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Forsidumyndina af Kirkjufelli i
Grundarfiroi tok Pall Stefansson.

Opid his a Sléttuveginum

Fyrsta laugardag i man-
udi er opid hus i husi
MS-félagsins ad Sléttu-
vegi 5, milli kI. 11:30 og
13:00. Bodid er upp a
kaffi, spjall og fraedslu i
bland. Patttakendum er
velkomid ad koma fram
med oOskir eda tillogur
um dagskra og adstand-
endur eru ad sjalfsogdu i i s
velkomnir. Umsjonar- ~ Solveig og Pradur v16 kransager6 i opnu hus1

menn opins huss eru

Sandra Périsdottir (sandraheima@internet.is) og Osk Laufey Ottarsdottir
(otta@is.enjo.net).

Hradlestrarnamskeio

Hradlestrarskolinn hefur gefid
MS-félaginu 15 gjafabréf a
hradlestrarnamskeid. MS-folk
getur s6tt um ad fa bréfunum
uthlutad fyrir sig og bdorn sin
og gildir umsoknarfresturinn
til 15. januar naestkomandi.
Hradlestrarskolinn styrkir
MS-félagid jafnframt med pvi
ad gefa afslattarmida 4 nam-
skeid skélans upp & kr. 5000

— og pa renna jafnframt kr. 1000
Sigurbjorg formadur, Jon Vigfus Bjarnason fra beint til MS-félagsins.
Hradlestrarskélanum og Berglind framkveaemda-
stjori MS-félagsins.

Afslattarmidana er
haegt ad nalgast a skrif-
stofunni sem og heima-
sidunni www.msfelag.is
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Pokkum goﬁar
mottokur

Ml
MS-félags Islands pakkar e
landsménnum gdodar

viotokur i fjar6flunar- r
herferdum okkar med )

afmeelisspilastokka,
armbdnd, jolakort og
jolaskraut. Tekjurnar eru
drjugir pattur i pvi ad okkur
tekst ad halda uppi 6flugu
félagsstarfi fyrir MS-f6lk.




Fra formanni

Keeru félagar
[ ar fognudum vid 40 ara afmeli
MS-félagsins, og hefur arid verid
badi annasamt og vidburdarikt.
Gefi0 var ut sérstakt afimalisblad
Megin Stodar asamt tveimur baekl-
ingum og stadid fyrir myndarlegu og
velheppnudu afmeelishofi 27. sept-
ember sidastlidinn, par sem tveir
stofnfélagar MS-félagsins peir Helgi
Seljan og Sverrir Bergmann voru
gerdir ad heidursfélogum. Braedurnir
Bubbi og Tolli, synir Grétu Mortens
fyrrum formanns félagsins, heidrudu
félagio med song og malverkagjof.
bridja 4fanga hussins okkar hér
vid Sléttuveginn var lokid og hann
formlega tekinn i notkun 24. januar.
Fjarmoégnun gekk i samremi vid
upphaflegar aztlanir og hefur allur
kostnadur verid ad fullu greiddur.
Eins og oft hefur komid fram er hér
um byltingu ad reda i adstodu fyrir
dagvistarfolk og annad MS-folk, sem
mun eiga pess kost ad sxkja ymsa
pjonustu hingad fljotlega. Unnid er
a0 skipulagningu peirrar starfsemi,
medal annars 1 samrddi vid endur-
hafingardeild Reykjalundar og vent-
um vid mikils af pvi samstarfi.

Evropuradstefna MS félaga, sem
haldin var hér i Reykjavik i mai var
bae0i fj6lsott og afar vel heppnud, og
ég leyfi mér ad segja ad vid getum
verid stolt af framlagi okkar til
radstefnunnar.

Allt petta ar hefur félagid beitt sér
af alefli fyrir pvi, a0 MS-sjuklingar &
fslandi attu pess kost ad fa lyfid
Tysabri. Pad hefur verid gert med
otal samtolum og bréfaskriftum til
heilbrigdisyfirvalda og stjornenda
LSH og stjornarmenn dsamt 6flugum
félagsmonnum hafa fylgt malinu eftir
i fjolmidlum. Eins og kunnugt er, er
pessari barattu hvergi naerri lokid og
vantar mikid upp & ad fyrirheit stjorn-
valda fyrir petta ar hafi verid uppfyllt.
Tysabri er an efa fyrsta raunverulega
lyfid, sem gagnast MS-sjuklingum.
bad er pvi med ollu daszttanlegt, ad
adgangur okkar ad pvi sé eins tak-
markadur og raun ber vitni. Vid nu-
verandi pjodfélagsadstaedur teljum
vi0 naudsynlegt ad gera kostnadar-

Sigurbjorg Armannsdottir.

og avinningsuttekt 4 notkun pess og
syna fram 4, svo ekki verdi um villst,
a0 notkun pess sé pjoohagslega hag-
kveem, svo ekki sé minnst 4 mannlega
pattinn. Vid hofum pegar gert pad ad
tillogu okkar ad Norraenu MS-félogin
standi sameiginlega ad pessari uttekt

Folk 4 landsbyggdinni hefur oneit-
anlega ferst ner félagsstarfinu eftir
ad vi0 hofum ad senda ut fundi
félagsins um fjarfundabinad. bvi til
vidbotar var stadan metin pannig i
samradi vid MS-folk 1uti a landi, ad
mestur fengur veeri i pvi fyrir pau, ad
fa fulltrua félagsins asamt leekni til
fredslufundar vid sig. begar hefur
verid fundad 4 Akureyri, Neskaups-
stad, Egilsstodum, Reykjanesbae og
Selfossi vid gddar undirtektir og eins
og vid héldum var mikil porf fyrir
pessi samskipti. Fleiri fundir eru
pegar 4 dagskrd. bad er dmetanlegt
fyrir okkur ad hitta félagana 4 lands-
byggdinni, kynnast peim betur og
heyra hvada mal brenna mest a peim.
betta starf hefur skipt okkur 611 miklu
mali og ég er afar pakklat fyrir
fabeerar vidtokur og vinattu sem vid
héfum hvarvetna maett.

Starfsemi félagsins byggir a4 pvi
a0 negilegt fjarmagn faist til
rekstrarins og pad er pvi naer samfellt
vidfangsefni stjornar og fram-
kvaemdastjora ad leita leida til pess
a0 tryggja rekstrarfé. Brynt er ad
vidhalda imynd peirri og pvi trausti,
sem félaginu hefur tekist ad byggja
upp hja landsmoénnum 6llum. Lykil-
atridi i pessu sambandi er a0 peir séu

medvitadir um raddeild i medferd
fljarmuna og fulltrGar okkar komi
fram fyrir félagid med vondudum en
p6 um leid einéroum heetti hvarvetna.
Vid merkjum pad sifellt i samskiptum
vid landsmenn alla ad félagio er vel
kynnt og nytur mikils trausts.

Eg vil sérstaklega geta pess ad vid
hofum att fund med Fjarlaganefnd til
a0 oska eftir framlagi Alpingis til ad
tryggja aukna pjonustu vid félags-
menn og vid bindum nokkrar vonir
vid adstod padan. 1 ljosi peirra fjar-
malalegu hvirfilvinda sem hafa geisad
er rétt ad taka fram ad lausafjarmunir
félagsins eru vistadir 4 verotryggdum
bankabokum, sem eru ad fullu
tryggoar gegn bankakreppum.

Nu um stundir eru vedur valynd
um heim allan og nokkur dvissa er
um framtidina i hugum okkar, ekki
olikt pvi sem vid pekkjum ur MS-
sjukdominum. Vid per adstedur er
aldrei mikilvegara ad félagsmenn
geti sOtt sem mestan styrk og studn-
ing til félagsins okkar. I skipulagi
starfsemi nasta ars hofum vio lagt
okkur fram um ad taka mid af pessum
adstedum med meira frambodi af
namskeidum og annarri pjénustu sem
verdur kynnt félagsmonnum bréflega
og a vefsidu okkar.

Vid vorum synilega afar farsel i
a0 radast i og ljuka stekkun hussins
okkar adur en til pessara fjarhags-
hremminga pjodarinnar kom. Fjar-
hagsleg stada félagsins er traust og
med aframhaldandi itrustu utsjonar-
semi, hagsyni, velvilja og trausti fj6l-
margra einstaklinga, fyrirtekja og
félagasamtaka munum vid komast i
gegnum mogru arin sem eru aod lik-
indum framundan.

bag er alveg 1jost, ad vid hofum a
40 arum nad ad byggja upp félag
sem er pekkt, nytur mikils velvilja,
trausts og virdingar i pjoédfélaginu.
bad er mér 4 pessari stundu efst i
huga, ad vid stondum pétt saman og
héfum 61l skilning 4 hversu dyrmeett
petta fjoregg okkar er og berum geefu
til a0 vardveita pad.

Eg oska ykkur 6llum gledilegra
jola og farsaeldar a nyju ari,

Sigurbjorg Armannsdottir



MS-vefur okkar allra

A arinu sem er ad lida hefur vefur
MS-félagsins verid stérefldur sem
upplysingaveita félagsins fyrir MS-greinda
og adstandendur peirra. Meginaherzla er
16g0d & oflugan fréttaflutning af vettvangi
félagsins og ekki sidur um helztu
barattumalin.

Tilgangur MS-vefjarins er ad koma med skjotum haetti
gagnlegum upplysingum og tilkynningum til félaga i
MS-félaginu, adstandenda peirra og lesenda vefjarins.
Jafnframt pvi er hlutverk vefjarins ad flytja fréttir og
greinar, sem eiga erindi vid gesti okkar, sem eru greindir
med MS og pjast af sjakdomnum.

A arinu sem er ad lida var radizt i ad breyta utliti
vefjarins, einkum med pad i huga ad gera vefinn
adgengilegri og gagnserri, auk pess sem félagsstarfinu
eru gerd reglulegri skil. Endurbotavinna vefjarins er
avallt 1 gangi og eru abendingar vel pegnar.

A 4rinu 2008 hefur borid mest & fréttum af barattu
félagsins vegna Tysabri-malsins, sem er einstok 1 [josi
pess ad sjaldan eda aldrei hefur sjuklingafélag purft ad
berjast jafn hardri barattu fyrir pvi, ad skjolstedingar

félags af pessu tagi fai pad lyf sem skarar fram ir 60rum
lyfjamedferdum. Samkvaemt 16gum um sjiklinga eiga
MS-sjuklingar lagalegan rétt a pvi ad fa Tysabri lyfid.
Lo6g um réttindi sjuklinga kveda 4 um ad peir eigi rétt &
beztu hugsanlegu medferd.

A vefnum er fjallad um MS-sjukdéminn sem slikan
og ymiss konar efni sem tengist sjukdomnum, svo sem
depurd, fylgzt er med nyjustu klinisku rannsoknum vida
um heim, endurhefingu, mararedi og leitad svara hja
sérfredingum. b4 er sérstok deild & MS-vefnum, par
sem fjallad er um réttindamal MS sjuklinga og gerd
grein fyrir barattumalum MS félagsins, félaganna og
ao0standenda peirra. Upplysingar um landsbyggdarstarf
er par lika a0 finna og einnig dagskra fyrir dagvistina.

[ stuttu mali fjallar MS vefurinn um likamleg,
tilfinningaleg og félagsleg malefni, sem eru samfara
MS og reynt med upplysingum ad stydja vid bakid a
peim, sem pjast af pessum dularfulla taugasjukdomi, og
er enn sem komid er 6leeknandi.

Samfara betri pjonustu MS-vefjarins hefur markvisst
verid unnid ad pvi ad efla kynningarstarf MS-félagsins
og samvinna vid fjélmidla stoéraukin.

Hafid endilega samband vid vefritstjorann.

Postfang: halldorjr@centrum.is. m

Skrifstofa MS-félags Islands ad Sléttuvegi 5 i{ Reykjavik verour lokud yfir

hatioarnar, eda fra 22. desember til 2. januar. Komi upp aridandi mal ma hafa
samband vio Sigurbjorgu formann ( sima 892 2177.




