ad gera uttekt 4 stodunni i
sex Evropulondum. Londin sem
fyrir valinu urdu eru Bretland, P6l-
land, Rumenia, Spann, byzkaland
— og Island. Onnur Evrépulénd
fylgjast med og leggja til upp-
lysingar en nidurstada uttektarinnar
verdur sidan grundvollur réttar til
medferdar og umonnunar i MS og
kvedur a4 um ad virtur skuli og farid
eftir i hvivetna i l1ondum Evrépu.
bannig verdi i senn tryggd bezta
medferd og medtalin félagsleg
pjonusta og réttur til hennar &
hverjum tima og jafnraedi milli
hinna einstoku Evropulanda.
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Eins og fram er komid hofst
undirbiningur pessa verkefnis i
arslok ario 2006. Undirbunings-
vinnan hefur tekid nokkurn tima en
hugmyndin er ad frekari vinna vid
verkefnid geti nu hafist innan
skamms tima. Atlunin er svo ad
pbessu verkefni ljuki i arslok &rid
2009. bad hefur svo komid i minn
hlut ad stjérna vinnunni vid petta
verkefni hér 4 landi.

Faraldsfraedilegar
upplysingar

Verkefnid gerir 1 fyrsta lagi rad
fyrir faraldsfredilegri upplysinga-
s6fnun i hverju hinna sex landa
fyrir sig. Hver er fj6ldi einstaklinga
med MS sjukdéminn — hversu
margar konur og hve margir karlar.
Dreifing sjukdoémsins um landid og
hugsanleg ettartengsl. Orsaka-
abendingar. Aldur vid upphaf og
greiningu sjukdomsins og fram-
vinda hans og fatlanir sem megi til
hans rekja. ba ekki sidur hvort
adgangur hafi pa medal annars
verid ad heilbrigdispjonustu og
rannsOknum, hvort medferd hafi
verid veitt jafnt fyrirbyggjandi sem
og vid einkennum i kdstum og gegn
vidvarandi einkennum og hvort hér
hafi nokkrar hdmlur verid a.

{ pessu sambandi er vert ad geta
pess ad faraldsfredilegar upplys-
ingar um MS-sjukdominn 1 okkar
landi liggja vissulega fyrir og
reyndar endurtekid fra pvi langt
aftur 4 Oldina sem leid. Engu ad
sidur verdur reynt ad afla pessara
upplysinga enn einu sinni og alltaf
beaetast nyir vid. Nygengi sveiflast
og algengi breytist. En vitneskjan
um hina heilbrigdislegu pjonustu
vid folkid med MS er sérstok vidbot
vid hinar hefdbundnu faraldsfraedi-
legu upplysingar og mikilveeg til
pess ad byggja grunninn fyrir
stadlada pjonustu og medferd og til
pess ad eyoa allri mismunun. betta
er edli kdnnunarinnar og samkvamt
markmidi hennar jafnframt hid
mikilvaegasta 1 pessum peetti henn-
ar. Margt bendir til pess ad hvad
heilbrigdispjonustuna vardar 1 MS-
sjukdomnum séum vid {slendingar
til fyrirmyndar og yrdum stadal-
imyndin.

En dag skal ad kveldi lofa og
kannad skal og vafalaust ma eins
og hvarvetna enn betur gera.

Félagslegar
upplysingar

Hinn pattur verkefnisins er ad afla
félagslegra upplysinga og vitneskju.
Hver sé hjuskaparstada, barna-
fjoldi, menntun og starf, og hver
ahrif a breytingar og framvindu m.
t.t. menntunar og starfs sjik-
domurinn hefur haft. Hvort hann
hafi leitt til 6starfhafni eda minnk-
aorar starfsgetu og ororku. Spurn-
ingar eru um lifsgedi og mat &
peim tengjast pessu. Fraedsla um
sjukdéminn og studningur og
hvernig einstaklingurinn sjalfur
skynjar MS-sjukdominn hja sér. ba
er mikilvegur hluti pessa pattar
verkefnisins ad afla upplysinga um
félagslega pjonustu og umonnun og
rétt til hennar — hvort hun er til
stadar og hversu vidtek og hvern



kostnad einstaklingurinn parf sjalf-
ur ad bera af pessari pjonustu.

Koénnun af pessu tagi hefur
reyndar farid fram og annadist hana
Margrét Sigurdardottir félagsrad-
gjafi, m.a. hja MS-félaginu 4 sinum
tima. En ad nyju verdur safnad
akvednum grundvallarupplysingum
m.t.t. medferdarstadals. bad &
einnig vid um pennan patt verk-
efnisins a0 stada mala er allgo6d hér
a okkar landi og sennilega jofn
stadalimynd pess sem ella bezt
gerist 1 6drum 16ndum.

En hér a enn vid ad dag skal ad
kveldi lofa og vafalaust maetti
margt enn betra vera.

Mikilvaegi patttoku
MS-folks

bessi rannsokn og upplysingasofn-
un heyrir einungis til pessu verkefni
og verdur ekki nytt til annars en til
motunar og gerdar medferdarstad-
als i MS 1 Iondum Evrépu til
tryggingar hinni beztu medferd og
jafnreedi milli landanna. Leitad
verour leyfis fyrir henni hja
Personuvernd og Visindasidanefnd
og sampykki parf hja hverjum og

emsp

einum fyrir patttoku. Ekki koma
fram nofn einstaklinga eda heimili
né heldur kennitala — adeins kyn og
aldur. Komi upp st stada ad nyta
upplysingarnar til frekari rannsékna
mun purfa til pess nytt leyfi og
sampykki patttakanda.

betta er mikilvaegt verkefni sem
ljost ma vera og eins og fram er
komid til pess gert ad tryggja hid
bezta og tryggja jofnud. Eg kalla
petta stadalimynd medferdar og
umonnunar og faeinir slikir stadlar
eru pegar til vidkomandi 60rum
sjukdomum en MS og hugmyndir
uppi um ad vinna ad gerd frekari
stadalimynda annarra sjukdoma,
m.a. i taugakerfi.

bad er heidur fyrir okkur ad hafa
verid valin sem ein pjodanna til
pess ad bua til medferdarstadal i
MS og raunar er mér ljost af
kynnum i sex landa samstarfs-
nefndinni ad mjog er horft til
nidurstéou okkar. bvi er mikilveegt
ad vid leggjum malinu 6skipt 1id og
pad er edli okkar fslendinga sam-
kvemt ad leggja lid godum malum
hvao sem ella ma um okkur segja.

Og pvi bid ég ykkur allt gott
folk med greindan MS-sjukdom &

fslandi ad hjalpa til og hjalpa mér
fyrir hond okkar allra. Saman
munum vid studla ad betra lifi
folksins med MS i Evropu pvi enn
og vida vantar mikid 4 ad svo sé
sem bezt skyldi. A Islandi gaetu
verid 330 einstaklingar med MS
sjukdéminn og ég vildi né til a.m.k.
250 ykkar. Sampykki ykkar allra
parf ég. Sjalfur mun ég leita beint
til peirra ykkar sem ég pekki. Hin
ykkar - og vissulega veit ég par af
sumum - nalgast ég med pvi ad
bidja taugalekna ykkar ad komast
eftir pvi hvort ég megi hafa
samband vid ykkur. Eg sendi til
ykkar spurningalistana og peim er
audvelt ad svara, en ég legg hverju
ykkar til alla naudsynlega hjalp.
burfi ég ad hitta einhver ykkar 1ti 4
landsbyggdinni geri ég pad med
anzgju.

Eg efast ekki um ad okkur muni
vel til takast og hljota fyrir pokk og
virdingu en ekki hvad sizt uppskera
pa anzgju og vellidan sem fylgir
pvi ad hafa komid godu til leidar
og studlad ad betra lifi samfélaga
okkar. m
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Studningsiarraedi og fjolskyldupjonusta
fyrir folk med MS-sjitkdéominn

Eftir Margréti Sigurdardottur, félagsradgjafa

Starf félagsradgjafa

hja MS-félaginu hefur
verid til stadar @ annan
aratug og hafa verkefnin
verio fjolbreytileg svo
sem ad koma & fot
fjélskyldupjonustu par
sem einstaklingum med
MS-sjukdoéminn, pérum
og 6drum fjolskyldu-
medlimum gefst kostur
a radgjof/medferd.
Onnur verkefni hafa m.a.
verid mat a félagslegum
adsteedum einstaklinga og
fjolskyldna, réttindamal,
skipulagning pjénustu,
busetumal og umsjon
med namskeidum/sjalfs-
hjalparhopum.

Hér verdur greint fra tilurd studn-
ingsurreeda i formi hopstarfs, pad
er sjalfshjalparhopa og namskeioda,
sem hofundar pessarar greinar
hefur haft umsjon med en adrir
leidbeinendur hafa undanfarin ar
verid félagsradgjafarnir  Jonina
Bjorg Gudmundsdottir og Sigridur
Anna Einarsdottir. Hofundur kynnt-
ist pvi i starfi sinu ad nygreindir og
ekki sist ungt folk var i mikilli porf
fyrir studning og vildi fa tekifaeri
til ad hitta adra med sjikdéminn.
greininni er fjallad um mikilvegi
fijolbreytilegra tilboda og pydingu
pess ad hver og einn finni eitthvad
vid sitt heefi. Sérstakri athygli er
beint ad fredslu og studningi vid
por og fjolskyldur.

