MS-sjukdémurinn
anné 2018

Fré pvi ad ég byrjadi a0 leera taugaleekningar i byrjun
tiunda dratugs sidustu aldar hefur margt breyst hvad
MS-sjukdéminn vardar. P4 var greining 6tryggari, sér-
staklega snemmgreining (p.e. eftir fyrsta kast) og ekki
til nein fyrirbyggjandi medferd. Vegna pessa potti ekki
sjalfsagt a0 reeda mogulega MS-greiningu vid sjuklinga
vid fyrstu einkenni. [ dag er stadan gjdrbreytt pvi sidustu
arin hafa ordid miklar framfarir i bekkingu okkar og skiln-
ingi @ MS-sjikdémnum, ekki sist hvad vardar greiningu
og medferd. NU er idulega haegt ad greina MS strax vid
fyrstu einkenni sjuklings og medferdarmoguleikar ymsir.

Hvad veldur MS?

Orsok MS er ekki pekkt enda sjaldnast um eina orsok
sjukdéma ad reeda. Vid vitum ad MS er sjélfsofnaemis-
sjukdémur sem felur pad i sér a0 dnaemiskerfi sjuklings
er med einhverjum heetti feert Ur lagi og fer ad vinna
gegn eigin likama; hvernig og af hverju vitum vid p6 ekki
nema ad vid vitum ad samspil erfda og umhverfis skiptir
mali. Sterkastur er erfdapatturinn hja eineggja tviburum
en po ekki meiri en 30%, annars er hann sterkastur inn-
an fjolskyldna milli médur og dottur, 3-5%.

Vid vitum ad MS er sjukdémur ungs folks, ad konur
eru { meiri aheettu en karlar (3:1) og ad flestir greinast
& aldursbilinu 20-40 dra. Tioni MS eykst eftir pvi sem
lengra dregur fra midbaugi jarGar og liklegt ad solarljos

skipti mali, i 6llu fall er 1agt D-vitamingildi { bl6di dheettu-
pattur baedi fyrir pvi ad greinast med MS og ad fa kost
eftir greiningu. A sfdustu drum hefur komid f ljgs ad
reykingar og ofpyngd eru dheettupeettir.

Hvad eru margir med MS?

Tioni MS er ekki alls stadar s sama. Island telst til
hatidnisveedis. Samkvaemt rannsékn Olafar Jénu Elias-
déttur og Eliasar Olafssonar greindust 4 drinu 2007 7,6
sjuklingar med MS & hverja 100.000 pad arid og ad fjoldi
MS-sjliklinga var b4 161 & hverja 100.000 islendinga. Ef
bessar tolur eru heimfzerdar upp 4 fiolda Islendinga f dag
(330 pus.) samrymast peer pvi ad fjoldi MS-sjuklinga sé
nu 531 og ad 25 greinist arlega. Liklega eru pessar tolur
b6 eitthvad heerri.

Hvad er MS?

Pad sem einkennir MS er tilhneiging til endurtekinnar
bdlgu i midtaugakerfi (heila og maenu) an merkja um
sykingu. Pessi tilhneiging er pd mjog mismunandi milli
sjuklinga og par af leidandi sjukdémsgangur. Kost skilja
alltaf eftir sig einhvern vefjaskada, og stundum einkenni
en oftast engin (sja mynd 1). Med haekkandi aldri dregur
oftast Ur kastationi en pa getur ordid pad sem kallast
Sidkomin versnun (m.0.0. versnun an kasta) og orsakast

» Kastaform, sjuklingur neer sér eftir kost

» Kastaform, sjiklingur nzer sér misvel eftir kost

* Kastaform med siokominni versnun
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liklega af varanlegum vefjaskemmdum, (sja gulu linuna
i nedsta hluta myndar 1). Sidkomin versnun verdur ekki
hja nema hluta sjuklinganna en hvad styrir pvi er ekki
fyllilega vitad. Flestir peir leeknar og visindamenn sem
med MS vinna telja p6 ad med pvi ad halda kastationi
nidri (eins og gert er med medferd i dag) megi komast
hja eda seinka slikri siversnun.