Aridandi skilabod til félagsmanna

A0 undanfornu héfum vid 4 skrifstofunni verid ad
skoOa leidir til a0 hagraeda badi i vinnu og rekstri. Vid
héfum ordid pess vor ad dkvedinn hluti félagsmanna
hefur ekki porf fyrir ad fa sent allt pad efni sem vid
postleggjum & ari hverju eda myndi gjarnan vilja fa
hluta pess sendan 4 rafreenan hatt med t6lvuposti.

{ pvi skyni hofum vid 1atid utbua sérstakan hnapp 4
forsiou heimasidunnar, www.msfelag.is. bPegar smellt
er 4 hnappinn opnast skraningarform par sem naud-
synlegt er ad skra fullt nafn og kennitlu sem og
netfang. Hegt verdur ad tiltaka ndnar pad efni sem
félagsmenn vilja fa sent med hefdbundum podsti sem og
med rafrenum heaetti, jafnt sem pad efni sem peir vilja
afpakka.

Med pvi ad senda ut fundarbod og auglysingar um
starf félagsins med rafrenum heetti er hagt ad spara
umtalsverdar fjarhaedir i postburdargjold og umsyslu a
skrifstofu. bad er okkur 6llum til hagsbota.

beir sem ekki hafa adgang ad netinu geta gengid fra
sinni skraningu med pvi ad hringja i sima 568 8620.

Fra og med nesta ari héfum vid einnig hug 4 pvi ad
bjooa folki ad greida félagsgjoldin med greidslukortum.
beir sem vilja skipta yfir i slikar greidslur eru vinsamlega
bednir ad hringja a skrifstofuna i sima 568 8620 og gefa
upp kortanumer. Slikt fyrirkomulag sparar félaginu
badi postburdargjold og greidslusedlagjold. Hid hefd-
bundna greidslufyrirkomulag med greidslusedli verour
einnig afram 1 bodi fyrir pa sem vilja.

Berglind O. og Ingdis.

AJ lokum viljum vid bidja félagsmenn ad vera dug-
lega ad tilkynna okkur & skrifstofunni um breytingar a
heimilisfangi og adrar upplysingar.

Med jolakvedju,
Berglind O. og Ingdis




Jafn adgangur alilra ad Tysabri-lyfinu

Vidtal: Pall Kristinn Palsson

Um pessar mundir er ar sidan barattan
hofst fyrir notkun lyfsins Tysabri, eda
Natalizumab, sem medferdarurraedi fyrir
MS-félk hér & landi. Allir sem til pekkja eru
sammala um ad pad sé oflugasta lyfid sem
fram hefur komid og hamlar framgangi
MS-sjikdémsins. Sigurbjérg Armannsdaéttir,
formadur MS-félagsins, hefur beitt sér mjog
i malinu og ég bad hana ad reifa stdduna
na i byrjun desember.

,»Midad vid pad loford sem vid fengum fyrir ari sidan
fra yfirvoldum er stadan ekki nogu god, sagdi Sigur-
bjorg. ,,Pad er reyndar adeins verid ad auka fjolda sjukl-
inga sem fa lyfid, peir eru nuna 33, en loford heil-
brigdisyfirvalda var ad peir yrdu 50 1 lok arsins. Svo
petta hefur ekki gengid eins greidlega og ad var stefnt.
bad voru til demis engir nyir teknir inn i sumar og petta
hefur pvi verid mjog erfitt ar fyrir MS-folk. Mikil
baratta og mikid unnid i ad na pessu sjalfsagda réttinda-
mali fram. Pad eru hreint og klart 16gvarin réttindi
sjuklinga ad fa bestu medferd sem til er & hverjum
tima.*

Ny bylting — sama baratta

Sigurbjorg taldi sig sja ymsar hlidsteedur niina og pegar
barist var fyrir notkun interferonlyfjanna fyrir ramum
aratug: ,,Mér datt ekki i hug ad vid pyrftum a0 fara i
gegnum Detta allt aftur, sému atburdarasina og pegar
interferonlyfin komu til sdgunnar & sidasta aratug
sidustu aldar. P4 purfti miklar adgerdir, greinaskrif i
dagbl6din og svo framvegis, til pess ad fa lyf og pad
leid heilt ar pannig ad sjuklingar voru ad fa minni
skammta en radlagdir voru. Pad vissu pad allir — og
bess vegna bjost ég ekki vid pvi ad svipad yrdi aftur
uppi & teningnum nuina pegar petta lyf kom, sem er
algjor bylting i medferd vio MS-sjukdominum. betta er
ekki laekning, vio erum ekki komin svo langt enn pa, en
vid erum komin med lyf sem grundvallast 4 pekkingu a
sjukdominum. Ekki hvad veldur honum heldur hvernig
hann hagar sér, hvad gerist i myelininu sem umlykur
taugapreedina og hvada afleidingar pad hefur. Nu erum
vid komin med sérhefda medferd sem hindrar petta
ferli, pessa bolgu sem veldur nidurbroti myelinsins,
skemmdunum sem gerir ad verkum ad folki versnar og
fotlun pess eykst. bad virkar 4 80% peirra sem taka
lyfid. Pad dregur ur kostum og 4 medan folk fer ekki
kast pa er pad 1 godu lagi. bad hefur einnig komid fram
a0 lyfid minnkar preytu hja MS-f6lki sem er stadfesting

a ad pad er ad virka. Sipreytan, og a tidum 6rmognun,
er sterkt einkenni MS-sjukdomsins, sem er mjog
hamlandi, en dsteeda hennar er ad pad er einhver bolgu-
virkni 1 gangi. Og hiin hverfur med notkun lyfsins.

Meér finnst petta alveg Otralegt, eftir ad hafa sjalf
verid med MS 143 ar og pad hefur ekkert verid heegt ad
gera, ekkert vitad af hverju sjukdomurinn stafadi. Ju,
reyndar voru gefnir bolgueydandi sterar og peir eru enn
i fullu gildi vid vissar adstedur. Svo komu interferon-
lyfin, sem eru i raun og veru skot i myrki. Pad var pessi
hugsun ad én@miskerfid hafi eitthvad med sjukdéminn
a0 gera og pessi lyf berja pad nidur. Hversu vel pau
virka vitum vid ekki fyrir vist. Pad er talad um ad pau
geri folki eitthvad gagn 1 30% eda 1 besta falli 35%
tilfella, og pad er ekki mjog langt yfir tilviljunarmork-
um i rannsoknum. Mikilveegt er ad pad komi fram ad
peim fylgja ymsar mjog erfidar aukaverkanir, svo sem
punglyndi, jafnvel sjalfsvigshugsanir, flensueinkenni
og fleira. Svo kemur Tysabriid, reyndar med pessari
einu aukaverkun sem sagt er ad geti komid fram i einu
tilfelli af pasund, eda akvedin tegund af heilabolgu
(PML). bao er viohofo mikil adgat vid notkun pess og
pad er nakvemlega vitad hvernig eigi ad bregdast vid
henni. Ntna eru pad um 39 pusund manns i heiminum
sem fa Tysabri og pad hafa greinst prju tilfelli af
heilabdlgu pessari, svo likurnar eru einn 4 moti prettan
pusund og ég tel ad flestir geti satt sig vid pad. Eg var
svo glod pegar ég frétti um petta lyf, sem veeri virkilega
ad skila raunverulegum arangri, og geeti komid MS-
folki ad verulegu gagni og haldid pvi sem virkum
patttakendum i samfélaginu. Pad er audskilid ad MS-
folk tekur lyfi pessu mjog fagnandi og pad sem ég skil
ekki er ad heilbrigdisstéttirnar hérna virdast ekki lita
pad somu augum og vid.*

Fa pad besta strax

Af hverju ekki?

»Pad er einmitt pad sem ég skil ekki. Nu er oheftur
adgangur ad eldri lyfjunum, sem kosta mjog mikid.
Tysabriid er heldur dyrara en pau, en mér finnst séun ad
gefa lyf sem virka ekki nalaegt pvi jafn vel. Mér finnst
pad illa farid med peningana. Svo hefur margoft verio
minnst & pjodhagslegan sparnad pess ad gefa lyf sem
virkar. Vid hofum strax séd pad 4 peim sjuklingum sem
eru komnir & lyfid hér — ad folk getur haldid afram i
skola, haldid afram ad vinna, komist heim til sin af
spitala, getur hugsad um sig sjalft eda i stuttu mali verid
virkt afram.

Mér finnst ad allt MS-folk sem vill profa lyfid eigi ad
fa pad. Pott ekki komist endilega allir aftur ut 4 vinnu-
markadinn pa er pad samkvemt rannsoknum pannig ad



Sigurbjorg Armannsdéttir formadur MS-félagsins hefur vonir um ad fyrr en sidar muni peir sem lyfid gagnast komast i

Tysabrimedferd.

allir finna fyrir meiri lifsgedum. Félki lidur betur, pad
er meira sjalfbjarga. Kannski er ekki haegt ad meta pad i
kronum og aurum en pad er ometanlegt i manneskju-
legum skilningi. Pad parf lika i flestum tilfellum ekki
mikla bot til ad draga verulega Ur porfinni 4 pjonustu og
hjukrun sem sveitarfélog og rikid hafa kostnad af og
hefur verid erfitt a0 manna. Innlégnum faekkar og allur
aukakostnadurinn sem fylgir sjuklingnum lekkar, pad
dregur ar hlidarverkunum og losar folk undan pvi oki
ad vera med siversnandi 6laeknandi sjukdom. Oll st
ovissa, 0l st mara sem fylgir pvi.

Svo ég skil ekki af hverju pessu er ekki tekid fagnandi
af yfirvoldum. Eg veit ad borid er vid adstoduleysi og
bad hefur ekki verid bett. Pess vegna viljum vid gjarnan
ad lyfid verdi gefid Gt um landid, svo sem & Akureyri,
Vestmannaeyjum, Reykjanesba og vidar par sem adstao-
ur eru godar og pa mundi i raun og veru losna um
stifluna hér i Reykjavik. Lyfid hefur verid gefid hér i
niu manudi og pad hefur ekkert alvarlegt komid upp a,
svo hvers vegna ekki fjolga stodunum eins og vid sjdum
a0 farid er ad gera 1 nadgrannaléndum okkar, til demis 1
Danmérku.*

Eina vissan er dovissan

En gengur eitthvad haegar ad taka lyfid 1 notkun hér en
annars stadar?

»Nei, ég hugsa ekki. En vid erum litil pjod, vid
purfum a 6llu okkar folki ad halda, og mér finnst daldid
erfitt, pegar kemur ad MS-sjukdominum, ad pa er alltaf
verid ad tala um kostnad, hisnadismal, manneklu og
alls kyns vandamal. En svo eru adrir sjuikdomar par sem
aldrei er talad um kostnad eda hvort eigi ad veita folki
pjonustuna eda ekki, svo sem krabbamein og hjarta-
sjukdémar. Audvitad eru pad hattulegir sjukdémar og
folk deyr ur peim, madur skilur pad og vid viljum ad
allir fai pa bestu pjoénustu sem vol er & hverju sinni. Og
bess vegna borgum vid skattana okkar. En vid verdum
a0 horfa 4 pad ad MS er mjog alvarlegur sjukdomur.
bad er alvarlegt ad vera um tvitugt og greinast med
sjukdém sem fylgja mun manni alla &vi. Og madur veit
ekkert hvernig manni muni reida af. Pad er mjog
ipyngjandi og ridlar 6llu lifi manns. Sumir draga sig i
hlé, vilja til deemis ekki stofna til dstarsambands af pvi
peir vilja ekki verda byrdi & astvini sinum sidar meir.



Folk i bléma lifsins fzer greiningu og finnst pad
skyndilega verda annars flokks pegnar.

bad sem mér pykir einna undarlegast i pessu 6llu er
ad folk sem nu greinist skuli ekki strax fa Tysabri
heldur fyrst hin lyfin, med 6llum aukaverkunum sem
peim fylgja og lakari arangri. Nu eru laeknarnir okkar
hagmunagaslufolk, vid treystum peim og mér finnst
svo fjarri lagi ad peir skuli fyrst profa lyf sem vitad er
a0 skila 1 besta falli 35% arangri i stad pess ad byrja a
lyfi sem skilar 80% arangri. Hvada hugsun er i gangi?
betta stridir gegn allri almennri skynsemi, 61lu sidferdi,
16gum um réttindi sjuklinga, mannréttindum svo
eitthvad sé nefnt. Petta er med 6llu 6asattanlegt.”