Ahrif greiningar MS
a andlega lidan

begar folk feer greiningu um lang-
vinnan sjukdém pa bregst pad vio &
mismunandi hatt. Sumir finna badi
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til hreedslu og skelfingar og alloft
fylgja tilfinningar eins og reidi og
gremja. Fyrir suma er viss léttir ad
fa sjukdomsgreiningu, sérstaklega
pegar folk hefur lengi haft einkenni
an pess ad vita hvad olli peim. |
60rum tilvikum felur greiningin i
sér reidarslag med erfioum kreppu-
viobrogdum. Auk tilfinningalegs
afalls i fyrstu veldur greining a
langvinnum sjukdomi kreppu beaedi
hja einstaklingnum sjalfum og fjol-
skyldu hans. Borid getur 4 ahyggj-
um fjolskyldumedlima og vina af
framtidinni og peim ahrifum sem
MS muni hafa a lif peirra.

[ meistaraprofsritgerd hofundar
pessarar greinar, sem er rannsokn
(megindleg) 4 félagslegum adstaed-
um og adlogun einstaklinga med
MS-sjukdéminn (2004), var spurt
um tilfinningaleg viobrogd vid
greiningu MS og syndu svorin
berlega pa 6gn sem einstaklingum
finnst peir i einni svipan standa
frammi fyrir med O6ljosum fram-
tidarhorfum. Hér eru deemi um tvo
svor: ,, Fannst allt hrunio og ekkert
framundan. *,, Hreedsla, punglyndi,
kvidi, vonbrigdi.* Svorin syna pa
alvarlegu kreppu sem einstakling-
arnir eru ad glima vid a pessum
erfidou timamotum og virdist lida
eins og fotunum hafi skyndilega

verid kippt undan peim. bad er ekki
sist pess vegna sem mikilvegt er
ad folk eigi greidan adgang ad
studningi fj6lskyldu sinnar, vina og
fagfolks og geti jafnframt att kost a
urredum i formi namskeida pegar
pad er reidubuid til patttoku.

Fjolskyldan og MS

begar einstaklingur greinist med
MS snertir pad ekki eingéngu hann
sjalfan heldur einnig nanasta um-
hverfi hans. Oll fjdlskyldan getur
ordid fyrir bardinu a4 MS-sjik-
domnum og purft ad laga sig ad
hinum langvinna sjukdomi. Fjol-
skyldur sem takast a4 vid veikindi
eins og taugasjukdoéma gera pad a
eigin forsendum. Sérhver fjolskylda
er einstok. Fjolskyldan er einn af
hornsteinum  pjoofélagsins, sem
tekur 4 sig ny form 1 takt vid breyt-
ingar 4 ytri adstedum. Hun hefur
otrulega hefileika til ad adlagast
og proska med sér leidir til ad
sigrast a erfidleikum. Fjolskylda er
safn einstaklinga par sem sérhver
aoili hefur einstakan personuleika
og aodldgunarhefileika svo og
aldurstengdar parfir og markmid.
Hver og einn fjolskyldumedlimur
sér sjikdoéminn 4 sinn hatt og svarar
krofum hans i samremi vid ahrif
sjukddémsins 4 hinar sérstoku ad-
stedur viokomandi manneskju.

Studnings- og fredslu-
namskeid fyrir nygreinda

Alitid er ad patttaka i studningshopi/
namskeidi geti verid gagnlegt
urredi fyrir folk med langvinna
sjukdéma. Enginn geti skilid betur
pad sem einstaklingur med MS er
a0 ganga i1 gegnum en sa sem
haldinn er sama sjukdomi, og er pa
ekki 1itid til hinna mismunandi
birtingarforma sjukdémsins né a
hvada hatt hann hefur proast.



Studningshopar geta verid med
mismunandi snidi og patttakendur
verid allt fra tveimur og upp i
allmarga. Fundir eru skipulagdir
reglulega, p.e. vikulega eda man-
adarlega. bad gildir einu hvada
form studningshéparnir hafa, um-
redur 1 peim einkennast af reynslu
folks sem er ad glima vid sama
sjukdom, mikill skilningur rikir og
pad er yfirleitt mjog jakvaed reynsla
fyrir patttakendurna.

Einn megintilgangur namskeida
fyrir nygreinda 4 vegum MS-
félagsins er ad veita fredslu og
gefa folki tekiferi til ad deila
reynslu sinni, fa studning fra leiod-
beinendum og hvert fra &0ru.
Freedsla hefur ad miklu leyti verid i
hondum tveggja leidbeinenda sem
eru félagsradgjafar, en adrir fag-
adilar sem flutt hafa fredsluerindi
eru laeknir, hjukrunarfreedingur,
i0jupjalfi og sjukrapjalfari.

Kraft og Catanzaro (2000) greina
fra ad fyrir allmérgum arum hafi
reynslan pegar verid buin ad syna
fram 4 gagnsemi skipulagora studn-
ingshopa fyrir félk med MS. b6 ber
a0 hafa i huga a0 patttaka i hopstarfi
getur verid sumum manneskjum
erfid og valdid of miklu alagi. bess
vegna er mikilvaegt ad vidtol séu
tekin vid vaentanlega patttakendur
aodur og metid 1 samradi vid pa
hvort peir séu tilbunir til patttoku.
begar folk er ad takast 4 vid mikla
personulega erfidleika getur verid
betra ad fresta patttoku par til sidar.
Bennet (2002) telur ad jafningja-
studningur i formi studningshop-
starfs og 1 samraemi vid pad stig
sem sjukdémurinn er 4, geti haft
200 ahrif 4 andlega lidan folksins
ef hopurinn og medlimir hans na
vel saman og dagskra namskeidsins
er fullnaegjandi.

Studningur vid maka

begar einstaklingur sem er { sambud
eda sambandi greinist med MS er
mikilveegt ad atta sig a ad baoir
adilar eiga erfitt. Eins og s eda su
sem far sjukdomsgreininguna er
makinn einnig i porf fyrir studning
b6 ad umhverfido vidurkenni pad

ekki alltaf. Makinn vill gleymast.
Makinn lendir sjalfur 1 kreppu
vegna veikinda hins sjuka og oft
parf hann ad yta henni til hlidar pvi
a0 hinn veiki parfnast hjalpar hans.
Ekki er 6algengt ad nanir attingjar
spyrji um lidan sjuklingsins, en
mun feerri spyrja um lidan makans.
bannig hvilir oft mikill pungi &
herdum pess sem stendur nast peim
sem er veikur. Maki getur borid i
brjosi sama kvida til framtidarinnar
og sa veiki. Alagid sem fylgir pvi
ad vera adstandandi einstaklings
med langvinnan sjukdom getur leitt
til tilfinningalegra erfidleika. Borid
getur 4 ahyggjum af framtidinni og
hver framvinda sjukdémsins muni
verda. Makinn hefur ahyggjur af
eigin heilsu og hvort hann eda hin
muni verda feer um ad halda afram
ad sinna hlutverki sinu pegar arin
feerast yfir. Reidi getur komid upp,
en pad er reidi yfir ad geta ekki gert
pad sem hugurinn stendur til og
veitir anegju. Depurd og sorg geta
birst. Adstandendur geta ordid
sorgbitnir vegna pess sem komid
hefur fyrir astvini peirra.

Tilfinningalegur studningur fra
fjolskyldu og vinum er mikilvaegur,
en pad er einnig naudsynlegt ad
tala vid folk sem stendur 1 sému
sporum. A peim vettvangi geta
studningshopar reynst vel. Stundum
getur radgjof eda hopstarf verid
gagnlegt urredi fyrir folk med MS
og pa sérstaklega fyrir umonnn-
unaradila og maka. Med pvi moti
getur umonnunaradili, maki eda
born, tjad sig t.d. um gremju sina
og Opagilegar tilfinningar i
»oruggu* umhverfi par sem ekki er
haetta 4 ad sera eda reita pann til
reidi sem sjukdominn ber.

Fjolskylduradgjof og
namskeid fyrir por

Bennet (2002) telur mikilvaegt ad
tileinka sér jakveett vidhorf og von
pegar adldgun ad breytingum vegna
MS-sjukdémsins a sér stad. Folki
sem hafijakveeda andlega eda heim-
spekilega syn geti fundist pad vera
leid sem gefi vellidan og von. beir
sem fa godan studning geta borid

von i brjosti vegna pess ad peir vita
ad folk verdur til stadar sem mun
hjalpa vid adlogun og til ad takast
jafnt & vid hin praktisku og til-
finningalegu eda andlegu erfidleika
sem upp geta komid.

Margaret Blackstone (2003)
segir fra pvi 1 bok sinni um MS-
sjukdominn ad eiginmadur hennar
hafi att erfitt med ad trua pvi ad
sjukdémsgreining  hennar  vari
stadreynd. Hins vegar hafi att sér
stad mikil breyting eftir ad hjonin
foru saman til taugasérfraedings
hennar, eiginmadurinn for ad horf-
ast 1 augu vio sjukdéminn og vidur-
kenna greininguna.

Ahrif MS-sjukdomsins 4 sam-
band para eru breytileg: [ sumum
tilvikum kemur til skilnadar en i
00rum préa pau breyttan en ja-
kvedan og vidhlitandi lifsstil.
Makar folks med MS standa frammi
fyrir pvi ad purfa ad laga sig ad
outreiknanlegum  sjukdémi  og
ovissu um framvindu hans. S6kum
pessa horfa peir 1 adalatrioum fram
a lifsstil og adlogun hlutverka sem
getur valdid alagi a tilfinningaleg
urredi, minnkad lifsgaedi og haft i
for med sér tilfinningalega streitu.
Holland (1998) bendir 4 mikilveegi
fjolskylduradgjafar sem geti hjalpad
folki vid ad atta sig & ahrifum MS a
fjolskyldulifid, leitt til betri sam-
skipta innan fj6lskyldunnar, meiri
skilnings 4 vidbrogdum fjolskyldu-
medlima vid sjukdomnum og betri
adlogunarhafni hvers fjolskyldu-
medlims og meiri hafni vid urlausn
erfidleika. Helsta markmid fjol-
skylduradgjafar er ad adstoda fjol-
skylduna vid ad adlagast MS og
takmarka eftir pvi sem unnt er ad
sjukdomurinn gangi a tilfinninga-
prek fjolskyldunnar.