Rétt er ad benda & ad sumir MS-sjdklingar (um
10-15%) fa einkenni og versnar an nokkurra kasta
(frumkomin siversnun). Um orsok og dheettupeetti pessa
forms sjukdoémsins vitum vid litid sem ekkert. Stundum
er jafnvel deilt um hvort pad form MS sé sami sjukdémur
og kastaformid. Siversnun, af hvorri tegundinni sem er,
getur verid mismunandi; pegar verst leetur er versnunin
hrod en oftar pé haeg og vaegari. Pad er almennt 4litid
ad fyrirbyggjandi lyf hafi minni verkun pegar versnun
hefur att sér stad i einhvern tima og fotlunarstig sjuklings
heekkar.

Lengst af hafa kost sjuklinga verid afgerandi i mati
& sjukdomsvirkni. Pad er hins vegar vel pekkt ad sjuk-
lingar geta verid med bolgubreytingar i segulémun (sem
sjast par sem skuggaefnishladandi eda nytilkomnar
breytingar) an pess ad finna til einkenna eda vera i kasti.
[ minum huga & hugtakid sjukddmsvirkni, metin med
baedi kastaeinkennum sjuklings og nyjum eda skugga-
efnihladandi breytingum & segulémun, ad vera leidandi
i dkvardanatoku um medferd. Pad er ekki alltaf audvelt
ad meta hvort einkenni sjiklings eru nytt kast eda ekki. |
slikum tilvikum er segulémun til mikillar hjalpar, hvort pa
sjaist nyjar eda skuggaefnishladandi breytingar. Engin
ein regla segir til um hversu oft sjuklingar eiga a0 fara
i segulémun. Eftir byrjun medferdar, og vi0 medferdar-
breytingar er oft midad vid ad segulémun sé gerd einu
sinni & ari en pann tima ma fljétlega lengja ef vel gengur
og stodugleiki rikir.

Fyrir tilkomu segulémunar gilti su regla fyrir MS-grein-
ingu ao sjuklingur hefdi fengid tvo kast adskilin [ tima og
rdmi.

Kastaeinkenni purfa ad vera deemigerd einkenni um
MS og ad hafa varad a.m.k. i einn solarhring. Sum
einkenni eru deemigerd fyrir MS en onnur ekki. Sjon-
taugarbdlga med sjonskerdingu og verk i auga er t.d.
deemigert einkenni, hofudverkur og flogakost ekki. Petta
metur taugaleeknirinn. Yfirleitt byrja einkenni kasts &
1-2 dégum og standa svo i daga eda vikur. Krafan um
einn solarhring var hins vegar akvedin sem lagmarkstimi
m.t.t. afmorkunar peirra sjuklinga sem gjaldgengir veeru
i rannsoknir.

Frekari krofur eru ad kostin séu:

e AQ0skilin i tima: a.m.k. einn manudur sé a milli kasta.
e AQskilin i rdmi: kostin orsakist af truflun fra mis-
munandi stodum { heila eda meaenu.

Auk pessa parf ad Utiloka adrar skyringar @ einkenn-
um sjuklings (sem er algeng krafa vid sjukdémsgrein-
ingar).

Ju, sjuklingur getur fengid MS-greiningu éan annars kasts
sé vissum skilyroum fullnaegt vid segulémun (svokallud
McDonald vidmid sem gefin hafa verid Ut { nokkur skipti
fra 2001, sidast i des. 2017), sja mynd 2.

A.m.k. ein breyting i tveimur af eftirfarandi
fjorum anatémisku svaedum:

1 Rétt undir heilaberki

2 Medfram vokvaholfum

3 [ heilastofni eda litla heila

4 [ manu

(N6g ad hafa eitt af premur)

* Ny breyting & segulémunarmynd i samanburdi
vid fyrstu/fyrri mynd

* Ef breytingar sjast samtimis sem hlada
skuggaefni og ekki hlada skuggaefni.