Sjalfsakvordunarrétturinn

Svo er pad lidan folks & bidlistanum; pad a erfitt, ekki
satt?

,»JU, pad talar vid leeknana og faer ad vita ad hugsan-
lega geti pad fengid Tysabri, en verdi sem sagt fyrst ad
hafa profad eitt til tvo hinna lyfjanna adur. Eins og folk
sé tilraunadyr. Folki versnar, pad feer kost medan pad er
a hinum lyfjunum, og pad er aldrei haegt ad vita hvernig
madur kemur Ut ur kasti, hversu vel einkennin ganga til
baka. Og pa kemur pessi nagandi 6vissa um hvernig
stadan verdi loksins pegar madur fer Tysabri. [ hvada
astandi verdur madur pa? Af hverju ekki ad byrja nina
medan stadan er god, medan madur hefur allt med sér, i
stad pess ad vera kominn & verra stig 1 sjikdéminum.
Hver er pad sem hefur akvordunarréttinn i pessum
efnum? Er pad ekki sjuklingurinn sem tekur endanlega
akvordun — vissulega 1 samradi vid leekninn sinn — um
hvada lyf hann velur ad taka? betta snyst um sjalfs-
akvordunarrétt einstaklingsins — pad tti 6llum ad vera
1j6st, pykir mér.

bu telur sem sé ad eldri lyfin séu trelt?

,»Ja, madur greinist med erfidan, 6laknandi sjukdém.
Oll medferd gengur ut 4 ad haegja eins mikid 4 framgangi
hans og nokkur kostur er. Eldri lyfin gerdu sitt pegar
pau komu fram, pau tendrudu von i brjostum folks og
gerou ef til vill eitthvert gagn. Folk lagdi 4 sig allar
aukaverkanirnar af pvi pad tridi pvi ad til lengri tima
litid gerou pau gagn. Reyndar heettu sumir ad taka pessi
lyf, af pvi aukaverkanirnar voru svo slemar, ekki sist
punglyndid, og pvi fylgdi 1 sjalfu sér mikil togstreita,
par sem folk var ad velja lidandi stund fram yfir lang-
timahagsmuni.*

Vilt pu sjalf komast 4 Tysabri?

,,Eg er ekki 4 neinum bidlistum eda neitt svoleidis.
Eg hef litid hugsad um mig i pessu sambandi. Min
sjukdémssaga er pannig ad emmessid lagadist til muna
eftir a0 ég for i gegnum krabbameinsmedferd fyrir tiu
arum sidan. Eg get pvi talist mjog heppin, en ég er med
MS og ég parf ad passa mig. Eg 4 pad til demis til ad
leggja of hart ad mér i vinnu og pad pydir stundum
nokkra daga i raminu til ad komast aftur i lag. Eg hef
sem sagt ekki hugsad um Tysabri, en ef ég yrdi svo

ohepppin ad sjukddémurinn feeri skyndilega ad agerast
aftur p4 myndi ég svo sannarlega vilja hafa pann
moguleika opinn ad fa pa medferd. Mér finnst lika allt
MS-f6lk sem vill taka Tysabri eiga rétt a pvi.

Alira hagur

Sigurbjorg vildi ad lokum itreka pjédhagslegan avinning
pess ad folk byrji strax & Tysabriinu. ,,Nylega greindust
til deemis prir ungir menn 4 aldrinum 19-23 ara. beir
eiga kannski eftir a0 lifa i 60 —70 ar. beir eru ekki ordnir
fatladir og fyrir hver fimm ar sem haegt er ad halda peim
a fotunum, virkum i samfélaginu, i vinnu eda an pess ad
purfa 4 stodpjonustu ad halda, pa er um gridarlegan
pbjodhagslegan sparnad ad reda umfram lyfjakostnad-
inn. bad eru iskaldar efnahagslegar stadreyndir. Svo
koma manneskjulegu hlidarnar, tilfinningarnar, lidanin,
ekki bara hja einstaklingnum sjalfum, heldur 6llum
peim sem honum tengjast, fjolskyldunni, attingjunum,
vinunum og vinnuféldgunum. Vid vitum alveg ad peir
sem verda Oryrkjar ungir eiga aldrei moguleika a pvi ad
verda aftur jafningjar jafnaldra sinna, hvad vardar tekjur
eda teekiferi til ad bua vel um fjolskyldu sina. Pad er
pvi verid a0 dema margar fjolskyldur til fatektar med
pessu og ef haegt er a0 komast hja pvi med lyfjagjof pa
er avinningurinn augljés.

Hafa efnahagslegar hremmingar pjédarinnar um
pessar mundir haft ahrif & hversu hegt gengur ad koma
fleirum & Tysabriid?

»Par eru svo nyskollnar 4 ad erfitt er ad segja til um
pad, en audvitad blasir vid ad stjornvold geetu notad paer
til ad fresta malinu. Pessar hremmingar auka 6vissuna
sem MS-folk byr alltaf vid. Svona astand gerir porfina a
O6flugum adgerdum i1 malefnum sjuklinga enn sterkari.
Eg atti mjog gott samtal vid heilbrigdisradherra i sumar,
aour en efnahagslega 6geefan dundi yfir. Hann lysti pa
yfir miklum skilningi 4 okkar malum. Vid getum ekki
annad en treyst honum til pess ad komast ad pvi eina
rétta i stodunni, sem er ad studla ad pvi, ad peir sem
lyfid gagnast, fai greidan adgang ad pvi.“ m
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Heimur jéolanna = heimurinn okkar

Jolahugvekja eftir sr. Hjdlmar Jénsson

Vid feerumst neer verdld jolanna.

Margt hefur gengid 4 i heiminum sidan fyrst
voru jol, sidan Jesus faddist i pennan heim.
Alltaf koma pau & réttum tima, hvernig sem allt
veltist og snyst. Bodskapur jolanna er ter, ein-
faldur og audskilinn. Mennirnir skulu vera godir
en ekki vondir, tala vel og af sanngirni hver um
annan. Peir skulu fylla hugann af gédsemi og
@tla ndunganum slikt hid sama. Med pvi ad taka
peim einfalda, gegnheila og sanna bodskap
Drottins verdur 1ifid betra og bjartara. Med pvi
a0 opna hugann fyrir jolabirtunni sést tilveran i
réttara 1josi. Mennirnir eru sampegnar i heimi
sem Gud hefur gefid en ekki andstedingar i
hérdum heimi.

Kristur stofnadi nytt riki 4 joro, annars edlis
en heimsrikin. I Gudsriki er okkur atlad ad hafa
ahrif til gods 1 pesum heimi. Vald pess og
umbod byggist einungis &4 karleikanum. Riki
Guds 4 jord er sameiginlegt 6llum peim sem
vilja tilheyra pvi og telja sig kristinnar truar.
Inntokuskilyrdin eru ekki flokin, pau eru heilog
skirn. Og i framhaldinu rae0dst pad af pér hvad pu
piggur mikla blessun lifi pinu.

Krafturinn 4 bak vid heiminn er keerleiks-
kraftur. Hann vinnur ad heilbrigou lifi, hamingju
okkar og allra manna. bPannig er pad besta sem
bjodfélagio er byggt upp med. bad er kerleikur
Krists og hann hefur verid lifandi med pjodinni
fra upphafi. Hann svarar til sterkustu og dypstu
tilfinninganna i mannlegu félagi. Kristin tra
segir ad Gud sé eilifur kerleikur til daudlegra
manna. [ lifinu eigum vid pess kost ad gera hans
markmid ad okkar, lifa trina 4 hann og piggja
med pvi hamingjusamara, fyllra og fegurra lif.
Avextir pess segir Nyja testamentid ad séu:
Goovild, tramennska, hogverd, sjalfsagi, gledi, fridur
og keerleikur.

Med komu Krists i pennan heim hofst nyr kafli 1
heimssogunni. Mynd Jesu, ord hans og bodskapur getur
ekki gleymst. Heimurinn geeti ekki hrist hann af sér
jafnvel pott hann vildi. Mannkynid hefur hann og
sannleika hans fyrir augunum. Hvort sem vid hugsum
um pad i alvoru hvad pad pydi ad vera madur og breyta
manneskjulega — eda ekki — pa hefur Kristur fléttad
saman lif sitt og lif mannanna. bvi neitar ekki einu sinni
efasemdarmadurinn. Pott mikid vanti 4 badi ad lif
okkar og samfélag mannanna sé fullkomid pa eru ahrif
Krists 4 pjoofélogin audsa.

Skaldid Heinrich Boll sagdi eitthvad 4 pessa leid:
Berio saman ofullkomid kristid mannfélag og annad

/ﬂ; I

Séra Hjalmar Jonsson vid altarid i Frikirkjunni.

sem ekki pekkir Krist. Eg efast ekki um ad allir velji ad
bua i samfélagi sem hefur kynnst kristinni tru.

Skaldio segir ad heimur an Jest Krists myndi jafnvel
fa hordustu afneitara Krists til ad pra ahrif hans a
samfélagid. Ekki vegna pess ad folkid i kristna hluta
heimsins sé i edli sinu betra heldur vegna pess ad ahrif
Krists eru 6l til géds og ad hann letur engan 6snortinn
sem kynnist honum.

Jolin eru teekifeeri til ad styrkja samband sitt vid Gud
sinn.

O, Jestbarn, pti kemur nt i nott
og nalaegd pina ég i hjarta finn.
bao gefi okkur Gud.

Gledileg jol. m



Jolamaturinn

Uppskriftir: Nanna Rognvaldardattir

Aspassipa
Fyrir 6

1 1 vatn

1 stor dos aspas, greenn eda hvitur eftir smekk
1 msk. kjaklinga- eda grenmetiskraftur

75 g hveiti

75 g smjor, mjukt

hvitur pipar

salt

250 ml rjomi

Vatnid, sodid ur aspasdosinni og supukrafturinn sett i
pott og hitad nastum ad sudu. Hveiti og smjor hreert
saman 1 smjorbollu og sidan sett ut i sipuna og hun
jofnud. Latin malla { um 10 minatur. Kryddad med
pipar og salti eftir smekk. Sidan er aspasinn settur ut {
asamt rjdomanum, supan hitud aftur ad sudu og latin
malla 1 2-3 minatur. Best er ad nota sleif til ad hraera
eftir ad aspasinn er settur ut i, ekki pisk. Supan er borin
fram med godu braudi og e.t.v. skreytt med saxadri
steinselju.

Svinabégur med poru
Fyrir 6-8

2%2-3 kg svinabogur 4 beini
2 hvitlauksgeirar, pressadir
2-3 larvidarlauf, mulin

1/4 tsk. negull

groft salt

nokkur piparkorn

100 ml eplasafi

400 ml vatn

2-3 tsk. kjotkraftur, eda eftir smekk
150 ml rjomi

sosujafnari

Best er ad lata afgreidslufolk i kjotbordinu skera i
poruna og fara svo yfir skurdina og athuga hvort peir
eru ekki orugglega alls stadar nogu djupir. Kjotio er
tekio ur keeli um klukkustund fyrir steikingu. Hvitlauk,
larvidarlaufi, negul, salti og nymoludum pipar blandad
saman, blondunni nid inn i kj6tid og péruna og pess
gaett a0 krydda ofan i hvern skurd. Ofninn hitadur i
230°C. Kjotio sett a grind yfir ofnskuffu med pdruna
upp, sett i ofninn og steikt i um 20 minutur. Hitinn
leekkadur 1 170°C og steikt afram i 1 1/2-2 klst., eda par
til safi sem rennur ur kjotinu pegar prjoni er stungid
djapt i pad er alveg taer (70-72°C a kjothitameeli).
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Nanna Rognvaldarddttir vid hreerivélina.