Ljost er ad langvinnur sjukdomur
getur valdio aukaalagi & por og oft
parf ad takast 4 vio breytt hlutverk
med skommum fyrirvara 1 lengri
eda skemmri tima. Um leid og alitid
er a0 MS geti aukio alag a fjol-
skylduna, er sa moguleiki fyrir
hendi ad sjukdomurinn verdi til
pess ad styrkja samband parsins og
fjolskyldunnar sem heildar. bvi er
naudsynlegt ad skilja hvad sjuk-
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démurinn getur gert fjolskyldunni
og a4 hvern hatt hagt er ad mata
erfidleikunum. Leitast parf vid ad
nalgast vandann ut fra heildarsyn,
par sem fagleg adstod er veitt med
velferd allrar fjolskyldunnar i
huga.

A undanfornum arum hafa verid
haldin fjogur namskeid fyrir por &
vegum MS-f¢lagsins, vidsvegar a
landsbyggoinni. Markmid nam-
skeida fyrir por er ad styrkja sam-
band para og efla pad sem gengur
vel. A dagskra er m.a. freedsla um
samskipti, adlogun ad MS, hlut-
verkabreytingar og streitu. Bent er
a leidir fyrir fjolskylduna til pess
a0 takast 4 vid breytingar samfara
sjukdomnum. Namskeidin hafa
fengid agaeta umsogn fra patttak-
endum sem gefur tilefni til ad halda
afram a pessari braut.

Sjalfshjalparhépar

batttaka 4 namskeidum og 1 sjalfs-
hjalparhopstarfi getur verid mikil-
veegur studningur vid langveika og
beaett lifsgaedi folks sem er ad aod-
lagast langvinnum sjukdémum.
Holland (1998) lysir hopstarfi &
pann hatt ad pad eigi sér stad pegar
folk med MS komi saman 4 akvedn-
um stad og midli upplysingum og
reedi urlausn erfidleika sinna, 1ati i
té gagnkveman studning og upp-
skeri anagju af samveru med 00r-
um sem eru i svipudum adstaedum.
Hopstarf sé ekki adeins heegt ad
nyta fyrir einstaklinga med MS
heldur einnig fyrir maka folks med
MS, por, born sem eiga foreldri
med MS eda adra einstaklinga sem
deila sameinlegri reynslu. { pessum
hopum kemst folk ad raun um ad
pad getur talad og hlegid ad erfio-
leikum sinum, sem geti verid
Opagilegt og of personulegt ad
reeda um vid adrar adstedur. Folki
gefst taekiferi til ad lata i ljos
tilfinningar eins og reidi, gremju
eda hredslu sem pad er tregt til ad
deila med fjolskyldu sinni eda
vinum. Pydingarmest er ad o6llum
likindum ad hépurinn er hvattur til
a0 halda sambandi sin a4 milli, en
pad gefur moguleika a4 ad halda i
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dyrmaetan félaglegan studning eftir
ad hopfundum er lokid.

Sjalfshjalparhopstarf er urraedi
sem komid hefur verid 4 hja MS-
félaginu. 1 pvi starfi er takmarkid
hjalp til sjalfshjalpar og hafa tvenns
konar form verid notud. Annars
vegar er leidbeinandi hopsins
sjalfur med MS og hefur faglega
menntun sem nyst getur vid pessa
vinnu. Hins vegar er um ad rada
sjalfshjalparhopa sem stofnadir
hafa verid i kjolfar namskeioda fyrir
nygreinda eda namskeida fyrir
maka, en pa er ekki leidbeinandi
med hépnum

Hér hefur verid greint frd ndm-
skeidum og sjalfshjalparhopstarfi
sem MS-félagio hefur bodid upp a
i raman aratug. Bent var 4 mikil-
vaegi fjolskyldupjonustu og studn-
ingsurreda, en MS-félagid haft
med hondum fjolskyldupjonustu
um arabil i formi einstaklingsvio-
tala, viotala vio por, fjolskylduvio-
tol og namskeida. bessa pjonustu
metti auka enn meira, en mark-
midid er ad stydja fjolskyldur og
veita fredslu, sem getur fyrirbyggt
marghattada erfidleika. begar veik-
indi eda Onnur afoll knyja dyra
reynir mjog 4 bprautseigju fjol-
skyldunnar, hefileikann til ad
settast vid ordinn hlut og bregdast
vid ut frad bestu forsendum hverju
sinni. Gaeta parf pess ad huga ad
adstedum barna sem geta ordio illa
fyrir bardinu ef fjolskyldan & vid
erfidleika ad strida.
Heilbrigoisstarfsfolk  parf ad
kappkosta ad hlua vel ad folki sem
er ad fa greiningu um MS og veita
studning og fredslu eftir porfum.
Studningur fra fjolskyldu og vinum
er akaflega mikilvegur og getur
skipt skopum vid adlogunina.
Studningsurraedi purfa avallt ad
vera 1 préun og snidin ad porfum
einstaklinganna og bjoda parf upp
a bestu urredi sem vol er & hverju
sinni. [ 4durnefndri rannsékn hof-
undar um félagslegar adstedur og
adlogun einstaklinga med MS, kom
fram ad talsvert margir svarendur

eda 43% toldu sig ekki hafa fengid
naegan tilfinningalegan studning
vid greiningu, sem bendir til ad all-
stor hopur fai ekki pann studning
sem hann telur sig purfa.

Sama rannsokn syndi ad peir
einstaklingar sem eiga hvad erfio-
ast eru peir sem eru komnir med
erfid sjukdomseinkenni og tals-
verda fotlun. 1 1jos kom ad peir eru
oft einangradir, 1 litlu sambandi vid
sina nanustu, hafa 16kust fjarrad og
lidur illa andlega. bess vegna er
brynt verkefni fyrir MS-félagid a0
beina sjonum ad pessum hopi og
reyna ad meta betur porfum hans
og o0skum. begar hefur verid leitast
vid ad koma med Urbatur en stjorn
MS-félagsins hefur i einhverjum
meli styrkt verkefni vid ad koma &
studningsteymi (share the care)
sem felst i pvi ad virkja og skipu-
leggja heimsoknir, félagslega patt-
toku eda annad med peim adilum,
(fjolskyldumedlimi, vini, kunn-
ingja, vinnufélaga o.fl.) sem myndu
vilja verda a0 lidi vid pann sem er
veikur og/eda fatladur. Efla maetti
petta starf enn frekar pannig ad
fleiri ettu kost 4 ad hafa adgang ad
studningsteymi sem badi getur
verid mikill studningur og rofid
félagslega einangrun pess sem 4 i
hlut. =

(Hofundur gefur upplysingar um heimildir sé
bess 6skad)
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Erfoafraedi Multiple sclerosis

Eftir Ragnheidi Fossdal, verkefnisstjéra hja Islenskri erfdagreiningu

Multiple sclerosis (MS) er einn
algengasti sjukdomurinn sem leggst
4 midtaugakerfi ungra einstaklinga
af norreenum uppruna. MS er oftast
talinn sjalfsonemissjukdoémur.
Rannsoknir benda til ad sjik-
démurinn sé afleiding af pvi pegar
frumur oOnamiskerfisins  radast
gegn eigin taugavef, fyrst & myelin-
sliorin sem umlykja boli tauga-
fruma midtaugakerfisins og orsaka
pannig skerdingu a taugabodum og
mogulega svaedisbundna myndun 4
orvef (sclerosis). P6 margar rann-
soknir stydji pa kenningu ad frumur
onzmiskerfisins radist gegn eigin
taugavef 4 pennan hatt pa eru fravik
sem erfitt er ad skyra. bar 4 medal
eru skemmdir 1 sjonu (retina) aug-
ans par sem taugabolirnir eru an
myelins og  pegar  péttleiki
skemmdra svada (Orvefs) er
stundum meiri i heilaberki en i
hvita sva0di heilans, par sem
myelin-sliorin eru adallega. Med
segulomun (MRI) er unnt ad greina
svedi sem eru adallega 1 hvita
sveOi heilans, med einkenni orvefs.
bessi svaedi finnast stundum i
einkennalausum einstaklingum en
fjolgar i MS eftir pvi sem sjuk-
domurinn agerist.

Hverjir fa MS

Engin greiningarprof eru til sem
veita sterka visbendingu um ahettu
4 MS. Tioni MS er mismunandi
eftir hnattstoou, pjooflokkum og
kyni. Tionin er hest medal hvitra
kynstofna manna 4 temprudum
svedum, badi 4 nordur- og
sudurhveli jardar. I Evrépu og
Nordur Ameriku f4 um einn af
hverjum 1200 karlmoénnum og ein
af hverjum 600 konum MS
sjukddéminn. Sjukdémurinn er sjald-
gefur i Japan, Kina, og Sudur
Ameriku. Fravik fra landfraedilegri
utbreidslu MS er ad sjukdémurinn
er ner Opekktur medal Inuita i

Ragnheidur Fossdal

Alaska og Lappa i nordur hluta
Skandinaviu, en er algengari medal
ibia Sardiniu en hja nagranna-
pj6dum a Midjardarhafssvadinu.
Flestir einstaklingar greinast &
aldrinum 25-35 ara og farri en
10% tilfella greinast medal barna
(Mynd 1).