e Bélgubdnd i meenuvokva

Mynd 2
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Hafi sjuklingur fengid deemigerd einkenni og par med
sitt fyrsta kast getur hann fengid MS-greiningu syni
seguldmun a.m.k. eina breytingu & a.mk. tveimur af
fjorum tilgreindum svaedum eins og sést @ mynd 2 (Ut-
breidsla i rami). Annad skilyrdi tekur til timapéttar og
felst a0 vid segulémun sjdist misgamlar breytingar (meo
og an skuggaefnis), nyjar breytingar fra einni segul-
omunarmynd til peirrar neestu, eda pa ad bolgubond
sjaist i maenuvokva sjuklings (Utbreidsla i tima). Eins og
Sést & pessu skiptir segulémun miklu vid snemmgrein-
ingu 4@ MS. A Islandi ma segja ad allir sjuklingar fari f
segulémun fyrir eda vid greiningu.

Stundum greinast breytingar sem likjast MS vid segul-
omun hja sjuklingum an pess ad sjuklingur hafi nokkur
deemigerd einkenni um MS (t.d. sjuklingar sem hafa
farid T seguldomun vegna brjoskloss eda hofudverkja).
MS-einkenni er forsenda greiningar og pvi fa pessir
sjuklingar ekki pa greiningu. | pessum tilvikum er notud
skammstofunin RIS (Radiologically Isolated Syndrome)
0g par med 16go &hersla @ ad um einangrud merki sé a0
reeda vio segulomun. Hluti pessara sjuklinga greinist svo
sidar med MS.

Almennt
Medferd vio MIS ma skipta i prennt:

*  Medferd vid kostum.

» Fyrirbyggjandi medferd vid kdstum og frampréun
sjukdoms.

* Medferd vid peim einkennum sem MS-sjuklingar
hafa s.s. verkjum, preytu, aukinni vddvaspennu og
pvagblodrutruflunum.

Medferd vid kostum felst i steramedferd sem gefin er
ymist & formi inndeelingar & sjukrahusi eda pé i tofluformi
sem sjuklingur getur tekid heima vid. Steramedferd er
einkum beitt pegar kastaeinkenni trufla daglegt lif sjuk-
lings. Fyrir steramedferd er mikilveegt ad utiloka ad um
sykingar sé a0 reeda, einkum pvagfeerasykingar eda al-
gengar veirusykingar sem valda t.d. kvefi og almennum
slappleika. Mikilvaegt er ad mistulka slikt ekki sem kost
og vita vel af pvi ad steramedferd getur verid heettuleg
ef um sykingu er ad reeda.

Hér verdur ekki frekar rakin medferd vid mismun-
andi einkennum en pd minnst & lyfio Fampyra® sem er
tiltdlulega nytt. Petta lyf getur beett gongugetu sumra
MS-sjaklinga ad nokkru. Skilyrdi greidslupatttoku
Sjukratrygginga Islands er ad um skerta géngugetu sé
a0 reeda an pess po6 ad hun sé horfin. Krafist er lyfja-
skirteinis og arlegs gonguprofs hja sjukrapjalfara.

Arangur
gegn kdstum

Beta interferon
« |FNB-1b (Betaferon®)

0,
- IFNB-1a (Avonex®) 30%
= « IFNB-1a (Rebif®)
2
$  Glatiramer acetate (Copaxone®) 30%
L
Teriflunamide (Aubagio®) um 30%
Dimethyl fumarate (Tecfidera®) um 50%
«~ Natalizumab (Tysabri®) 2006 68%
% Fingolimod (Gilenya®) 54%
= Rituximab (Mabthera®) ?
Mynd 3

Fyrirbyggjandi medferd

Tilgangur fyrirbyggjandi medferdar er ad minnka sjuk-
acmsvirkni.

» Faekka kdstum eda fyrirbyggja.

» Hindra versnun einkenna.

+ Koma i veg fyrir nyjar breytingar 4 segulémunar-
myndum.

Pessi prju viomid eru peir prir peettir eda breytur sem
oftast er midad vid i rannsoknum & gagnsemi lyfja vid
MS.

A mynd 3 er yfirlit yfir fyrirbyggjandi medferd vid MS.