Steikin tekin ur ofninum, sett 4 fat eda bretti, alpappir
breiddur lauslega yfir og latin standa 4 hlyjum stad i
a.m.k. 20 minatur adur en hun er borin fram. A medan
er steikarformid sett & eldavélarhellu, hvitvini eda
eplasafa hellt 1 pad og botninn skafinn vel. Hellt i pott,
mestoll fitan fleytt ofan af og sidan er vatni og kjotkrafti
baett ut 1, hitad ad sudu og 14tid sjoda i nokkrar minutur.
Rjoma baett ut i, bragdbzett med pipar og salti ef parf og
sosan pykkt med sosujafnara. Berid fram t.d. med
raudkali, branudum kart6flum, gulrétum og salati.

Branadar kartoflur
1 kg forsodnar kart6flur
75 g sykur
1 msk. ljost sirop
2 msk. smjor

Kartoflurnar skoladar ur koldu vatni. Sykrinum strad a
ponnu og hann braeeddur vid medalhita. begar hann er
nastum bradinn er sirdpi og smjori baett 4 pdnnuna og



hin hrist en ekki hrert fyrr en smjorid er bradid.
Kartoflurnar settar ut i og velt upp ur sykurbradinni.
Latid krauma par til kartoflurnar eru heitar i gegn.

Raudkal
1 raudkalshaus, um 800 g
1 greent epli (ma sleppa)
1 raudlaukur (eda venjulegur laukur)
2 msk. olia
100 g rifsberjahlaup
3 msk. raudvins- eda balsamedik, eda eftir smekk
sykur eftir smekk
piparkorn

Rauokalio skorid 1 mjéar remur. Eplio flysjad,
kjarnhreinsad og skorid i bita. Raudlaukurinn saxadur
smatt. Olian hitud i potti. Raudlaukurinn latinn krauma
vid fremur vaegan hita smastund. Raudkalinu beett 1t i
og sidan rifsberjahlaupi og ediki, asamt 2-3 msk. af
sykri og dalitlum pipar og salti. Hreert vel, lok lagt yfir
og 14tid malla 1 25-30 minutur, eda par til raudkalio er
ordid meyrt. Smakkad og bragdbett med sykri, pipar og
salti eftir smekk.

Ananasfromas
Fyrir 6

7 matarlimsbl60

4 egg

4 msk. sykur

1 sitrona

1 d6s ananas i sneidum (8 sneidar)
400 ml rjomi

Matarlimid lagt i bleyti i kalt vatn. Eggin peytt mjog vel
med sykrinum. Safinn kreistur ur sitronunni, settur i
skal 4samt 5 msk. af leginum ur ananasdésinni, og
matarlimsbl6din breedd 1 vokvanum. Latio kélna 6gn og
sidan hraert smatt og smatt saman vid eggin; best er ad
hrera ekki i hringi, heldur fra botni, svo matarlimid
hlaupi ekki i kekki & botninum. Sett i kaeli nokkra stund
og rjéminn stifpeyttur & medan. bPegar budingurinn er
svolitid byrjadur ad pykkna er rjdmanum blandad
getilega saman vid med sleikju. Fjorar ananassneidar
teknar fra en hinar skornar i litla bita og hrert saman
vid budinginn. Hellt i fallega glerskal, sett i keeli i
nokkrar klukkustundir og skreytt med ananassneidunum
sem teknar voru fra og e.t.v dalitlum peyttum rjoma.

Heitt eplapiins Berglindar Gudmundsdéttur

— tilvalid 4 adventu

2 1 eplasafi

2 sitronusneidar

2-3 msk agave sirdp/sykur
6 kanilstangir

6 negulnaglar

2 tsk. kanill

2 tsk. negull

Rusinur

Ljost Baccardi romm

Blandid 6llu saman nema romminu og hitad upp ad
sudu. Latid petta krauma i 10-15 min. Hellid Baccardi
eftir smekk 1 hitapolid glas og hellid eplasafanum ut i.
Setjio kanilstong i hvert glas. beir sem vilja dafengt
puns sleppa romminu. Eins ma notad dokkt/kryddad
romm og minnka pa kryddid i eplasafann.
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Gott ad hafa kynnst heiminum

Vidtal: Pall Kristinn Pélsson

Jon Valfells er 47 ara gamall. Hann eyddi barnaeskunni i Képavogi og Bandarikjunum par sem
fadir hans var haskolapréfessor um skeid. Jon er menntadur i alpjédastjornmalum og hagssogu,
starfadi sem fréttamadur hja Sjonvarpinu, sidan hja EFTA og Alpjédlega Rauda krossinum. Hann
fékk MS rétt undir fertugu; fyrstu einkennin gerdu vart vid sig haustid 1997. Jon byr i Genf i Sviss,

en kemur oft til Islands.

,Eg greindist arid 2000,“ segir Jon mér pegar vid
hittumst i sumar i fyrsta skipti. ,,p4 var €g buinn ad
vinna 1 nokkur ar hja Alpjoda Rauda krossinum i Genf,
fyrst sem upplysingafulltrui og svo yfirmadur upp-
lysingadeildar. Pad var einkar spennandi starf, alltaf
einhver krisa i gangi einhvers stadar og ég a sifelldum
ferdalogum 1t um allan heim, par sem eitthvad var ad
gerast, strid og hormungar. Eg vard til deemis innlyksa i
austurhluta Kongd, sem pa hét Zaire, haustid 1996 i
nokkra daga, pegar uppreisnarher Kabila var ad steypa
Mobutu af stdli og leggja undir sig landid.*

Varstu pa hreddur um lif pitt?

,Eg held ég hafi i rauninni verid of ungur og vitlaus
til ad fatta ad ég veeri i lifsheettu,” segir Jon og brosir.
,En pegar ég hugsa til pess nina hvad var ég ad gera,
giftur madur med barn, pa er ekki laust vid ad fari um
mig, en parna var pad adrenalinid sem réd mikio
ferdinni. Vid vorum tiu fra Rauda krossinum og innlyksa
i nokkra daga uns Kabila hafdi nad véldum og pa var
okkur leyft ad fara.

Svo for ég med Dionu prinsessu til Angodla og var
med henni 1 peirri ferd og nokkrum manudum sidar do
han. bad var i agust 1997 og pa var ég einmitt staddur i
Kina vegna hinna arlegu fl60a sem farid hafa versandi &
sidari arum. Padan for ég til Nordur-Koreu par sem rikti
hungursneyd. Par var gifurlega mikil hitabylgja og ég
for ad finna fyrir undarlegum einkennum og pa for ég
ad hugsa: Eg er greinilega kominn med einhvers konar
sipreytu, ég vinn of mikid og ég parf ad fara ad gera
eitthvad i minum malum, stunda markvissari likamsrakt
og svo framvegis. En eftir 4 ad hyggja var ég parna ad
fa min fyrstu demigerdu MS-einkenni. Sjontruflanir,
gifurleg preyta og fleira og pad var hitinn sem kalladi
petta fram, enda var um 40 stiga hiti. Eg skeytti hins
vegar ekkert um petta, hafdi enda ekki hugmynd um
hvad var 1 gangi.*

bia drekkur ekki, er pad?

Jon hélt afram storfum hja Rauda krossinum og ann-
irnar jukust frekar en hitt. ,,Um leid vorum vid hjonin
a0 eignast dottur okkar, kaupa okkur hus rétt fyrir utan
Genf og flytja inn 1 pad. Raudi krossinn sendi mig i
stjornunarndm, sem Aatti sér stad i fimm mismunandi
16ndum 1 premur heimsalfum; atti ad vera eitthvad mjog
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fjolpjodlegt, sem pad var og gott ndm en ég var ordinn
akaflega preyttur pad arid. Svo gerist pad ad sam-
starfsmanneskja min, {slendingur, hefur ord a pvi pegar
¢g var a0 kvarta undan preytunni og hvad ég veri
omogulegur ad petta vaeru nu ekki allt streitueinkenni,
svo sem jafnvegisleysid, sem ég pjadist af og hin hvatti
mig eindregid ad leita til leknis. Eg gerdi pad og var
heppinn med pad ad leknirinn greindi mig nanast a
augabragdi. Hun fylgdist med mér, hin var ekki tauga-
leeknir heldur heimilislaeknir, spurdi mig ut i lidanina og
bad mig um ad ganga yfir herbergisgo6lfid med lokud
augu. Eg var natturlega bainn ad fekka fotum og veit
ekki fyrri til en ég er i fangi hennar — og vil ekki meina
ad hun hafi verid pad lagleg! — og svo spyr hiin mig og
pad fannst mér fyndid, hin hvisladi ad mér: bu drekkur
ekki, er pad? pvi hiin si jafnveaegisleysid. Eg svaradi
hreinskilnislega: Nei, ég drekk frekar 1itid og ekki
klukkan tiu 4 morgnana - pvi petta var arla dags. ba
segir hun: N1, pa sendi ég pig beint til taugasérfredings
— sem hun og gerdi.

Eg for par i allar pessar rannsoknir, segulémun og
slikt og eftir tvo, prja manudi ... pad var 23. mai arid
2000 ... fékk ég ad vita ad petta veri MS. Vikuna a
undan hafdi ég reyndar fengid grun um pad, pvi hjukr-
unarfreedingur sagdi mér ad spyrja hvort petta veeri MS
og pa vard ég svo forvitinn ad ég fletti upp MS 4 netinu.
bad var athyglisvert, pvi ég las nidur bladsiduna og sa
a0 oll demigerdu einkennin possudu vid mig. Svo
pegar ég meetti til leeknisins pann 23. mai pa var ég
eiginlega undir pad bainn ad einhverju leyti, pvi ég
spurdi beint ut hvort ég veri med MS, og hann sagdi:
Ja, hvernig vissirdu pad?“

Og hvernig leid pér vid ad fa greininguna?

»Ja, petta eru fréttir sem erfitt er kannski ad gera sér
grein fyrir almennilega, sérstaklega i fyrstu af pvi mér
leio tiltdlulega vel og nina pegar ég lit til baka hugsa
ég: Allt petta gat ég pa ennpa. betta er akvedid ferli. Eg
er pannig gerdur ad vilja alltaf fa sem greinarbestar
upplysingar um hlutina, svo ég hellti mér ut i ad freedast
um sjukdéminn, en ég vidurkenni ad pad hefur verid
meira i boklegum skilningi en tilfinningalegum, ad
madur geri sér grein fyrir pessu. Eg gekk i gegnum
petta demigerda ferli med afneitun og reidi og svo
framvegis. Min afneitun og reidi snerist upp 1 ad ég
hugsadi med mér ad ég myndi bara yfirstiga petta eins



og annad sem €g hef lent i um dagana.
Eg hetti { vinnunni 4rid 2001 og
stofnadi litid almannatengslafyrir-
teeki, var med ymis verkefni medal
annars fyrir auglysingastofu og
Alpj6dabankann, WHO og fleiri
stofnanir. Var einnig med namskeid i
Héskoélanum i Reykjavik og annad
slikt. Eg hellti mér ut i petta og
lagdist i ferdalog, for til Georgiu, til
Tiblisi, og var med namskeid par
fyrir Alpj6dabankann 1 gdmlum
sumarbustad Stalins rétt fyrir utan
borgina. Radskonan benti okkur 4 ad
pad veru for eftir byssukalur {
voldugu skrifbordinu sem var parna
og bar voru eftir Stalin. En pad var
gaman ad koma til Georgiu, gifurlega
fallegt, g6dur matur og fallegt utsyni.

Afneitun min fo6lst sem sé i pessu.
Svo var lika erfitt fyrir mig ad gera mér grein fyrir ad ég
vari hattur 1 Rauda krossinum. Eg var alveg eins og
demigerdur yfirmadur sem fer 4 eftirlaun en heldur
afram a0 hringja 4 hverjum degi i starfsmennina og
spyrja ut i hvad peir séu ad gera pa stundina; petta ad
eiga svo erfitt med ad sleppa takinu af sinu fyrra lifi.
Svo gerir madur sér smam saman grein fyrir ad enginn
er omissandi og madur kemur i manns stad. En petta er
kafli sem nu tilheyrir fortidinni p6 ég hugsi til pess med
soknudi.*

Gliman vid stoltid

En eitt er ad greinast med MS; annad hvernig madur fer
ut ar sjukdominum, ekki satt?