Tveir adal flokkar MS
sjukdémsins RR og PP
Synd MS er misjéfn. Fyrstu ein-
kenni eru breytileg milli einstakl-

inga og fer eftir hvar i midtauga-
kerfinu virki fasinn er. Pad sama er

a0 segja um framvinduna, frad ner
engum eftirkdstum til mikillar
skerdingar 4 lifsgaedum, s.s skynj-
un, tjaningu og hreyfigetu.

Relapsing-remitting fasi sjuk-
domsins (RR) er einkennandi hja
meira en 80% einstaklinga. Sjuk-
domsfasinn er i stuttum timabilum
og einkennin virdast ad mestu
ganga til baka 4 milli kasta.
Rannsoknir benda til ad oftast
préist RR med arunum i secondary
progressive fasa (SP) sem einkenn-
ist af tidari og alvarlegri virkum
fosum og minni bata 4 milli
Breyting ur RR i SP virdist ekki
eins algeng medal islenskra ein-
staklinga med MS og vidast hvar
annars stadar (J.B. munnlegar upp-
lysingar). bad getur verid vegna
samspils skjotra medferdatrraeda i
heibrigdiskerfinu s.s. med énamis-
baelandi medferd med beta-inter-
feroni eda ad erfoa- og umhverfis-
pettir eru ekki allir peir somu 4
fslandi og t.d. hja frendum okkar &
Nordurlondunum.

Primary progressive MS (PP) er
alvarlegasta stig sjukdoémsins og
greinist i 10-20% tilfella og ein-
kennist af stodugri virkni an hlés
eda bata 4 milli.
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Mynd 1. Aldur vid greiningu MS medal islenskra einstaklinga. Présentuhlutfall

sjuklinga sem greinast 4 fimm aldursbilum

(J.B. ébirtar nidurstoour)
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Mynd 2. Landfrzedileg dreifing og fjoldi forfedra MS einstaklinga 4 islandi fyrir fimm kynsl6dir. Raudar stlur tikna raunverulegan
(observed) fjolda forfedra en gular stlur tikna dztladan (expected) fjolda midad vio ad tilviljun rédi landfraedilegri dreifingu
forfedra. Pau landssvzedi par sem mikill munur er 4 raunverulegum og aztludum fjolda einstaklinga eru litud (grzen svaedi eru med
meiri fjolda forfedra og raud med feerri forfedrum en biast ma vid) (Agnar Helgason, 6birtar nidurstodur).

Erfoir MS

Mendelskir eda einfaldir erfoa-
sjukdémar eru orsakadir af faum
afdrifarikum breytingum 1 erfoa-
efninu og eru oftast 6hadir um-
hverfispattum. beir eru sjaldgeefir
og erfast i fjolskyldum med vikjandi
eda rikjandi heetti par sem fjord-
ungur til helmingur barna fer
meingen fra foreldri (-um) og par
af leidandi sjukdominn. Eineggja
tviburar med Mendelskt meingen
fa alla jafnan badir sjukdomsein-
kenni. MS er aftur 4 moti flokinn
erfoasjukdomur, afleiding af sam-
spili umhverfis og erfda. Rann-
soknir & tviburum benda til ad
pegar eineggja tviburi er med MS
ad pa er hinn tviburinn einungis i
30-38% tilfella einnig med sjuk-
dominn og er pessi samsvdrun svip-
gerdar (phenotype concordance)
heerri medal kvenna. Samsvorunin
er einungis 4% fyrir tvieggja
tvibura og 2% fyrir systkinil. Ekki
hefur tekist ad syna fram & hvert
hlutfall umhverfis og erfda er né
hvener 4 lifsleidinni einstaklingar
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eru i mestri ahattu vardandi um-
hverfispeetti s.s. veirusykingar.
Leidin ad raunhefum svorum er
uppgdtvun dhaettupatta 1 erfoa-
efninu.

Ettlegni MS
medal islendinga

Rannsokn IE vardar 551 islending
med MS. Af peim hafa 368 einnig
tekid patt med lifsyni og vidteekum
erfdaefnisprofunum. Rannsokn a
ettlegni islenskra einstaklinga
med MS synir ad 55% beirra eru
fjarskyldir (meira en 3 kynslédir).
Sjo fjolskyldur eru pekktar par sem
foreldri og barn eru med MS og niu
fjolskyldur med tvo eda fleiri
systkini med sjukdominn. Pegar
konnud er landfraedileg dreifing
allra forfeora MS einstaklinga i
fimm kynslodir pad eru aberandi
fleiri forfedur fra tveimur svedum
a landinu. Petta bendir til meiri
skyldleika einstaklinga med MS
sem attadir eru fra peim svedum
og getur gefid visbendingu um
sameiginlega erfoapzetti (Mynd 2).

Hin sameiginlegu upprunasvaodi
sem litud eru green 4 mynd 2 eru a
sudaustur hluta landsins og vid
botn Breidafjardar. Feerri forfedur
einstaklinga med MS en buast
metti vid er hins vegar ad finna i
Eyjafirdi og hluta S-bingeyjarsyslu
(rautt sveedi). Hin landfredilega
dreifing forfedra einstaklinga med
MS og peir 45% sem syna sterka
fjolskyldulaegni benda til erfoapatta
med herri dhettu & MS en medal
peirra sem eru fjarskyldari.

Stada erfoaefnis-
rannsdokna

Erfoaefnisrannsokir 4 MS hafa
verid gerdar med Ollum peim
adferdum sem préadar hafa verid
fra upphafi erfdarannsokna, af tug-
um rannsoknahopa vids vegar i
heiminum. Sama gildir um islensku
rannsoknina. bar hefur hvergi verid
til sparad. Fyrsta svadio i erfoa-
efninu sem lyst var i tengslum vid
ahaettupeaetti fyrir MS var HLA
svaedid a litningi 6p21 . Sveedid er
um 4 milljon basar og inniheldur
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Mynd 3. Litningar mannsins og svzedi (gul) i erfoaefninu med erfoapzetti sem gefa upplysingar um erfoafrzedilega ahzettu 4 26
sjukdémum samkvaemt www.deCODEme.com. Par 4 medal eru prji svaedi med erfdoapzetti sem syna fylgni vio MS (merkt raud).

adallega gen sem hafa ahrif a
proska og virkni énamiskerfisins.
Innan svadisins er mikill erfoa-
breytileiki sem audkennir medal
annars hverja frumu einstaklings,
nokkurs konar strikamerki til ad
pekkjasjalfansig frautanadkomandi
pattum eda lifverum. Gen & HLA
svaedinu tja prétein sem eru naud-
synleg til ad frumur dnaemiskerfis-
ins geti brugdist vid 6llu pvi um-
hverfisareiti sem sérhver einstakl-
ingur verdur fyrir fra getnadi til
grafar. Veiru og bakteriusykingar
auk annarra utanadkomandi patta
valda mismunandi svorun hja frum-
um on@miskerfisins, jafnvel hja
eineggja tviburum. Hinn mikli
erfoabreytileiki a HLA svadinu
gerir allar rannsoknir erfidar. Nidur-
stodur benda po til ad a4 um 200
pusund basa svadi sem inniheldur
DRBI1 genid (gen sem taknar fyrir
protein & yfirbordi hvitra blédkorna
sem bregdast medal annars vid
veirusykingum) tvofaldi  aheattu
(risk) & MS ef genid er med sam-
setu (allele) sem heitir 1501.03:4
Nylega tdokst visindamdénnum ad
feera sterk rok fyrir aukinni aheettu
tveggja nyrra erfdapatta 1 tilurd
MS. Baoir tengjast starfsemi
onemiskerfisins eins og HLA
svedid og eru i interleukin 7
receptor (IL7R) geni 4 litningi 5p13
og interleukin 2 receptor (IL2R)

[1}igr.,

]
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geni 4 litningi 10p15 B (Mynd 3).
bessir erfoapettir eru badir med
minni ahettu en DRBI1 samsatan
en teljast allir algengir en veegir
aheettupeettir fyrir MS.

{E hefur stadfest fylgni samseeta
DRB1 og IL2R vid MS, med
samberilega dhattu i islenska MS
hépnum og peim sem birtar hafa
verid. IL7R samsetan er hins vegar
med laegri dhaettu 4 fslandi en ann-
ars stadar. Talid er ad 10-20 erfoa-
peettir med litla til medal ahettu
eigi patt i tilurd MS. Ekki hefur
tekist ad finna og stadfesta sterka
dhaettupaetti eins og pa sem leynst
geta 1 islensku fjolskyldunum.

Nékvem rannsokn {E 4 HLA
sveedinu synir fylgni vio DRBI og
adlag gen en radgreining 4 svaedinu
leiddi ekki til uppgdtvunar a nyjum
dheaettupattum. Visbendingar um
sterkan ahattupatt 1 islenskum fjol-
skyldum & 60ru litningasvedi eru
enn til rannsoknar. Styrkur islenska
rannsoknahopsins er enn sem fyrr
ettfreedin  og moguleikinn a ad
finna fleiri sterka aheettupeetti i
erfdaefninu.

Hvad er framundan?