Beta-interferon og glatiramer acetat eru sprautulyf
sem notud hafa verid { mérg ar. Arangur peirra felst f um
30% vorn gegn kostum en deemi eru um sjuklinga sem
verid hafa & pessum lyfjum i morg &r med géoum arangri
enda eiga drangurstolurnar @ myndinni vid um hopa en
ekki einstaka sjuklinga. Pratt fyrir gott langtimaoryggi
bessara lyfja hefur dregid Ur notkun peirra samhlida pvi
sem ny lyf hafa komid til. Aubagio® og Tecfidera® eru
daemi um nyrri lyf i flokki 1. Meginviomio er ad sjuklingur
fari i fyrstu & eitthvert lyf i peim flokki en dugi pad ekki til
a0 hefta sjukdoémsvirkni er skipt yfir lyf i flokki 2. Til lyfja
i beim flokki er reyndar stundum gripid strax i byrjun ef
sjukddémsvirkni er mikil, t.d. ef sjuklingur hefur fengio tvo
fatlandi kost & innan vid einu &ri.

Med tilkomu Tysabri® hér & landi fyrir um 10 arum
urdu viss straumhvorf. Par med var komin arangurs-
rik en jafnframt dheettusém medferd vio MS. Tysabri®
getur valdid heettulegri heilabolgu af voldum JC veiru.
Pessarar tegundar heilabdlgu hefur lika ordid vart med
6drum lyfjlum en ekki { sama meeli og med Tysabri. Med
blédprufum er heaegt ad meta ahaettu @ pessari heila-
bolgu. Mabthera® er gamalt lyf sem notad hefur verid
vid ymsum gigtar- og blédsjukdémum. pPratt fyrir ad pad
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lyf hafi ekki farid f gegnum allar peer formlegu rannséknir
sem krafist er a0ur en Iyf er skrasett med dbendinguna
MS hefur lyfid reynst afar arangursrikt og hofum vid
gerst sporgdngumenn Svia hvad Mabtheramedferd vid
MS vardar. Sviar hafa gert vidamiklar rannsoknir & pessu
lyfi sem syna gédan drangur og gott 6ryggi i samanburdi
vid 6nnu MS Iyf.

Ocrevus® er lyf sem er nyskrad { Evrépu en hefur verid
notad um skeid i Bandarikjunum. Pvi lyfi svipar mjog til
Mabthera. Auk gédrar virkni @ kastasjukdém MS er
Ocrevus® fyrsta lyfid sem rannséknir hafa synt ad skilar
arangri i MIS pegar um frumkomid sidversnunarform er
ad reeda. Lemtrada® er lyf sem hefur einnig verid notad
f allmérg &r en ekki skrad 4 Islandi. Gjof pess er nokkru
fléknari en hinna og aukverkanir algengar. Mavenclad®
er krabbameinslyf sem var nylega skrad sem MS Iyf i
Evropu.

Af pessari upptalningu sést god frampréun i lyfiamed-
ferd vio MS. Ny lyf eru glediefni en pad er lika dstaeda il
ad fara fram med géat pegar um pau er ad reeda. Til ad
mynda er ekki langt sidan ad lyfid Zinbryta® var skréd
sem MS-lyf. Pad hefur nu verid tekid dr notkun vegna
alvarlegra aukaverkana sem hafa komid i ljos vid frekari
notkun pess.

Stofnfrumumedferd hefur verid beitt og til eru margar
rannsoknir @ peirri medferd sem syna misjafnan drangur.
Pegar um yngri sjuklinga er a0 reeda med velafmorkud
kost virdist stofnfrumumedferd geta skilad mjog géoum
arangri en han er ekki haettulaus og reynir & sjuklinginn.

MS er margbreytilegur, kannski margraedur sjukdémur.
Hann er breytilegur fra einum sjuklingi til annars og
getur lika verid breytilegur milli timaskeida eins og sama
sjuklings. Eg get tekid deemi af ungri konu sem ég hitti
fyrir um 15 drum. Hun fékk tvo fatlandi kdst med stuttu
millibili. A peim tima var ekki fidlskridug medferd i bodi
en po einhver. HUNn hefur sprautad sig allar gotur sidan
me0 lyfi sem péa var i bodi og fékk ekki kast i langan tima
par & eftir og reyndar ekki fengid neitt kast sidan sem
hun hefur fundid alvarlega fyrir. Pessi kona hefdi senni-
lega farid 4 adra og kroftugri medferd ef til hefdi verid &
sinum tima.