,J0, petta er svo einstaklingsbundid. Eg var fyrst med
sjukdomsgerdina kost med endurbata & milli. Mér skilst
ad um helmingur peirra sjuklinga fzrist svo eftir tiu ar
yfir i samfellda versnun og pvi midur 4 pad vid um mig.
Sumir geta verid med MS aratugum saman an pess ad
nokkud beri 4 pvi en hja mér er petta eins og spaegipylsa
sem sifellt er verid ad skera af punnar sneidar i annan
endann, petta agerist haegt og bitandi. Fyrst eftir ad ég
greindist hélt ég afram a0 stunda hjolreidar, renna mér &
skidum og gerdi nanast allt eins og adur, nema ég hafoi
minna uthald. Smatt og smatt fer madur ad gefa hluti
upp a batinn, og settir sig vid ad purfa ad gera pad, en
vonar ad pad stodvist. bad sem mér finnst einstaka
sinnum ergilegt er ad madur far eitthverja sveiflu nidur
4 vi0 og batnar sidan eitthvad og er 4 jafnsléttu. begar
madur er farinn ad setta sig vid pad kemur Onnur
nidursveifla.“

bu virdist vera mjog jakvaOur og gladsinna ad
eOlisfari, er pad svo?

,.Eg veit pad ekki. Pad sem mér hefur pott erfidast af
6llu er stoltid, pegar madur verdur ad setta sig vid ad
purfa ad bigdja folk um ad gera eitt og annad fyrir sig af

pvi madur a svo erfitt med pad sjalfur. Ad lera ad
piggja adstod. Eg man ad pad var stormal fyrir mig
pegar ég sampykkti ad bidja um adstod i flugferdum, en
nina skil ég ekki af hverju ég gerdi pad ekki miklu
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fyrr

Og hjalpartekin...

»Ja, ég byrjadi ad ganga vi0 staf arid 2004, fram ad
peim tima hafdi ég ekki gert pad. Eg hetti liklega ad
hjola arid 2003 og svo ... En pad sem mér finnst alltaf
gefa manni meiri stjorn — pott pad sé 6mogulegt ad hafa
stjorn & pessum sjukdoémi, pvi hann er svo margbreyti-
legur og einstaklingsbundinn — en pad hefur alltaf gilt
um mig ad ef mér tekst ad afla upplysinga pa finnst mér
€g hafa meiri stjorn 4 hlutunum, rada einhvern veginn
meira yfir adsteedunum, po ad pad sé i sjalfu sér ekki
satt. En madur fer pa tilfinningu. bad er eins og med
hjolastolinn. Eg nota hann tSluvert mikid nina, en
keypti hann ad minnsta kosti ari adur en ég purfti a
honum ad halda. Og ég er mjog feginn med pad, pa tok
ég mér minn tima, kannadi malid vel, hvada stolar
hentudu mér best, vaeru léttastir og paegilegastir og svo
framvegis og &f0i mig og adlagadi mig. Og i arsbyrjun
nuna pa for ég i fyrsta sinn ad nota stélinn alltaf pegar
ég fer ut, til demis 1 matvoruverslun, af pvi ég var
ordinn svo preyttur 4 ad hanga & innkaupakerrunni. En
ég vil meina til deemis med stdlinn ... sko, karlmenn a
minum aldri fara Ut og kaupa sér finan bil, en ég fer ut
og kaupi mér almennilegan hjdlastol. Og pad gerdi ég,
fékk mér algjoran luxusstol.

Arid 2006 var ég 4 skidum i Svissnesku Olpunum og
valt skyndilega um koll. Pad var ekkert alvarlegt fall en
ég vidbeinsbrotnadi og pad var komid a snjosleda og
pad var flaggad til viovorunar i allri brekkunni og allir
latnir vikja til hlidar — og ég hugsadi: Jaeja, ni er komid
a0 pvi ad gefa skidamennskuna upp a batinn, pé ég sjai
mjog mikid eftir pvi. En svona gengur petta fyrir sig,
skref fyrir skref...
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Jon Valfells med fjolskyldunni i Svissnesku Olpunum.

Engar gyllivonir

Hvad med lyf?

,Laeknirinn minn hafdi tekid mikinn patt i rann-
soknum 4 Rebif, sem er eitt af Interferonlyfjunum, i
Genf. Lyfid er framleitt par og er a4 6llum almanna-
tryggingum. Eg bad um ad fa ad fara & pad alveg um
leid og var meira ad segja a sterkum skammti og hef
verid a pvi allar gotur sidan. Hins vegar veit ég ekki
hvort pad hefur haft einhver ahrif, pvi pad er bara
skilvirkt 1 30% tilvika. Og svo hef ég fylgst med Tysabri
fra pvi byrjad var ad préfa pad & musum.

Attu von 4 pvi ad lzekning finnist vid MS svo fljott ad
bt munir na pér?

LEg fylgist med rannsoknum og pad sem mann
dreymir helst um er a0 eitthvert lyf komi fram sem geti
lagad myelinskemmdirnar, og madur gaeti vid pad endur-
heimt fyrri getu og kraft. Eg geri mér p6 engar gyllivonir
i pvi sambandi. Eg byst vid ad petta eigi eftir ad gerast,
a0 lyf komi fram sem stodvi alveg framgang sjikdoms-
ins og geti lagad skemmdir en liklega er langt i land
med pad. Efitid er yfir heiminn pa erum vid MS-f6lkid
i miklum minnihluta. Vid buum i vestrenum idnvaedd-
um rikjum par sem folk hefur efni 4 lyfjum, en pad eru
margfalt fleiri sem deyja Gr malariu. Pad gerir mér ad
vissu leyti gott ad hafa kynnst heiminum adur en ég
veiktist, svo ég parf ekki ad sja eftir pvi ad hafa ekki
ferdast. Eg si lika svo margt folk sem leid fyrir
sjukdéma og skort i prounarlondunum og veit ad madur
hefur pad tiltdlulega gott pott madur sé med MS.*

MS ekki banvant

Hvada ahrif hefur MS haft 4 fjolskyldu pina?

,Eg er kvantur konu sem ég kynntist i ndmi minu i
Bandarikjunum. Hun heitir Michelle og er af argentinsku
bergi brotin en alin upp 4 vesturstrond Bandarikjanna.
Vio attum pad sameiginlegt ad pekkja Bandarikin en
vera ekki bandarisk, svo giftumst vid og fluttum fimm
sinnum a milli landa & fyrstu tiu arum hjuskaparins. Pad
hefur verid erfitt fyrir hana ad medtaka sjukdominn og
hvad hann hefur i fér med sér. Vid eigum tvo born, Karl
Agust sem er nitjan 4ra og Matthildi sem er atta 4ra. bau
hafa badi reynst mér mjog vel i glimunni vid sjuk-
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dominn. Eg hafoi daldid samviskubit yfir pvi 4 timabili
a0 ég geaeti ekki verid déttur minni sami fadir og ég var
syni minum, sem ég kenndi 4 skidi og 1ék mér mikid vid
pegar hann var barn. En pad er eins og Sigurbjorg for-
madur MS-félagsins radlagdi pegar ég spurdi hana
hvernig madur atti ad utskyra sjukdéminn fyrir born-
um. Hun sagdi ad best vaeri ad vera eins opinn og hagt
veeri og fullvissa bornin um ad sjukdémurinn veeri ekki
banvann. bad er pad sem pau hafa ahyggjur af og pad
er alveg rétt. Hin gaf Matthildi bok um foreldri med
MS og svo heyrdi ég hana utskyra petta fyrir vinum
sinum: Pabbi minn, hann er med hvita bletti innan i
ho6fdinu sinu — og var nastum pvi ad stata sig af pessu.
Og pé kom lika fram hvernig born taka pessu einhvern
veginn sem gefnu og venjast pvi. Hin segir stundum
vid mig: Sittu bara parna pabbi af pvi pu getur ekki
hlaupid og svo bidurdu bara pangad til ég er buin...
Svona mjog blatt afram og pad er natturlega yndislegt,
ma segja.

Karl Agust utskrifadist i vor Gr svissneskum mennta-
skola og etlar ad taka sér arsleyfi og starfa med
skoskum hjalparsamtokum i Kina. Hann myndi ekki
vidurkenna pad en audvitad er hann ad feta ad vissu
leyti i fotspor pabba sins. Eg bjost reyndar aldrei vid pvi
4 sinum tima ad ¢g myndi vinna jafn mikid vid
hjalparstorf og raun ber vitni, en pad er mjog gefandi og
gott fyrir adrenalinfiknina sem ég held ad margir Is-
lendingar séu haldnir af. Vid baum i Genf, i svona
demigerdu svissnesku husi, en med stigum og erfidu
adgengi, svo vid erum farin ad spa i hvernig vid getum
breytt pvi fyrir mig. Eg hafoi aldrei gert mér grein fyrir
hvad adgengi skiptir miklu mali fyrr en ég for sjalfur ad
purfa & pvi ad halda. Nokkrar tréppur, pad var ekkert
mal, nuna lit ég 611 hus med tréppur hornauga, verslanir
og stofnanir. Og adgengid yfirh6fud — pott pad komi
manni 4 dvart — er ekki mjog gott i Sviss. Pad hefur
batnad mikid 4 Islandi 4 sidustu arum, en pad er ekki
jafn gott i Sviss og madur gaeti imyndad sér.*

Haldreipid 1 lifi pinu?

,»Pad er god spurning,” segir Jon og hugsar sig um.
,Eg hef alltaf haft dhuga, gaman og styrk af pvi ad
freedast sem mest um hlutina. Pott ég sé ekki alinn upp i
neinni sérstakri tru p4 ma samt segja, jafnvel pott madur
fylgi visindunum eftir alveg ut 4 ystu nof, ad pa purfi
madur alltaf ad gefa sér akvednar forsendur og pad er
alltaf 6vissa um paer. Eg vil personulega ganga sem
lengst i visindum og rokfraedi adur en ég parf ad gefa
mér einhverja akvedna hluti. Mannskepnunni er edlis-
leegt a0 purfa einhverja festu og einhverjar forsendur i
lifinu, en ég vil sem sé ganga ut 4 ystu nof visindanna til
bess ad gefa mér paer forsendur heldur en ad leita i peim
utskyringum a lifinu sem voru gefnar af einhverjum
klerkahopi einhvers stadar fyrir mérgpusund arum. bad
pjonadi almenningi peirra tima en vid purfum nyrri og
rokfastasti skyringar — en par gera i sjalfu sér alveg
nakvaemlega sama gagn. Visindin geta hins vegar ekki
utskyrt allt, pad kemur svo margt 6veent upp 4 1 lifinu
og tilverunni.“ m



Ur 40 ara afmalisveislunni 27. september

P b 4

Svana, deetur hennar Heidrin og Pérunn og
tengdasonurinn Bjorn.

Malverk Tolla afhjipad af Sigurbjorgu og Ingdisi. Erling Smith
fylgist med.

’ T N .
Heidursfélagarnir Sverrir Bergmann og Helgi Seljan d4samt
Sigurbjorgu og Johonnu Poroddsdéttur konu Helga.

Ingibjorg Sigfisdéttir, Berglind Gudmundsdéttir og Helgi Seljan. Gudrun Olafsdéttir og Margrét Sigurdardottir.
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Jon R.
Ragnarsson

GOTT A GREIFANUM

Okkar annar fundur & pessum vetri var haldinn a
Greifanum midvikudaginn 1. oktober. Hann var 6venju-
legur ad pvi leyti ad formadur hafdi bodad komu sina
asamt fylgdarlidi. Par sem vid erum hofdingjar heim ad
sekja og viljum allt fyrir alla gera, pad var Stdssid a
Greifanum pantad og auglystur breyttur fundartimi. Pad
parf mikid til ad vid, pessi hopur hér a4 Eyjafjardarsvaed-
inu, breytum hefdbundnum fundartima og pvi sést hve
mikils vid matum pessa heimsdkn Sigurbjargar og med
henni gjaldkerinn Berglind Gudmundsdottir og svo
Sverrir Bergmann leknir, madur frédur og vel talandi,
enda faeddur og uppalinn i Flatey.