Visindamenn hja {E munu halda
afram rannsoknum 4 fylgni MS vid
breytingar i erfdaefninu og kanna
jafnframt hvort somu breytingar
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finnist i MS af erlendum uppruna.
Ahugavert er einnig ad nu stendur
yfir yfirgripsmikil bresk erfoa-
efnisrannsokn 4 10.000 einstakl-
ingum med MS og jafn morgum i
vidomidunarhdpi. bessi rannsokn er
nagilega stor til a0 finna fleiri
visbendingar um algenga erfdapaetti
med laga eda medal ahettu fyrir
MS, samberilega vid pa sem pegar
hefur verid lyst. Vitneskja um fleiri
slika ahattupaetti veitir moguleika
a greiningarpréfum til ad finna
samsetningu  ahattupatta  fyrir
hvern einstakling og studla pannig
ad markvissari medferd. Einnig
mun pad auka skilning 4 skadlegum
umhverfispattum og efla varnir
gegn peim. W
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GuSt ehf.

Gustaf pér Tryggvason hrl.
Geefumunir ehf.

H og S byggingaverktakar ehf.
Hafgeedi sf.

Hagbét ehf.

Hagi ehf.

Hagverk ehf.

Hamborgarabdlla Témasar Geirsgotu ehf
Happdreetti D.A.S.

Happdreetti Haskéla islands
Harka ehf.

Haukur Porsteinsson tannleeknir
Héfell ehf.

Har- snyrti- og nuddstofan Myron
Harfinnur ehf.

Hargreidslustofa Heidu
Hargreidslustofa H6llu Magnusdaottur
Hargreidslustofa Rognu
Hargreidslustofan Apena
Hargreidslustofan Effect
Hargreidslustofan Harmidstddin
Harsnyrtistofan Aida
Harsnyrtistofan Grand

Héteekni ehf.

Heilbrigdis- og tryggingamélaraduneytid
Heilbrigdis- og tryggingamélaraduneytid
Heilsubrunnurinn ehf.
Heilsugaesla hoéfudborgarsvaedisins
Heimabio

Heimilisprydi ehf.

Helgason og co. ehf.

Henson hf.

Himinn og haf ehf.

HJ bilar ehf

Hjélparstarf kirkjunnar
Hjélpreedisherinn & Islandi
Hlj6dfeerahusio ehf
Hlj6ofzeraverslun Palmars Arna
Hljédvinnslan ehf.

Hljédvinnslan ehf.

HN - Markadssamsskipti ehf.
Hotel Fron

Hétel Leifur Eiriksson ehf.

Hétel Vik

Hreinsibilar hf.

Hreysti ehf.

Hringras hf.

HU - Vegamét

Hugmét ehf.

Hundahételid ad Leirum
Husalagnir ehf.

Husun ehf.

Husvirki hf.

Hvalaskodun Reykjavikur ehf.
Hveraskalinn ehf

Huvitlist hf.

Hofdakaffi ehf.

Hoénnunar og Listamidstddin,
Artinsbrekku

Iceland excursion - Allrahanda ehf.
16jupjalfafélag Islands
1ontré ehf.

ISS Island ehf.

Iveland Seafood ehf

i pokahorninu

[shad Vesturbeejar ehf.
{sbudin Fakafeni 9

[slensk endurskodun ehf.
islenska umbodssalan hf.
islenskir fjarfestar ehf

[sloft blikk- og stélsmidja ehf.
isold ehf, hillukerfi

{s-spor hf.

isteekni ehf.

J. Eiriksson ehf.

J.K. Bilasmidja hf.

Jafnveegi - Aveda ehf
Jardfreedistofan ehf.

JBS ehf.

Jens Gudjénsson hf.
Jéhannes Long ljésmyndari

Jén Asbjornsson hf. heildverslun
Jon Egilsson ldgmannsstofa

Jén og Oskar

K. Pétursson ehf.

Kaffi Hljomalind

Kaffi Sélon

Kandis

Kantur ehf.

Kjaran ehf.

Kjalkar ehf. Tannleeknastofa
Kjuklingastadurinn Sudurveri ehf

Klopp hf. vinnustofa Arkitektar-
Verkfraedingar

Kognam - Nudluhusid ehf

KOM - Almannatengsl|

KPMG hf.

Kranaafgreidslan hf.

Kvika ehf.

Keelitzekni

Lagnageedi ehf.

Landar ehf.

Landic Property hf.

Landsnet hf

Landssamband eldri borgara

Lashusid ehf.

Legis ehf. Logfreedistofa

List og saga ehf.

Listasafnid Hétel Holt ehf.

Litagledi ehf, malningarpjénusta
5.8931955

Litir og fondur - Handlist ehf.

Linuborun ehf.

Logoflex ehf.

Lyfjaval - Bilaapétek

Lyfjaver apotek

Lysing hf.

Leaeknasetrid sf.

Logmannsskrifstofan Fortis ehf.

Légmannsstofa Jons Halldérssonar hrl.

Logmenn Borgarttini 33

Logping ehf.

Léndun ehf.

Magnts og Steingrimur ehf.

Margt smatt ehf.

Malarameistarafélagid

MEBA - Magnus E. Baldvinsson sf.

Meistarafélag htisasmida i Reykjavik

Meistarafélag htisasmida i Reykjavik

Melaskdli

Menn og mys ehf.

Menntamalardduneytio

Menntaskdlinn i Reykjavik v. békasafns

Mentis hf.

Merking ehf.

Merkismenn ehf.

Meyjarnar - Kvenfataverslun

Minjavernd

Moinichen ehf.

Mosaik ehf.

Muli ehf

Murarameistarafélag Reykjavikur

Mdrgeedi ehf.

Mzaedrastyrksnefnd Reykjavikur

Néi Sirius hf.

Nyherji hf.

Nyi 6kuskdlinn ehf.

Nyja Teiknistofan ehf.

Neermynd

Oddgeir Gylfason Tannleeknastofa

Otté B. Arnar ehf.

0G Bygg ehf.

Olafur borsteinsson ehf.

Osal ehf.

Parket og golf

Parlogis hf.

Pipulagnaverktakar ehf.

Pjakkus Preladus ehf.

PMT - Plast, midar og teeki ehf.

Prentsmidjan Gutenberg hf.

R.J. Verkfraedingar ehf.

Rafstilling ehf.



Eftirtaldir adilar styrktu atgafu pessa blads

Rafsvid sf.

Rafteikning hf. Verkfraedistofa

Raftidni ehf.

Rafteekjapjonustan sf.

Rafvirkjar Reykjavikur ehf.

Raférninn ehf.

Rannséknarstofan i Domus Medica

Raudi kross islands - ungmennadeild
Reykjavikur

Radgardur - Skiparadgjof ehf.

Radgjof ehf

Regnboginn - Bi6 hf.

Reikniver ehf.

Rekstrarfélagid Kringlan

Renniverksteedi Agis

Rolf Johansen & co. ehf.

Rosso ehf

RT ehf. - Rafagnataekni

S.B.S. innréttingar

S.IBS.

Samhjalp félagasamtok

Samson ehf.

Samtok starfsmanna fjarmalafyrirtaekja

Sedlabanki Islands

SFR - Stéttarfélag i almannapjénustu

Shalimar

Sigvaldi Sneer Kaldaléns

SIXT-Bilaleiga

Sinus ehf.

Sjdumst ehf..

Sjukravorur ehf.

Sjukrapjalfun Hédins ehf.

Skartgripaverslun og vinnustofa Eyjélfs

Skipasalan ehf.

Skégarbeer, hjukrunarheimili

Skéverslunin Bossanova hf.

Skyrr hf.

Slokkvilio Hofudborgarsveedisins

Smith & Norland hf.

SMS Bilasprautun og réttingar

Snorri F. Welding

Sorpa

Sportbarinn ehf.

Sprinkler-pipulagnir ehf.

SRR - Simentun ranns. og radg.
Kennaraskhdskéa Isl

Stanislas Bohic garéhénnun

Stalsmidjan ehf.

Stélver ehf.

Studio 4 - Nasa veitingar

Studio Granda ehf.

Suzuki bilar hf.

Sveinbjérn Sigurdsson hf.

Sveinsbakari ehf.

Svipmyndir

Sokkull ehf.

Soluturninn Texas - Hall6 ehf.

Soluturninn Vitinn

T. ARK teiknistofan ehf

Talnakdnnun

Talpjalfun Reykjavikur ehf.

Tannleeknar Mjédd

Tannleeknastofa Fridgerdar
Samuelsdéttur

Tannleeknastofa Gudrinar Haraldsdoéttur

Tannleeknastofa Ingunnar M.
Fridleifsdottur

Tannleeknastofa Jon Birgis Baldurssonar
Tannleeknastofa Jonasar B. Birgissonar

Tannleeknastofa Kjartans Arnar
borgeirssonar

Tannleeknastofa Sigurjons
Arnlaugssonar

Tannleeknastofan Stigahlid 44

Tannréttingar sf.

Tannréttingastofan SP

Tannsmidastofa Kristins Sigmarssonar

Tannsmiéi Marteins

Teiknistofa Gudrdnar Jonsdottur
arkitekts

Teiknistofan Tro0 - tst.is

Teiknivangur

Tengi ehf.

TGI Fridays - Tankurinn ehf.

TGM Rédgjof

Tilraunastéd Héskdla Islands i
meinafreed

Toppfiskur ehf.

Ténskéli Gudmundar

Trésmidafélag Reykjavikur

Trésmidja Magnusar F. Jonssonar sf.

Trésmidja Snorra Hjaltasonar ehf.

Trésmidjan Jari ehf.

Tryggingamidlun [slands ehf.

Teeknipjonustan sf.

Tolvar ehf.

Tolvubokhald sf.

Télvu-og teeknipjonustan hf.

Tosku- og hanskabtdin hf.

Umslag ehf.

Ura- og klukkuverslun Hermanns
Jonssonar

Utfararstofa kirkjugardanna

Utflutningsrad islands Trade Council of
Iceland

Utgerdarfélagio Frigg ehf

VA Arkitektar ehf.
Vagnasmidjan

Vaka hf.