Eg get svo tekid deemi af 6drum sjuklingum sem voru
greindir med MS & svipudum tima og konan umraedda,
fengu i byrjun veegari kost en hun og féru @ sams konar
medferd en fengu svo dfram kost pratt fyrir pd meo-
ferd. Enn annar sjuklingur fékk sina MS-greiningu fyrir
um premur dratugum, fékk nokkur kost i framhaldinu
sem ekki ollu neinni fotlun. Pa var ekki til nein medfero.
Pennan sjukling hitti ég fyrir um 5 drum, pa afram meo-
ferGarlaus og an nokkurra teljandi einkenna. Tveimur
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arum sidar feer hann svo fatlandi meenukast med dofa
og helti i feeti sem ekki hefur gengid alveg til baka. MS
er sannarlega sjukdémur sem @ sér morg andlit.

Med slikan fjolbreytileika i huga hefur ekki alltaf verid
einfalt undanfarin &r ad velja sjuklingum med MS med-
ferd. Sem betur fer hefur pé medferdarmoguleikum
stodugt fjolgad en pad hefur lika kallad & aukid framlag
og sérheefingu taugaleekna vid ad halda utan um mat
& sjukdomsvirkni og medferd sem verid hefur i bodi.
En ekki er vist ad allt purfi petta ad verda floknara og
fléknara. Med nyrri vidmidum hefur t.d. greining MS
ordid einfaldari hin sidari arin. Pad er lika astaeda til
a0 trda pvi a0 medferdarval geti ordid einfaldara. Mér
synist ad vissar visbendingar geti verid i pa att og 4 pa
vi0 a0 medferd geti verid baedi drangursrik og an mik-
illar dheettu. Eftir pvi sem arangursrik medferd verdur
einfaldari og ahaettuminni fjolgar peim sjuklingum sem
byrja & slikri medferd an pess ad vid bidum eftir pvi ad
meta frekar hvernig sjukdémur peirra proast.

A sidustu tveimur dratugum mé segja ad hafi ordid
bylting i pekkingu okkar & MS-sjukdémnum. Vid skiljum
betur tilurd hans, getum baedi 6ruggar og fyrr greint
hann og svo hofum vid ekki sist yfir ad rada fjolbreytt-
um medferdarmoguleikum. Landslagid er gjorbreytt fra
bvi pegar ég var ad leera taugalaekningar i Stokkholmi
& tiunda dratug sidustu aldar. Préunin verdur liklega
afram hr6d og innan farra dra munum vid vita meira
um hverju Oll pessi nyja medferd skilar til langframa.
Vid munum vita meira um hvort sidkomin versnun veroi
fatidari; vonandi heyrir hdn sogunni til. Svo vantar okkur
lika svor vid pvi hve lengi halda eigi medferd afram, t.d.
hja sjuklingum sem farnir eru ad reskjast og hafa verio
kastalausir i langan tima.

[ 6llu falli pa hef ég lifad timana tvenna hvad MS
vardar. Fyrra timabilid folst i greiningu sem var sein og
medferd sem var 6ndg, seinna timabilid hefur falist |
stodugum framférum i greiningu og medferd. Gaman ad
hafa verid taugaleaeknir og upplifad svona! Full dstaeda er
til ad taka ekki mark & ollum gémlum télum um horfur
og fotlunarstig sjuklinga eftir svo og svo morg ar med
MS-sjikdéminn. Med pvi rynum vid aftur i timann en
ekki fram & vid.

Fg pakka keerlega peim Olafi
A. Sveinssyni, Torfa Magnussyni og Péru
Steingrimsdéttur fyrir yfirlestur og gagn-
legar dbendingar.

S

Haukur Hjaltason,
taugaleeknir
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