Meting for fram ur bjortustu vonum. Upp var sett
eitt langbord og par var pétt setinn bekkurinn svo ad
einnig var setid vid bord ut vid vegg. Eftir ad fundur var
settur af undirritudum, sem alltaf parf ad trana sér fram,
kom David Kristinsson neringar- og lifsstilsperapisti,
Body Intelligence Concept-kennari og Gravity-kennari,
flott skal pad vera, 1 pontu. David kom inn 4 neringuna
og for um flesta vid reedu hans, pvi par ma mikid breyta
ef ahugi er fyrir hendi og hagt ad studla ad betri lidan
med breyttu mataradi.

Eg hafoi mikid gagn af pvi sem David sagdi en er
ordinn full gamall i miklar breytingar, en unga f6lkid
etti ad fara inn & heimasiduna hja honum og lesa
sér til.

b4 var komid ad formanninum sem hélt stutta raedu
og gaf sidan Sverri Bergmann ordid. Fra Sverri kom
margt mjog frodlegt, eins og vid var ad buast, po adal-
lega veeri reett um hid nyja lyf Tysabri, verkun pess 4
MS-sjuklinginn og hverjir &ttu ad fa petta tofralyf.

bar kom fram a0 btid er ad sxkja um leyfi til ad gefa
lyfid hér 4 sjukrahusinu 4 Akureyri og var pad Gunnar
Fridriksson taugaleknir, laeknirinn okkar hér fyrir
nordan, sem pad gerdi.

Eftir reedu Sverris, sem var a mannamali og flestir
skildu, for pessi fundur fram med hefobundnum haetti
okkar folks, medleti 4 bord borid og sidan bornar fram
spurningar sem Sverrir og Sigurbjorg svorudu eftir
bestu getu.

Fundurinn hofst kl. 15 og var ekki lokid fyrr en um
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kl. 19. Vid hofoum 61l mjog gott af pessu, mikill
frodleikur framreiddur um lyfin, um félagid, hvad er i
gangi og hvad er framundan.

Eg vil nota tekiferid og hvetja ykkur til ad skoda
heimasidu MS-fé¢lagsins sem hefur tekid miklum fram-
forum. Eg pakka Sigurbjérgu, Berglindi og Sverri Berg-
mann fyrir komuna til Akureyrar og ykkur 6llum sem
satu pennan gagnlega fund med okkur.

Kvedja,

Jon R. Ragnarsson, Akureyri

Gudrun
Kristmannsdottir

MAETUM A MARIU

bad var a haustdégum arid 2006 ad vid Alla Sveins
hittumst og féorum ad reda um porf pess fyrir okkur
MS-f6lk hér i Eyjum ad hittast, styrkja vinskapinn,
reeda malin og hafa gaman af lifinu. Alla fekk pa
snilldarhugmynd ad hittast & Café Mariu, pa pyrfti
enginn ad hafa fyrir pvi a0 fa folkid heim til sin.
Akvedid var ad hittast annan pridjudag hvers manadar
klukkan 17:00.

A fyrsta fundinn mattu fjérar konur, og 4 pa nastu
var metingin misjofn, eda fra okkur Ollu upp i sex
manns. Sidan bettist i hopinn félk med Parkinson-
sjukdéminn. Oft satum vid tveer vid bordid med MS og
prir med Parkinson 4 hinum endanum.

Einn sumardaginn mattum vid Alla bara tver. bad
var mjog gott vedur, vid fengum okkur bjor og settumst
fyrir utan Café Mariu. bad vakti mikla athygli ad sja
tver MS-konur (i litlu samfélagi vita allir allt um alla)
uti ad drekka bjor um habjartan sumardaginn og mildi
a0 pad olli ekki arekstri.

Seinni hluta pessa ars hofum vid ekkert hist. Akvedid
var ad taka sumarleyfi og af einhverjum &stedum
stendur pad enn. Vid Alla @tlum hins vegar ad taka
pradinn upp aftur, hvetjum alla til ad koma, og vonandi
eigum vid margar godar stundir a Café Mariu i
vaendum.

Kerleikskvedja,

Gudrun Kristmannsdottir, Vestmannaeyjum



Einar Loftur
Hognason

AF SUNNLENDINGUM
bann 6. ndvember sidastlidinn var kallad til kaffihasa-
fundar hja MS Sudurlandi i Sunnulekjarskola a Sel-
fossi.

Fundurinn var haldinn ad frumkvadi Sverris Berg-
manns, en hann hafdi dhuga 4 ad hitta MS-félaga hér a
Sudurlandi.

A fundinum, sem var med oformlegum hatti, var
rett um landsins gagn og naudsynjar en einna helst um
nyja lyfid Tysabri. Sverrir lagdi fyrir okkur kénnun sem
4 a0 notast vid 1 rannsoknarvinnu.

bess skal getid ad kaffihtsafundir hafa legid nidri i
nokkur ar og var pvi dnagjulegt ad folk sa sér fert ad
meeta, vidsvegar af Sudurlandinu.

A fundinn mattu einnig stjornarmenn fra MS-
félaginu og dreifdu beklingum med frodleik og sau um
léttar veitingar.

Stefnan er ad pessir kaffihisafundir verdi haldnir hér
med reglulegu millibili okkur til &nagju og upplysingar.
Nu er verid ad vinna i pvi ad finna gédan fundarstad par
sem adgengi er audvelt og gott ad ganga um innandyra.

Bestu kvedjur,

Einar Loftur Hognason, Selfossi

Namskeid MS-félags Islands a vormisseri 2009

Helgarnamskeid
fyrir folk af landshyggdinni

Helgina 23-24. jantar 2008 verdur haldid namskeid
fyrir folk sem nylega hefur greinst med MS (6 man. —
3 ar) i husi MS-félagsins vid Sléttuveg 5. Markmidid
med namskeidinu er ad folk fraedist um MS, kynnist
60rum med sjukdominn og fai studning. A dagskra
verda umradur um tilfinningaleg viobrogd vid sjuk-
domsgreiningunni og ahrif MS a daglegt lif. Kynntar
eru leidir til ad adlagast betur og efla styrk patttakenda.
Leaeknir, félagsradgjafi, hjukrunarfreedingur og sjukra-
pjalfari veita fraedslu. Namskeidio er haldid um helgi,
eda fra fostudegi til laugardags (milli kI. 10.00 og
16.30 bada dagana). Fjoldi patttakenda er 8.
Enn eru laus plass 4 namskeidinu.

Ny pjonusta fyrir MS-félk i hisi
félagsins

Jafnvaegishoppjalfun, freedsla og slokun.

Leidbeinendur: Sjukrapjalfarar a tauga- og endur-
haefingarsvioi Reykjalundar.

Lysing: Namskeidid midast fyrst og fremst vid
pjalfun 4 jafnvaegi, stodu og hreyfistjorn, krafti og ut-
haldi. Pjalfunin er fernimidud og i formi stodva-
pjalfunar 1 hopi og verdur 16g0 dhersla 4 ad ogra getu
hvers einstaklings. Fraedsla verdur um jafnvaegi
hvildar og hreyfingar og hreyfivirkni i daglegu lifi
med umradum. Stutt slokun verdur i lok hvers tima.

batttakendur: Einstaklingar sem s&kja ekki dagvist
MS, eru med greiningu um MS-sjukdom og geta
gengid med eda an gonguhjalpartekja.

Timi: Namskeidio hefst 15. januar og stendur ut
april. Kennt er einu sinni 1 viku, 4 fimmtuddgum milli
kl. 16 og 17.

Namskeid fyrir nygreinda

Namskeidid er fyrir f6lk sem byr 8 hofudborgarsvaedinu
og 1 naesta nagrenni. Svipud dagskra og fyrir helgar-
namskeidid nema ad namskeidid naer yfir lengra
timabil, p.e. 1 6 skipti (2 klst. i senn) og pvi gefst meiri
timi fyrir umraedur. Namskeidid verdur haldid i mars/
april. Heegt er ad stofna sjalfshjalparhop 1 lok
namskeioda.

Makanamskeid

Namskeidio er fyrir maka folks med MS og byggist a
freedslu og umreedum. Tilgangurinn med namskeidinu
er a0 folk 1 somu stodu hittist og deili reynslu sinni.
Akvednir efnispzettir eru teknir fyrir eins og ahrif MS
4 fjolskylduna og samskipti innan hennar. Reeddar
verda leidir til ad auka lifsgedi fjolskyldumedlima.
Fagfolk (leknir og félagsradgjafi) veitir freedslu.

batttakendur eru 68, en namskeidid er i 6 skipti og
stendur i 4—6 vikur.

Sjalfshjalparhopar um allt landid

Markmid hoépstarfssins er hjalp til sjalfshjalpar. {
hépnum deilir folk reynslu sinni og erfidleikum med
60rum 1 svipudum adstedum. Folk feer studning hvert
fra 60ru og oft myndast vinattutengsl. Hopurinn saman-
stendur af 6-8 manns og algengt er ad folk hittist
1-2svar 1 manudi. Leidbeinandi sem er sjalfur med
MS verdur med hopnum i 2—4 skipti.

Athugio ad béka timanlega | namskeidin da
skrifstofu MS-félagsins aod Sléttuvegi 5 i Reykjavik.
Siminn er 568 8620, netfangio msfelag@msfelag.is



MS 1968 - 2008
bekking og medferdarrad

Eftir Sverri Bergmann, heila- og taugasérfreeding

Timamét

Svolitid eigum vid sogulengdina
saman. MS-félagid er fertugt —
stofnad réttum 100 arum eftir
lysingu Jean-Martin Charcot 4 MS-
sjukdomnum — og sem félag enn
ungt ad arum en med merka sogu
ad baki. Minnir mig 4 ad rosklega
40 ar eru lidin fra pvi ég hof
samfelldan leerdom minn um MS-
sjukdominn og byrjadi kynni min
af einstaklingum med hann. Enn er
hvorki lokid leerdomi eda kynnum
og 40 ar eru lunginn ur eviskeidi
okkar flestra.

Kjartan R. Gudmundsson (1906-
1977) leeknir var fyrsti sérlerdi is-
lenzki leeknirinn i taugasjukdéma-
fredum sem helgadi starf sitt al-
fario taugasjukdéomum. Hann var
hvatamadurinn ad stofnun MS-
félagsins og MS-sjukdémurinn var
stodugt hjartfolgido rannsdknar- og
medferdarverkefni hans. Hann kenndi
okkur um sjukdéminn 4 namsarum
minum 1{ leknadeild Haskodla
Islands en ég man adeins eftir faum
einstaklingum med MS-sjukdom-
inn 1 nami og starfi minu hér heima
fram a0 sérfredindmi minu {
London fra arinu 1966. ba vard hin
enn vidvarandi breyting a.

A timamétum 4 jafnan vid ad lita
yfir farinn veg og meta daginn sem
ni er og horfa fram & veg. Hin
félagslega saga verdur 60rum eftir-
latin en hér fjallad um préunarségu
pekkingarinnar og 4hrif hennar a
medferd MS-sjukdémsins og par
med a lif og lifsgaedi einstakling-
anna med MS.

Hvad var vitad um MS
fyrir 40 arum?

Bysna margt. Sjukdomsmyndirnar
— kost og hlé og sidan eda ekki si-
versnun eda siversnun fra upphafi.
Skiptin nanast 4-4-2 einsog a fot-
boltamali po6tt gamansemi skuli ella
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Sverrir Bergmann, taugaleeknir.

sleppt. Faraldsfredin nokkud vel
skrdd. Tionin eda algengid 1/1000
og nygengid 2-4/100.000 & ari hér a
okkar slodum en pod med breyti-
leika og fatidari 4 heitari svedum
jardarinnar. Flutningur milli dheettu-
svaeda eftir 12 ara aldur breytti ekki
sjukdémslikunum.

Sjukdoémurinn oftast greindur a
skeidinu 25-35 4ra en gat greinst
vid 16 ara aldur og fram ad fimm-
tugu. Algengari hja konum en korl-
um — 16-20 konur fyrir hverja 10
karla. Sjukdémurinn greindist &
sogu og skodun — ekki voru sér-
tekar sjukdomsgreinandi rann-
soknir til ad stydjast vid - einkenni
fra fleiri en einu svaedi midtauga-
kerfisins adskilin i tima (kdstum) —
og gat pvi lidid langur timi fra
byrjun sjukdomsins til greiningar
hans.