Vétryggingafélag islands hf.
Veidarfeerasalan Dimon ehf.
Veidikortid.is

Veidipjonustan Strengir
Veitingahus Jakobs - Jomfruin ehf.
Veitingahusid Austurvéllur ehf
Veitingahdsid Cartis6
Veitingastadurinn 16n6

Veitingastadurinn Kringlukrdin - Priund
ehf.

Velferdarsvid Reykjavikurborgar

Verdbréfaskraning islands hf.

Verkfreedistofan Afl og Orka hf.

Verkfreedistofan LH-taekni ehf.

Verkfreedistofan VIK ehf.

Vernd - Fangahjélp .

Verslunin Frida freenka ehf.

Verslunin bingholt ehf.

Verzlunarskoli islands v/békasafns

Vesturborg ehf.

Vélaver hf.

Vélvik ehf.

Viator Sumarhtsamidlun ehf.

Vid og Vid sf.

Vinnumalastofnun

Vifilfell hf.

VR

www.leit.is

Yogastddin Heilsubét

b G Verktakar ehf.

Parfaping hf. Verktaka og
vidhaldspjonusta

Pjénustuibudir og félagsmidstod
Furugerdi 1

prainn Skéari ehf.

bdsund pjalir ehf. umbodsskrifstofa
listamanna

bydingapjénusta Boga Arnars
Ogurvik hf.
Okukennsla Sverris Bjérnssonar

Selyjarnarnes

Bilanes - Vidgerdir , réttingar og malun
Bilkraninn sf.

Falleg Golf ehf. - Parketpjonusta
Horn i horn, parketlagnir
Laeknisfreedileg myndgreining ehf
Log og réttur ehf.

Nesskip hf.

Prentsmidjan Nes ehf v.Nesfrétta
Rafping

Seltjarnarneskaupstadur
Verkfreedistofan Onn ehf.

Vogar
Harsnyrtistofa Hrannar

Toggi ehf.

V.P. Vélaverksteedid ehf.
Képavogur

Bakariid Kornid hf.

A. Karlsson hf.

Alark arkitektar

Alur blikksmidja ehf.

Arctic Trading Company hf.
Arkus ehf - Tannleeknastofan
Arnarljés

Arnarverk ehf

Aukin Umsvif ehf.

Axis hisgdgn hf.

Baltik ehf.

Bifreidastillingin ehf.
Bifreidaverksteedid Toppur
Bilapvottastddin Lodur ehf.
Bilké hjélbardaverkstaedi - bilapjénusta
BJ-verktakar ehf.

Bliki- Bilamélun og réttingar ehf.
Blikksmidjan Vik ehf.

Body Shop

Borgarvirki ehf.

Bokasafn Képavogs

Bokun sf. Endurskodun
Breidfjords blikksmidja ehf.
Byggdapjonustan, békhald og radgjof
Conis ehf. - Verkfreedirddgjof
Digraneskirkja

DK Hugbunadur

Egill Vilhjalmsson ehf.

Eignarhaldsfélag Brunabotafélags
Islands

Einar Beinteins ehf. - Dukalagnir- og
Veggfodrun

Fasteignamidstddin-Hus og hybyli ehf.
Feim sf. - Lene Bjerre
Ferdafélagar ehf.
Ferdapjénusta P.I.p. ehf.
Félagspjonusta Képavogs
Fridrik A. Jonsson ehf.
Gistiheimilio BB 44
Gistihusid Vikingur

Glofi ehf.

Goddi ehf.

Grodrastodin Stord
Hagblikk ehf.

Hegas ehf.

Hellur og gardar ehf.
Hoépferdabilar Teits Jonassonar ehf.
Hugbunadur hf.

Hvellur G. Témasson ehf.
Inter Medica ehf

islandsspil sf.

[slenskt marfang ehf. - Seelundur ehf.
issel ehf

Jarnsmidja Odins ehf.

JO lagnir sf.

Joén og Salvar ehf

KB radgjof

Kemi ehf.

KJ Hénnun ehf.

Klippt og skorid Harfélkid sf.
Kriunes ehf.

Kynnisferdir ehf.

Lax-4 ehf

Litlaprent ehf.

Linan ehf.

Ljésvakinn ehf.
Légmannsstofa SS ehf.
Mecca Spa ehf.

Médurést - Mjaltavélaleiga
Nesstal ehf.

Norm-X hf.

Nyblém ehf.

Players ehf.

Pottagaldrar Mannreekt i matargerd
Prj6nastofan Anna sf.

Pust ehf.

Rafbreidd ehf.

Rafgeisli ehf.

Rafkép-Samvirki ehf.

Rafmidlun ehf.

Rafport ehf.

Rafvirkni ehf.

Reynir bakari ehf.
Réttingaverkstaedi Joa ehf.
Reesting BT ehf.
Reestingapjénustan sf.
Sjukranuddstofa Silju
Slékkviteekjapjonustan

Snezelands Video

Sonda ehf.

Spoénasalan

Stalsmidi Magnusar Proppé
Stiflupjénustan ehf.

Stjornublikk hf.

Svar - Teekni

Tannleekningastofa Péris Gislasonar
Tempo innrdmmun

Toscana hisgagnaverslun ehf.
Varmi hf.

Veitingapjonusta Larusar Loftssonar sf.
Verkfreedistofa Erlends Birgissonar

Verkfreedistofa Snorra Ingimarssonar
ehf.

Vetrarsol ehf.

Vélaleiga Auberts

Vilji ehf.

Vidd ehf.

Vorukaup ehf

www.mannval.is - Mannval
radningarpjénusta

Xit harstofan

Okukennsla Sigurdar borsteinssonar

Orlygur Kristmundsson ehf.

Gardabzer

10-11/Hradkaup

Bokasafn Gardabaejar

Békhald og uppgjor hf.

Endurskodun og rédgjof ehf

Fag-val

Flotmur ehf.

Frostverk ehf.

G.H. Gudmundssynir ehf.

Gardabeer

Gardasokn - Vidalinskirkja

Gluggar og gardhus ehf.

Golfpjénusta islands - Parketlangir og
slipun

H. Filipsson

Hafnasandur hf.

Haraldur Bédvarsson & Co. ehf.

Hédinn Schindler lyftur hf.

Husgogn ehf.

IKEA - Miklatorg hf. - Kauptuni 4 - 210
Gardabee

{safoldarprentsmidja ehf.

Jarnsmidja Arna H. Jonssonar ehf

Kjarnavorur hf.

Krékur bilastod ehf

Leiknétan ehf.

Loftorka ehf.

Naust-Marine

Rafal ehf.

Rafteeknipjénusta Trausta ehf.

Ris ehf.

Sportis - Cintamani

Tannhjél ehf.

Teiknistofa Eddu Rikhardsdéttur

Uppfylling sf.

Val-As ehf.

Verkhonnun - Teeknisalan ehf.

Wiirth 4 [slandi hf.

Yggdrasill ehf.

Oryggisgirdingar ehf.

Hafnarfjordur

ALCAN 4 [slandi hf.

Atlas - [sgata hf.

Asgeir og Bjorn ehf. Byggingaverktakar

Batteriid ehf.

Bergsteinn ehf.

45



Eftirtaldir adilar styrktu atgafu pessa blads

Bifreidaverksteedi Brands Sigurdssonar

Blatun ehf.

Blémabudin Burkni ehf.

Békasafn v/Flensborg

Byggingafélagid Sandfell ehf.

Beejarbakari ehf.

Dalakofinn sf. - Firdi

Eirikur og Einar Valur ehf.

Endurskodun Gunnars Hjaltalin

Endurskodunarskrifstofa Ingélfs
Flygenring

Fasteignasalan Hraunhamar ehf.

Fasteignastofan ehf

Fedgar ehf. - Byggingaverktakar

Ferskfiskur ehf.

Fisks6luskrifstofan ehf

Finpussning ehf.

98145,452

Gaflarar ehf.

Gardyrkja ehf.

Glugga- og hurdasmidja Sigurdar
Bjarnasonar

GT verktakar ehf

H. Jacobsen ehf.

Hafnarfjardarbeer

Hafnarfjardarleikhtsid -Hermédur og
Héadévor

Hagstal ehf.

Hagtak hf.

Hargreidslustofan Lina lokkafina sf.

Harsnyrtistofan Bjort

Heidar Jénsson, jarnsmidi

Hladbeer Colas hf.

Hélshus ehf.

Hétel Hafnarfjérdur ehf.

Japanskar-vélar ehf.

Jeppahlutir 4X4 ehf.

Jén mélari ehf.

Kerfi ehf.

Klettur, verktakar

Kleedning ehf.

KM Byggingar

Kérfubilar hf.

Lagnalausnir ehf.

Ljésmyndarinn Binni

Magnus Pall sf.

Malmsteypan Hella hf.

Mdsik og sport

Nonni Gull

Nysir hf.

Pappir hf.

PON Pétur O. Nikuldsson ehf.

Prentsmidjan Steinmark sf.

Rafgeymasalan ehf.

Rafhitun ehf.

Rafrin ehf.

Reebok [sland ehf

Rétor ehf.

S.J. Trésmidja ehf

Skutan veislueldhus ehf.

Skérungar ehf.

Smari ehf.

Sélvangur hjdkrunarheimili

Spennubreytar

Stal-Orka

Stigamadurinn ehf

Straumur - Hradberg ehf.

Sudurverk hf.

Tannleeknastofa Jons M. Bjorgvinssonar

Tilveran veitingahus ehf.