Vitad var ad einkenni MS-sjik-
domsins matti rekja til pess ad
bolga myndadist a blettum 1 slidr-
unum (myli — myelin) sem umlykja
taugapreedina 1 midtaugakerfinu
(heili og mena) og eru einskonar
naringarbrautir. Pad for svo eftir
peirri starfsemi sem taugabrautirnar
flytja hver urdu einkenni bolgunnar
og eftir pvi hversu mikil hun vard
hvort einkenni gatu gengid til baka

eda ekki og pa einnig ad hve miklu
leyti.

En ekki var vitad hvad olli pess-
ari bolgu. Margar orsakakenningar
hafa verid settar fram og horfid
af svidinu nema ad veira valdi
bolgunni eda ad Onamiskerfid
ruglist 1 riminu og radist ad eigin
frumum (eins og i ymsum 6drum
sjukdomum annarra liffzerakerfa)
par €0 kerfid skynjar paer utanad-
komandi. betta er nefnt sjalfs-
onemi.

MS var ekki rikjandi erfoasjiuk-
domur pott flestir einstaklingar
med MS veru erfdafredilega stad-
settir a4 tveimur svaedum erfla-
mengisins. Einhver rikjandi ytri
orsdk er virkjadi frumorsok sjuk-
domsins og kaemi af stad einstokum
kdstum hans eda siversnun var ekki
kunn pott tilgatur veeru settar fram.

Hvaod var haegt ad gera? Raunhaef
fyrirbyggjandi medferd var ekki til
stadar og einkennatengdri medferd
voru takmork sett og af henni
aukaverkanir en reynt var hvad i
bodi var, s.s. steragjof i kostunum
og gagnsemi endurhafingar otvi-
red pa sem nu.

Faraldsfraedi MS
a Islandi

Hér verdur adeins stiklad 4 afar-
storu en i gréfum drattum eru
faraldsfreedilegu nidurstodurnar a
fslandi i samraemi vid pad sem fra
er greint hér ad framan. Petta 4 m.a.
vid um nygengi, algengi og kynja-
hlutfallio sem og um aldur vid
greiningu og um sjukdomsmynd-
irnar og orsakakenningarnar.

Vert er po ad vekja athygli 4 pvi
ad 1 faraldsfredirannsoknum hér a
landi hefur verid vel stadfest ad til
er ,,g6dkynja*“ MS. Petta verdur ad
segjast med fyrirvara um nafngift-
ina. Enginn pekkir petta fyrirfram
en 3-4 af hverjum 10 hér sem MS



fa jafna sig vel af kdstum og fa
ekki sidari siversnun og bua pvi um
sioir vio tiltdlulega litlar fatlanir ad
b6 undanskilinni preytukennd.
Faraldsfraeedilegar athuganir hafa
verid gerdar hér oftar en einu sinni
og hafa margir taugaleknar komid
ad peim med einhverjum hetti og
pekktir eru einstaklingar med MS
allt fra arinu 1904 hér 4 landi og er
pa sleppt konunni Halldéru. Hun
bjo 4 Vesturlandi um arid 1200 og
fékk kost sem lystu sér med pvi ad
hin missti sjon en fékk aftur og
missti hreyfingu en fékk aftur.
Kannske var hin med MS.

Hvad er ni1 frekar vitad
og hverju getur pad
aorkad?

Fyrst verdur ad greina fra pvi ad
enn er pad pvi midur svo ad orsok
MS-sjukdémsins er opekkt. Margt
rifjast upp pott ekki leyfist lopa-
teygjan endalaust. Arid 1973 hlyddi
€g a russneskan professor flytja
erindi um MS 4 heimspingi okkar
taugalekna. Kannski vissi ég allt
pad um MS sem hann greindi fra
en svo vel var ad framsetningunni
stadid ad ég var pess viss ad
skammt veri i endapunktinn, b.e.
vitneskjuna um orsok MS.

Sidan eru lidin 35 ar. Enn er st
orsok liklegust ad veirusyking eda
sjalfsénaemi valdi. En hvers vegna i
kostum og i blettum — koma par
adrir orsakapeettir til? Tilgatur eru
um medvirkandi eda ikveikjandi
peetti en dsannadar eda Ostadfestar.
Viotekar erfdarannsoknir hafa ekki
feert okkur neer vitneskjunni um
orsdk en erfdir einar saman liggja
ekki ad baki. ba er ekki alltaf beint
samband milli einkenna og bdlgu-
bletta eins og peir sjast myndrant
og erfitt a0 skilja versnun einkenna
an myndraenna abendinga par um.

MS stendur pannig vel undir pvi
enn ad kallast radgatan mikla. En
annad vitum vid nanar. Sjukdoms-
myndirnar eru hinar somu en vit-
undin um preytuna er gleggri og
htin getur verid einasta einkennid i
kostum og vissulega likist hun pvi
sem ,pest‘ sé¢ 1 gangi og stydur

kenninguna um veirusykingu eda
sjalfsonemi. b4 er vitad ad MS
getur byrjad fyrr og einnig sidar a
@vinni en adur var talid og pannig
greinst fyrr og sidar pott oftast sé
sem fyrr 4 skeidinu 25-35 ara. b4 er
heimsdreifingin betur kunn en alls
ekki fullkomlega og hvort rétt sé ad
i heiminum séu 2.2 milljonir ein-
staklinga med MS verdur ad taka
med fyrirvara.

Kynjahlutfallid sem og algengi
og nygengi par sem kannanir hafa
verid areidanlegastar og fyllstar,
sem vid a hér 4 landi, er ekki mikid
breytt fra fyrri vitneskju. En
greiningarteekni hefur tekid miklum
framforum og audveldad greiningu
MS-sjukdémsins fyrr en ella og
fyrr en adur var. Kannske er petta
mikilveegasta breytingin til skyr-
inga svo langt sem vid komist hof-
um enn og undirstadan ad betra lifi
hja einstaklingum med MS vegna
fyrri medferdar.

Vissulega hofoum vid blédrann-
soknir til adstodar vid stadfestingu
eda utilokun annarra hugsanlegra
likra sjukdoma og breytingar i
menuvokva voru kunnar. En segul-
omrannsoknir og hrifritun hafa aud-
veldad greininguna svo um munar
pott ekki séu peaer sjukdéomsein-
kennandi og pvi mikilvagi sogu og
einkenna enn undirstada greiningar
MS sjukdémsins.

En ni ma komast fyrr ad nidur-
stodu og koma vid medferd sem
getur breytt framvindu sjukdoms-
ins ella. Petta helst 1 hendur vid
framvindu rannsoknargetunnar ad
til hafa ordid betri og ahrifameiri
lyf. Hér er um ad raeda fyrirbyggj-
andi medferd og einkennatengda
medferd og alveg 1jost ad medferdir
pessar skila arangri og greinilega
abendingar um pad nu ad fyrir
langflesta sé¢ ni audveldara ad lifa
med MS en var adeins fyrir fAum
arum og mikilvaegi pess ad greina
MS-sjikdéminn snemma og byrja
medferd fljott nu otvirett.
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A afmaelisarinu

Bedist skal velvirdingar a nokkrum
endurtekningum fra fyrri kafla.

Horft til stodu medferdarmala na &
afmelisarinu, skal endurtekid ad
med framvindu i tekni til grein-
ingar MS-sjukdomsins ma komast
eftir pvi miklu fyrr en ella hvort ein-
staklingur er med MS-sjukdéminn
eda ekki. Snemmbeer greining MS-
sjukdémsins er mikilvaeg pvi mali
skiptir ad hefja medferd svo fljott
sem unnt er — reyndar ad undan-
gengnu mati & medferdarkalli vid
upphaf medferdarinnar.

Ljost er a0 snemmbhafin medferd
gegn MS-sjukdomnum eda vid
honum, ad pd vandlega undan-
gengnu mati, hegir 4 framvindu
sjukdémsins og dregur ar einkenn-
um hans og hugsanlegum fotlunum
af hans voldum. P4 er einnig til
mun betri einkennatengd medferd
nu heldur en adur var.

Enn sem fyrr er otvired gagn-
semi steragjafa i kostum MS-sjuk-
domsins. bessi medferd styttir
kostin og vaentanlega minnkar eitt-
hvao ahrif og afleidingar bolgunnar
i peim. Enn sem fyrr skiptir efinga-
og Dpjalfunarmedferd miklu mali.
En einkennatengd medferd med
lyfjum skilar ni miklu betri arangri
en fyrr. Med einkennatengdri med-
ferd ma draga ur annars fatlandi
einkennum MS-sjukdomsins og
skapa folkinu med MS betra lif og
betri lifsgaedi. Pessi medferd hefur
ahrif 4 hvort heldur er truflun a
hreyfigetu eda skynjun sem og a
preytuna og enn fleiri sértek
fotlunareinkenni.

En pa skiptir ekki hvad minnstu
mali, ad proud hafa verid lyf til
pess ad fyrirbyggja framvindu i
MS-sjukdémnum og draga ur kost-
unum og milda pau og skerda ella
hugsanlegan  alvarleika  peirra.
Fyrirbyggjandi medferd hefur lengi
verid til i MS-sjukdomnum en sam-
felldust fra arinu 1993 med svo
tilkomu stédugt ahrifameiri lyfja til
varnar. Med arunum hafa pannig
komid fram 4rangursrikari fyrir-
byggjandi lyf.

Mikil proun fyrirbyggjandi lyfja
vid MS-sjukdomnum er afram til
stadar. Tilgangur fyrirbyggjandi
lyfjanna er sa annar ad reyna ad
fyrirbyggja rangstarfsemi onamis-
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kerfisins og hindra ad pad radist ad
frumum taugaslidaranna vegna
misgreiningar kerfisins, en pannig
er pessu hattad i sjalfsonaemis-
sjukdbmum - og svo hinn ad
fyrirbyggja bolgusvorun pott eftir
henni s¢ kallad. Slik vérn hefur i
for med sér ad bolga verdur ekki i
taugaslidrum pott areitt séu og par
med ekki bolguskemmdir vid tt-
rymingu pessa areitis.

Hér 4 landi eru um 130 einstakl-
ingar med MS & fyrirbyggjandi
medferd. Markmidid skyldi vera
pad ad allir veru & peirri fyrir-
byggjandi medferd sem skilar
beztum arangri. Engu breytir pott
allri fyrirbyggjandi medferd fylgi
aukaverkanir og einhver ahetta og
skyldi akvordunin vera hvers og
eins eftir upplystu mati.

Mogulegar fyrirbyggjandi og ein-
kennatengdar medferdir vid MS-
sjukdomnum draga saman mjog ur
einkennum  sjukdomsins, milda
kostin, seinka eda hindra framvindu
hans og feekka fotlunum af voldum
hans og alvarleika peirra. Pannig er
petta 4 afmeelisarinu en er po allt
hid naest bezta. Vid horfum pvi
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fram & veginn med pa von i huga
ad fyrr en sidar verdi allt Detta
Oparft er grunnorsok MS-sjuk-
démsins verdi kunn og medferd
gangi beint til mots vid hana.

Medferdarstadall
i MS i Evrépu
Samtok MS-félaga i Evropu med
studningi Evrépusambandsins vinna
ni ad pvi ad kanna hversu hatti
heilbrigdis- og félagslegri medferd
og pjénustu vid einstaklinga med
MS 1 16ndum Evrépusambandsins.
betta skal kannad i sex l6ndum og
var Island valid eitt peirra. Komast
4 ad pvi hér a landi, helst hja 6llum
hérlendum med MS, hversu verid
hefur um pessa pjonustu hja
hverjum og einum. Ut fri pessum
upplysingum fra okkur og einhverj-
um fjolda einstaklinga med MS-
sjukdéminn 1 hinum l6ndunum
fimm verdur svo gerdur medferdar-
stadall i MS i 16ndum Evrépu-
sambandsins.