Veitingastofan Keenan

Verkalydsfélagid Hlif

Verkpjonusta Kristjans ehf.

Vidhald og nysmidi hf.

Vidir og Alda ehf.

VSB verkfraedistofa

bvottahusid Faghreinsun hf.

Alftanes

Alftanesskdli v. békasafn

Erlendur Bjornsson ehf

Pélkristall ehf. Handskorinn kristall
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Sveitarfélagid Alftanes

Keflavik

Alex bila-og gistihts vid Leifstod

B & B Guesthouse ehf.

Bokasafn Reykjanesbaejar

DMM Lausnir ehf

Draumaland ehf

Efnalaug Sudurnesja - BK hreinsun ehf.

Eggert og Laufey ehf. - Ungé

Fiskines KE 24

Fj6lbrautaskéli Sudurnesja

Grégas ehf.

Hargreidslustofa Onnu Steinu

[sfoss ehf.

islenska félagio ehf. / Ice group. Itd.

J. og S. bilaleiga

Langbest

Mdrhamar sf

Nes Raf ehf.

Nesbyggd ehf

Nesprydi ehf

OSN lagnir ehf.

Plastgerd Sudurnesja ehf.

Radionaust - Verkstaedi

Rafion ehf.

Reiknistofa fiskmarkada hf.

Reykjanesbeer

RKi Sudurnesjadeild

Samband sveitarfélaga 4 Sudurnesjum

Samkaup hf

Skipting ehf.

Smidshoggid ehf

Snyrtistofan Dana

Tannleeknastofa Einars Magnussonar

Triton sf. - Tannsmidastofa

Varmamét ehf.

Verkalyds- og sjomannafél. Keflavikur
0g nagrennis

Verkfraedistofa Sudurnesja ehf.

Verslunarmannafélag Sudurnesja

Vikuréas ehf.

Visir félag skipstjornarmanna 4
Sudurnesjum

Keflavikurflugvéllur

Midnesheidi ehf.

Grindavik

Eldhamar ehf.

Grindin ehf.
ipréttabandalag Sudurnesja
Jens Valgeir ehf.

Selhdls ehf.

Stakkavik ehf.
Veidafaerapjonustan ehf.
Verkalydsfélag Grindavikur
Visir hf.

Porbjorn hf.

Sandgerdi
Drifas
Kvenfélagid Hvot
Nesmur ehf.
Ny-Fiskur ehf.
Sandgerdisbeer

Gardur

Dvalarheimili aldradra Sudurnesjum
Gardvangur

Fiskverkunin Hateigur

Raftyran sf.

Njardvik

Bilar og hjél ehf.

Bdékhaldspjonustan

Fit Hostel

Fitjavik ehf

Oliuverslun islands hf.

Rafmdili ehf.

Rekstrarpjénusta Gunnars Pérarinssonar
Trausti Mar Traustason, murarameistari

Mosfellshaer
P. Jénsson ehf.
Betri beer ehf, byggingaverktakar

Bilaverkstzedi Sigurbjérns Arnasonar
Brunnlok ehf

Dalsgardur ehf.
Fasteignasala Mosfellsbaejar
Gardplontustodin Groéandi
Glerteekni ehf.

Halldér og Hinrik sf.
Hestaleigan

HIlégardur - Veislugardur
Hlin blémahus

isfugl ehf.

K.B. UmbUdir ehf.
Kjésarhreppur

Matfugl ehf.

Monique van Oosten
Mosfellsbaer

Nyja bilasmidjan hf

Orri ehf.

Rétt - Afl ehf.
Réttingaverkstzadi Jons B. ehf.
SM Kuvétaping ehf.

Akranes

Akranesdeild Rauda Kross islands
Akraneskaupstadur

Almenni Okuskdlinn

Bifreidastdd b.p.p. ehf.

Bilas, Bilasala Akraness

Békasafn Akraness

Brautin ehf. - Bilaleiga
Dvalarheimilid Hofoi
Fj6lbrautaskéli Vesturlands

GT teekni ehf

Hardarbakari

Harhus Kétlu

Heimagisting Olinu Jénsdéttur
islenska jarnblendifélagid Grundartanga
MVM ehf.

Sjonglerid ehf.

Skagaverk ehf.

Straumnes ehf,, rafverktakar
Trésmidja Sigurjons ehf.

Verslunin Bjarg ehf.

Vélaleiga Halldérs Sigurdssonar ehf.
Vidskiptapjonusta Akraness ehf.
Vignir G. Jénsson ehf.

Borgarnes

Bjarg - Ferdapjénusta baenda

Borgarbyggd

Bokhalds og télvupjénustan

Dyraleeknapjénusta Vesturlands ehf.

Efnalaugin Mdlakot ehf.

Gardapjonustan Sigur-Gardar

Gistihusid Langaholt

Harsnyrtistofa Margrétar

Jorvi ehf. vinnuvélar

Landném [slands ehf - Landndmssetur
Isl. Borgarn.

Langholt ehf. - Baulan

PJ byggingar ehf - Hvanneyri

Sélfell ehf.

Sparisjédur Myrasyslu

Stéttarfélag Vesturlands

Seemundur Sigmundsson ehf.

Tak-Malbik ehf.

Vatnsverk Gudjon og Arni ehf.

Velverk ehf

Vélaverksteedi Kristjdns ehf.

Borgarfjardarsveit
Ferdapjonusta beenda

Stykkishélmur

Bilaverksteedid Dekk og smur ehf.
Hvass sf.

Malflutningsstofa Snaefellsness ehf
Saumastofa islands, Stykkish6Imi
Seefell ehf

b.B. Borg - steypustdd ehf

Grundarfjérdur
Aningin Kverna
Berg vélsmidja ehf.
Kamski ehf.

Krékan ehf.
Seegarpur ehf

Olafsvik
Barnafataverslunin béra
Hétel Budir ehf
Netagerd Adalsteins hf.
Steinunn hf.

bin Verslun Kassinn

Hellissandur

Esjar ehf

Félags- og skdlapjén. Snzefellinga
Hradfrystihis Hellissands hf.
Sjévaridjan Rifi hf.

Verslunin Virkid ehf.
Buadardalur

Dvalarheimilid Silfurtin

Reykhélahreppur
Hétel Bjarkarlundur
Reykhélahreppur

isafjordur

Akstur og lI6ndun ehf

Ametyst har- og férdunarstofa ehf.
Birkir hf.

Fermandos - Vinaminni
Freedslumidstod Vestfjarda
Gamla bakariid ehf.

Hafnarbadin

Hamraborg ehf.
Heilbrigdisstofnunin isafjardarbae
Hoétel isafjorour

Kjolur ehf.

Logsyn ehf.

Radgjafa og nuddsetrid

Rértaekni hf.

Sjoferdir Hafsteins og Kiddyar ehf.
Skipsbaekur ehf.

Stal og Hnifur ehf.

Tannsar & Torfnesi

Tréver sf

Teeknipjonusta Vestfjarda ehf.
Verkstjorafélag Vestfjarda

Bolungarvik

Sérleyfisferdir

Sigurgeir G. J6hannsson ehf.

Verkalyds- og sjomannafélag
Bolungarvikur

Vélvirkinn sf.

Sudavik
Stdavikurhreppur

Flateyri

Bjorgunarsveitin Seebjorg
Patreksfjordour
Heilbrigdisstofnunin Patreksfirdi
Oddi hf.

Verslunin Albina

Vesturbyggd

Talknafjordur

Békasafn Télknafjardar
Bokhaldsstofan Télknafirdi
Eik ehf. - trésmidja

Garra utgerdin

Pingeyri

Skjolskogar a Vestfjoroum
Bri

Verkalydsfélag Hratfirdinga

Hoélmavik

Gistiheimilid
Heilbrigdisstofnunin Hélmavik
Kaupfélag Steingrimsfjardar
Kjorvogur

Hotel Djapavik ehf.
Hvammstangi

Aki ehf. Selaskodun og sjéstong
Bakki ehf.

BBH utgerd ehf

Braud- og kékugerdin hf.



Eftirtaldir adilar styrktu atgafu pessa blads

Brekkulaekur - ferdapjénusta
Ferdapjonustan Deeli, Vididal
Félagspjénusta Hunapings vestra
Heilbrigdisstofnun Hvammstanga
Hunaping vestra

Selasetur islands ehf.

Skjanni ehf.

Steypust6din ehf.
Veitingaskalinn Vidigerdi ehf
Blondués

Buinadarsamband Hunapings og Stranda
Gistiheimilid Blondubdl
Heimilisidnadarsafnio
Hunavatnshreppur

Vélsmidja Alla ehf.

Vilké ehf.

Skagastrond

Kvenfélagid Hekla

Marska ehf.

Trésmidaverksteedi Helga Gunnarssonar

Saudarkréokur

Aki bifreidapjonusta

Arskoli

Bifreidaverksteedi Kaupfélags
Skagfirdinga

Bokhaldspjénusta K.O.M. ehf.

Fisk - Seafood hf.

Ingimundur Gudjénsson ehf.

Kaupfélag Skagfirdinga

RKI Skagafjardardeild

Sjukrapjalfun Sigurveigar

Stod ehf - verkfreedistofa

Tengill ehf.

Trésmidjan Bjork

Trésmidjan Yr

Verslun Haraldar Jdliussonar

bérarinn Sverrisson

Varmahlid

Akrahreppur - Skagafirdi
Ferdapjonustan Bakkaflot
Ferdapjonustan Steinsstédum
Langamyri freedslusetur
Fljot

Ferdapjonustan Bjarnargili
Siglufjérdur

Egilssild ehf

Fiskbud Siglufjardar
Fjallabyggd

Grunnskali Siglufjardar
Heilbrigdisstofnunin Siglufirdi
Rafbeer ehf.