Hvad sem um okkur fslendinga
ma segja og pott margt maetti betur
fara viokomandi MS-meodferd allri

hér 4 landi, stondum vid po langt
framar flestum 16ndum Evrépu i
pessu efni hvort sem vid trium eda
ekki. MS-félag Islands er patttoku-
adilinn fyrir fslands hond i pessu
verkefni og med sdfnun upplysinga
hér geti MS-félagid, med hjalp
allra einstaklinga med MS 4 Islandi,
lagt til grunninn ad medferdarstadli
i MS 1 Evropu.

Leitad verdur pvi upplysinga fra
hverjum og einum um heilbrigdis-
og félagslega medferd og pjonustu.
batttaka hvers og eins einstaklings
med MS er mikilveg afmeelisgjof
til MS-félagsins og um leid grunnur-
inn ad peim séma sem verdomeett
framlag MS-félagsins 4 timamdtum
veeri til velferdar einstaklinga med
MS um alla Evropu.

Undirbiningur pessa verkefnis
hefur stadio 1 halft annad ar en nu
verdur ventanlega fljott blasid til
byrjunar verksins. ba vantir MS-
félagid og sa sem petta ritar ad
mega i pess nafni leita til ykkar
allra um s6fnun pessara upplysinga
og par med stodu mala hér. |

Ritad i {ilefni 40 ara afmeelis MS-félags
Islands 1 september 2008.



Eftirtaldir adilar styrktu iatgafu pessa blads

Reykjavik
ABH byggir ehf
Allar lagnir ehf
Allt fint ehf.
Antiksalan
Arentsstal hf.
Ax ehf.
AF-hus ehf.
Arnason - Faktor ehf.
Asbjorn Olafsson ehf.
Balance ehf
Barnaleeknapjénustan ehf.
Batteriid ehf.
Betra grip ehf.
Bjartur ehf.
Bjorn Traustason ehf.
Blémastofa Fridfinns
Booztbar/isbar
Borgarbékasafn Reykjavikur
Békaforlagid Daegradvél ehf.
Bokasafn Menntaskélans v/Sund
Bokautgafan Salka ehf
Békhaldspjénusta

Arnar Ingélfssonar ehf
Breki Jardverk ehf.
Brim hf.
Busahold ehf
Buseti
Byggingarfélagid Run ehf.
E. Ben ehf
E. Olafsson ehf.
Edda dtgéfa
Egilsson hf.
Endurskodun og reikningsskil hf.

Endurskodun Péturs Jénssonar ehf.

Ernst & Young
Fasteignamidlunin Berg
Félag harsnyrtisveina
Fj6lhdnnun ehf.

Flétur ehf.

Fosshestar

Fétoval

Froken Julia ehf
Gallabuxnabudin - Kringlunni
Gjogur hf.

Gleraugad, gleraugnaverslun
Grafika ehf.

Gullsmidurinn i Mjédd
Gummibatar og gallar
Gustaf bér Tryggvason hrl.

H og S byggingaverktakar ehf.
H.P. vokvabunadur ehf.
Harka ehf.

Harfinnur ehf.
Hargreidslustofan Gresika
Henson hf.

Hjartarbud

Hlynur Jérundsson ehf.
HM Bdkhald ehf
Husakleedning ehf.
Hasasmidurinn ehf.
Husid fasteignamidl. ehf.
Hvitlist hf.
Iceland Travel ehf.
Ingimar H. Gudmundsson hf.
heildverslun
[ pokahorninu
[slenska umbodssalan hf.
is6l ehf.
Janusbudin Emla ehf.
Jens Gudjénsson hf.
JGG ehf
Jén og Oskar
JP Logmenn ehf.
Kaffi Hljémalind
Kapélska kirkjan & [slandi
Kj. Kjartansson hf.
Klappholt ehf.
Kranaafgreidslan hf.
Kranamenn ehf
Kristjan G. Gislason ehf.
Kvikk pjénustan ehf.
Landssamband kuabaenda
Landssamttk Saudfjarbeenda
Legis ehf. Logfreedistofa
List og saga ehf.
Ljés og Orka ehf.
Lyfjaver apétek
Légmannsstofa
Magnusar Baldurssonar
Magnus Andrésson
Maélaramidstddin ehf.
MEBA - Magnus E. Baldvinsson sf.
Menntamalaraduneytid
Merkismenn ehf.
Méa - The Greenbalm - Face Icelandic
MS Reykjavik ehf.
Neskirkja
Njalsbud ehf.
Nobex ehf
Norreena husid
Nyi ténlistarskoélinn.
Obyggdaferdir ehf.
P & S Vatnsvirkjar ehf.
Pixel Prentpjénusta ehf.
Rafstjorn hf.
Raudard ehf.
Réadgardur - Skiparadgjof ehf.
Reki hf.
Rekstrarfélagid Kringlan
Reestivorur ehf.
Samtok starfsmanna fjarmalafyrirteekja
Saturnus ehf.
Sigurborg ehf

Sjémannadagsrad
Sjovélar ehf
SKALLI
Skipasalan ehf.
Skipaskodun [slands ehf
Skolphreinsun Asgeirs
Sneeland Grimsson ehf.
Hallgrimur Larusson
SR mur ehf
Stakfell - fasteignasala
Stéttarfélag verkfreedinga
Storkurinn ehf
Tannlaeknafélag Islands
Tannlaeknastofa
Ingunnar M. Fridleifsdéttur
Tannlaeknastofa Jons Vidars ehf
Tannlaeknastofa Ninu Pélsdottur
Teiknivangur
TGM Radgjof
Timadjasn
Toppfiskur ehf.
Toénskéli Sigursveins D. Kristinssonar
Tanpokupjénustan ehf.
Teaekniskdlinn v/Bdkasafns
Verkfreedistofa Braga og Eyvindar ehf.
Verkfreedistofa
Sigurdar Thoroddsen hf.
Vifilfell hf.
brir frakkar - Hja Ulfari

Seltjarnarnes
Bilkraninn sf.

Horn i horn, parketlagnir
Seltjarnarneskirkja
Vaxandi ehf.

Vogar
Normi ehf.

Képavogur

Aalborg Portland 4 fslandi hf.
Alvoru-Geeda flugeldar ehf

Arctic Trading Company hf.

Arctico - Rora og skolplagnavidgerdir
Arinsmiéi A-O - Jén Eldon Logason
Aukin Umsvif ehf.

Asborg sf

Békun sf. Endurskodun

EXPO v/Byko ehf.

Fiskbudin

G. Sigurdur Jéhannesson ehf.
Gunnar Orn ehf.

Hafid - Fiskiprinsinn

Hardbakur ehf

Hefilverk ehf.

Hjallakirkja

Idnprent ehf.
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Eftirtaldir adilar styrktu autgafu pessa blads

Inter Medica ehf

[slenskir undirverktakar ehf
fssel ehf

Kemi ehf.

Legsteinagerdin Sdlsteinar ehf
Linkur ehf.

Listinn

Lyra ehf.
Nattaruleekningabudin hf.
Norm-X hf.

Nyblém ehf.

Protak ehf.

Réttir bilar ehf

Samval hf.

Steinfag ehf.
Stiflupjénustan ehf.
Svansprent hf.

Tengi ehf.

Vegamalun ehf

Verkst6lpi hf.

Vetrarsél ehf.

VS Verk - byggingafélag ehf.

Gardabeer
A.b. prif ehf.
Frostverk ehf.
Gardabeer
Gardasokn - Vidalinskirkja
Golfpjonusta fslands

- Parketlagnir og slipun
Hargreidslustofan Cleo
Harsnyrtistofa Pérunnar Ingélfsdéttur
Miklir menn ehf
Nybardi Hjélbardaverksteedi
SR verktakar
Voérukaup ehf

Hafnarfjoréur

Bilaverksteedi Hogna

Dalakofinn sf. - Firdi

DS lausnir ehf

Endurskodun Omars Kristjanssonar slf.
Flarlampar hf.

G. Ingason hf.

Granitsmidjan ehf.

Gullfari ehf.

Harsnyrtistofan Bjort
Harsnyrtistofan Har

Lerkiverktakar ehf

Logmannsstofa Loga Egilssonar ehf
Merkjalist

Prentsmidjan Steinmark sf.

Rafrin ehf.

Rétor ehf.

Sign ehf

Stod hf. - Stodteekjasmidi

Songlist - Séng-og leiklistarskoli
Tannlaeknast. Agusts J. Gunnarssonar
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Tor hf.

Veitingastofan Keenan
Verkping ehf.

Vidir og Alda ehf.

Keflavik

Flott ehf.

Nesbyggd ehf
Pylsuvagninn Tjarnarg6tu
Réin ehf

Snyrtistofan Dana

Grindavik
Hafsteinn Seemundsson

Njardvik

Arctic wear ehf
Mosfellsbeer

Orri ehf.
Sogumidlunin ehf

Akranes
Bifreidastod b.p.b. ehf.

Borgarnes

Borgarverk ehf.

Samtok sveitarfélaga i Vesturlands-
kjordeemi

S6l6 hargreidslustofa

b.G. Benjaminsson

Grundarfjorour
Hrannarbudin sf.

Hellissandur
Nénvarda ehf

isafjorour
Freedslumidstdd Vestfjarda

Bolungarvik
A.G. Sjavarafurdir hf.
Fiskmarkadur Bolungarv.

og Sudureyrar ehf.
Sigurgeir G. J6hannsson ehf.

Talknafjordur
Gistiheimilid Bjarmalandi ehf.

bingeyri
Tengill sf.

Bra
S.G. Verksteedi ehf

Hoélmavik
Kaupfélag Steingrimsfjardar

Hvammstangi
Sjukrahusid
Veitingaskalinn Vidigerdi

Blondués
Gistiheimilid Blondubdl

Saudarkrékur

Raesting og bén ehf

Vinnuvélar Gudmundar og Skula sf.
Vérumidlun ehf.

Varmahlid
Ferdapjénusta baenda

Hofsoés
Fljét
Heidartn G. Alfredsdottir

Siglufjorour
Gistihtsid Hvanneyri
Siglfirdingur hf.

Akureyri

Baldur Halldérsson
Fj6l-Umbod ehf.
Litbleer ehf.
Nordurverk ehf.

Rafos sf.

Sjukrahusid & Akureyri
Straumrés hf.

Olafsfjorour
Freymundur ehf.

Huasavik
Heidarbeer veitingar sf.
Skébud Husavikur

Reykjahlid
Myvatnsmarkadur ehf.

Képasker
Rif6s hf.

Porshoéfn
Trésmidjan Bru

Egilsstadir

Barri hf.

Rafholt Austurland ehf
Skrifstofupjén. Austurlands ehf.

Seydisfjorour
Gullberg ehf.

Reydarfjorour
Krana- og grofuleiga
Borgpors Sigfusson ehf



Eftirtaldir adilar styrktu iatgafu pessa blads

Eskifjorour Hveragerdi Vik
Egersund island ehf Hamrar hf. - Plastidnadur Gistihusid Gardar
Hveragerdisbeer Hoépferdabilar Sudurlands sf.
Hoéfn Mdras ehf. Hétel Hofoabrekka - 871 Vik
Malningarpjonusta Hornarfjardar sf. Raféld ehf. Klakkur ehf.
Stodverk ehf.
Selfoss Tannleknastofa bPérdar B. ehf Vestmannaeyjar
Bunadarfélag Grafningshrepps Bilaverksteedid Bragginn sf.
Hurda- og gluggasmidjan ehf Porlakshofn Framhaldsskélinn
Kertasmidjan ehf. Fiskmark ehf. i Vestmannaeyjum

Pipulagnir Helga ehf.
Plastidjan hf.

Selés ehf
Skélholtsstadur

Skattstofa Vestmannaeyja
Hvolsvéllur
Héradsbdkasafn Rangaeinga

Fjallabyggo
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Vid pokkum 6llum peim sem hafa
styrkt okkur d drinu m.a. med kaupum
d spilastokkum, armbondum, jélakortum
og jolaskrauti hjartanlega fyrir.

An velvildar ykkar gaetum vio ekki veitt
MS-folki pjonustu og studning.

Gua blessi ykkur 6ll.

MS-félag Islands