Sparisjédur Siglufjardar
Akureyri

AK Smidi ehf.

Arni Pall Halldérsson
Bakariid vid Brina

Bautinn

Bifreidaverksteedi Bjarnhédins hf.
Bifreidaverkstaedid Baugsboét ehf.
Bjarg likamsraektarst6d
Blikkrés ehf.
Byggingarfélagid Hyrna
Centro

Dragi ehf

Eldvarnarmidstd Nordurlands ehf.
Eyjafjardarsveit
Fasteignasalan hf.

Félag malmidnadarmanna Akureyri
Félagsbuid Hallgilsstodum
Fj6l-Umbod ehf.

G.V. grofur ehf.

Gerdi ehf.

Girdir ehf.

Glera 2 - Gistiheimili

H.K. Reestingar

HAG - bjénustan ehf.
Hargreidslustofan Hartiskan
HIid hf.

Husprydi sf.

Ipréttamidstodin belamork
Kjarnafeedi hf.

Losteeti ehf.

Légmannsstofa Hreins Pdlssonar hrl.
Légmannsstofan ehf.
Légmannsstofan Légmannshlid
Medulla ehf.

Menntaskélinn & Akureyri

Midstdo ehf.

Passion ehf.

Raftékn ehf.

Samherji hf.

Sandblastur og malmhuadun hf.
Straumras hf.

Tannleeknastofa Ragnheidar Hansdéttur
Tiskuverslun Steinunnar

Tréborg ehf.

Tolvis sf.

Urtasmidjan

Vaxtarraektin ehf -ipéttahollini
Veitingahdsid Greifinn - Brutto ehf
Vélsmidja Steindors hf.

Vélsmidjan Asverk ehf.
Videobarinn ehf
Vorubilstjérafélagid Valur

Osp, trésmidja sf.

Grenivik

Grytubakkahreppur

Dalvik

B.H.S. ehf, bila- og vélaverkstaedi
Dalvikurbyggd

Ektafiskur

Klaufi ehf.

Vélvirki ehf.

Olafsfjordur
Heilsugeeslustddin Hornbrekka
ipréttamidstod Olafsfjardar
Hasavik

Bilaleiga Husavikur ehf.
Fjallasyn - Runars Oskarssonar ehf.
Heimabakari - Edalbraud
Hofdavélar ehf
Ljésmyndastofa Péturs
Nordurvik ehf.
Samgonguminjasafnid Ystafelli
Trésmidjan Rein ehf.

Okuskdli Hasavikur ehf.
Oryggi sf.

Laugar

Nordurpoll ehf.

Pingeyjarsveit

Reykjahlid

Asta b. Larusdéttir

Geitey ehf

Kopasker
Ardalur ehf.
Réndin ehf.
Vokvapjonusta Képaskers ehf.

Raufarhdfn
Erlingur Thoroddsen v/Hétel Nordurljés
Onundur ehf.

Poérshofn

Ferdapjonusta beenda Ytra-Alandi
Geir ehf.

Haki ehf.

Langanesbyggd

RKi Pérshafnardeild
Svalbardshreppur

Bakkafjordur
Skeggjastadakirkja

Vopnafjordur
Joénsver ses
Egilsstadir

Austurtak ehf, verktakar
Dagsverk ehf.
Dvalarheimili aldradra
Fljétsdalshérad

G. Armannsson ehf.
Hétel Svartiskogur
Kaupfélag Héradsbua
Kristinn Kristmundsson
Midas hf.

Skégreekt rikisins

Toyota Austurland - Bilaverksteedi
Borgpérs ehf.

Trésmidja Gudna Pérarinssonar
Verkfreedistofa Austurlands hf.
Verslunarmannafélag Austurlands
Verslunin Skégar ehf.

Okuskdli Austurlands
Seydisfjordur

RKi Seydisfjardardeild
Seyadisfjardarkaupstadur
Seyadisfjardarkirkja

bvottateekni ehf.

Reydarfjordur

bvottabjorn ehf.

Eskifjordur

Eskja hf.

Fiskimid ehf.

Héradssjodur Austfjardaproéfastsdemis

Neskaupstadur

B.G. Bros ehf. Pizza 67

G. Skulason vélaverksteedi ehf.
Rafgeisli Témas R. Zoéga ehf.
Sildarvinnslan hf.

Faskradsfjordur
Lodnuvinnslan hf
Voggur ehf.

Stodvarfjordur
Astrés ehf
Kross ehf.

Breiddalsvik

Héradsdyralaeknir Austurlandsumdaemis
sydra

Hofn

Bokhaldsstofan ehf.

Ferdapjénusta Brunnavollum

Ferdapjénustan Smyrlabjorgum

Harsnyrtistofan Jaspis

Heilbrigdisstofnun Sudausturlands

Joklajeppar ehf.

Leikskélinn Longuhélar

Mikael ehf.

Skinney - binganes hf.

Selfoss

Arvirkinn ehf.

Bifreidastod Arborgar
Bifreidaverksteedio Klettur ehf.
Bisk-verk ehf.

Bjarnabtid

Bokautgéfan Bjork
Bunadarfélag Grafningshrepps
Byggingarfélagid Arborg ehf.
Fj6lbrautarskéli Sudurlands v/ békasafns
Fossvélar ehf.

Gudnabakari ehf. Café konditori
Heilbrigdisstofnun Sudurlands
Hestakrain

Hétel Geysir ehf.

Jeppasmidjan ehf.

Kékugerd H.P. hf.

Litla kaffistofan ehf

Nesey ehf.

Renniverksteedi Bjorns Jenssen
Reektunarsamband Fléa og Skeida
Samtok sunnlenskra sveitarfélag
Set ehf.

Sjukrapjalfun Selfoss ehf.
Syslumadurinn & Selfossi
Tannleeknastofa Porsteins
Tindaborgir ehf.

Verslunin Borg

Verslunin lris, Kjarnanum
Vinnuvélar - Svinavatni

pingvellir ehf

Hveragerdi

Dvalarheimilio As

Eldhestar ehf. - Vellir Olfusi
Gardyrkjustod Ingibjargar ehf.
GSB ehf.

Heilsustofnun N.L.F.I.
Hverabakari - Maeran

Kjoris ehf.

Raféld ehf.

Télvutak ehf

borlakshofn
Audbjorg hf.

Fagus ehf.
Frostfiskur ehf.
Jeppar og jarn ehf
Sveitarfélagio Olfus

Laugarvatn

Asvélar ehf.

Sundlaug Kennarahaskéla islands,
Laugarvatni

Fladir

Flidasveppir ehf.

Utlaginn Kaffihus

Vélaverkstaedio Klakkur

Hella

Fannberg ehf

Grédrastod Birgis

Heflun ehf. Verktakapjénusta

Héradssjodur Rangarvallapréfastsdemis

Kanslarinn ehf.

Lundur hjdkrunar og dvalarheimili

Ranga hf.

Vérufell

Hvolsvollur

Byggdasafnid Skégum
Eining sf.

Ferdapjénustan Stérumork
Hellishélar ehf. - Flj6tshlio
Héradsbokasafn Rangaeinga
Rangérping eystra

RKi Rangarvallasysludeild
Steinasteinn ehf

Vik

Hjallatdn, dvalarheimili
Hépferdabilar Sudurlands sf.
Hrafnatindur ehf.
Myrdalshreppur

Vikurprjon
Kirkjubzejarklaustur
Ferdapjonustan Geirlandi ehf
Icelandair Hotel Klaustur
Skaftarhreppur

Vestmannaeyjar

2b ehf.

Ahaldaleigan hf.

Bessi ehf.

Bilaverkstaedid Bragginn sf.
Eyjabud

Eyjasyn ehf.

Framhaldsskélinn i Vestmannaeyjum
Frér ehf.

Galleri Prydi - Ramin ehf.
Geefa ehf

Huginn ehf

[sfélag Vestmannaeyja hf.
Kaffi Maria ehf. - Brandur ehf.
LifR6 ehf.

Os ehf.

Reynistadur ehf.
Slokkvitekjapjonusta Vestmannaeyja
Trélist ehf.

Verslunin Midbeer sf.
Vestmannaeyjabaer
Vélaverksteedid Por hf.
Vinnslustddin hf.

Véruval ehf.
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Lanamoguleikar

vegna sérparfa:
e Hamarksupphao 5 milljonir
® Vextir 5,70% eda 5,20% med

uppgreiosluakvaedi

e Lantokugjald 0,5% af
lansupphadinni
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e 90% af kaupverdi eda A k l d £ F
byggingarkostnadi U a a n V e g n a S e r a r a
e 80% af viobotar- og
endurbotakostnadi Folk med skerta starfsorku, fatladir og hreyfihamladir, geta fengid aukalan til ad gera
. . breytingar a ibudarhusnaedi eda til ad kaupa eda byggja husnaedi vegna sérparfa
¢ 100% af bru_nabOtamat' sinna. Lanid kemur til vidbétar 18 milljdna kréna hamarkslani ibudalanasjéds. Einnig
0g l6darmati er heimilt ad veita aukalan til forsvarsmanna peirra sem bua vid sérparfir.

Nanari upplysingar er ad finna & heimasidu [bldaldnasjéds www.ils.is,
ils@ils.is eda i sima 569 6900 og 800 6969.

www.ils.is ]

Borgartini 21, 105 Reykjavik e, ., ., . £, , .,
Simi : 569 6900, 800 6963 Ibadalanasjédur fyrir alla Ibddalanasjodur



