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MS-félag Islands

A pessu éri fagnar MS-félag Islands
50 ara afmeeli. A timamétum er rétt ad
lita yfir farinn veg. | pessarri samantekt
er horft til peirra verkefna sem félagid
hefur unnid ad sidasta einn og halfan
aratug. Félagid hefur tekist & vid ny
verkefni og 16g0 er dhersla @ sem besta
pjonustu vid félagsmenn. Framfarir
hafa verid miklar i rannséknum

og nyjum lyfjamedferdum, hus
félagsins staekkad og island ték patt i
Evrépurannséknin um stodu MS-folks.

Namskeid og pjonusta

Skrifstofa er opin alla virka daga vikunnar par sem nalg-
ast ma upplysingar um pjénustu og namskeid. Félags-
radgjafi starfar hja félaginu og einnig stendur félags-
monnum til boda vel buin ibud til skammtimaleigu.

Félagid hefur fra upphafi haft ad leidarljési pjonustu
vid félagsmenn. Par hafa ndmskeid og freedsla skipad
storan sess.

Pegar hugao er ad namskeidum parf ad lita til margra
pétta. Huga parf ad peim sem eru med MS-greiningu,
mokum, bornum og foreldrum peirra. Leitast hefur verio
vid ad hafa fjolbreytni i ndmskeidsvali og huga baedi ad
andlegri og likamlegri heilsu. Félagid bydur uppa nam-
skeid fyrir nygreinda, born MS félks, maka og foreldra.
Einnig er i bodi namskeid i hugreenni atferlismedferd,
nuvitund og minnisnamskeid.

Hin sidari ar hafa komid ee fleiri rannsoknir sem stydja
mikilveegi hreyfingar og likamsraektar. Reidnamskeio
hefur verid i bodi fra arsbyrjun 2014 { samvinnu vid
Freedslunefnd fatladra hja Hestamannafélaginu Herdi. |
husi félagsins hefur verid f bodi jéganamskeid. Arid 2009
gerdi félagio samning vid Reykjalund um jafnveegis- og
styrktarpjalfun i hdsi félagsins. Su pjélfun var i bodi til
haustins 2015 en pa tok Styrkur sjukrapjélfun Hofda-
bakka 9 vid héppjalfuninni. | dag eru tveir MS-hépar
hja Styrk. Annars vegar er hépur sem parf ekki ad
nota gonguhjélparteeki og hins vegar hépur sem notar
gonguhjalparteeki.

Freedslan er dvallt | fyrsta seeti og freedslufyrirlestrar
hafa verid haldnir reglulega um lyf og medferdir, um
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ymis einkennatengd malefni svo sem félagslega peetti,
likamleg einkenni en einnig fyrirlestur um medgodngu,
barneignir og kynlif. P4 hafa verid fyrirlestrar um neeringu,
mataree0i, beinpynningu, vitamin og matreidslunamskeio.
Margir leita til félagsins eftir freedslu og freedsluemni, t.d.
framhalds- og haskdlanemar, adstandendur og vinir. Fé-
lagid hefur stadid fyrir kynningu & hjélpartaekjum i sam-
starfi vid fyrirteeki sem flytja inn hjélpartaeki.

Pad er lika mikilveegt a0 koma saman par sem fjol-
skyldur geta sameinast i skemmtun Arlega er haldio
jolaball, paskabingd og Alpjédlegi MS-dagurinn. Allt eru
petta mjog vel sottar skemmtanir.

Landsbyggdin

A nokkrum péttbylisstédum & landinu, Akureyri, Sudur-
nesjum og Vestmannaeyjum, eru starfandi spjallhépar
par sem MS-félk hittist reglulega. Félagid hefur reglu-
lega i gegnum drin farid Ut 4 land med freedslu og hitt
heimafdlk.

MSbladid



50 ara

Reykjavikurmarapon

Félagid er eitt a0 peim félogum sem njota styrkja Reykja-
vikurmarapons. Félagsmenn og velunnarar hafa hlaupid
til styrktar félaginu og safnad aheitum. Afraksturinn er
mikilveeg fjaroflun og eins hefur skapast skemmtileg
stemming i kringum hlaupid.

Alpjédadagurinn

MS-félag Islands er adili ad MSIF (Multiple Sclerosis
International Federation) alpjédasamtokum MS. Arid
2009 var fyrsti alpjédadagurinn haldinn en med sam-
reemdu alpjédadtaki er markmidid er a0 vekja athygli &
tbreidslu MS og barattumalum MS-félaga i rosklega 50
[6ndum. Alpjédlega MS-deginum er m.a. eetlad ad auka
vitund um MS-sjukdéminn, MS-félog i hverju landi og
alpjédlegu hreyfinguna. A hverju ari sidasta midvikudag
i mai er dagurinn haldinn hatidlegur og hafa margir gédir
gestir heidrad okkur i gegnum &rin.

Evropurannsokn a
bjonustu vid MS greinda

MS-félagid er adili ad evropsku MS-samtokunum
EMSP - European Multiple Sclerosis Platform sem vinna
ad hagsmunum og velferd MS-félks i Evrépu. Stjérn
Evrépusamtaka MS félaga akvad & arinu 2006 ad kanna
hversu héattad veeri heilbrigdis- og félagslegri pjénustu
vid einstaklinga med MS i 16ndum Evrépu, og var veittur
styrkur til pessa verkefnis af Evropusambandinu. Ad
baki pessari akvoroun 14 su vitneskja ad mikill munur
veeri & pessari pjénustu vid einstaklinga med MS 1 hin-
um ymsu londum Evrépu og mikilvaegt veeri ad breyta
pessu pannig ad jafnreedi rikti milli allra landanna og
tryggja jafnframt bestu medferd i MS & hverjum tima.
Londin sem fyrir valinu voru Bretland, Pélland, Rimenia,
Spann, Pyskaland - og [sland. bad var heidur fyrir okkur
a0 hafa verid valin sem ein pj6danna til pess ad bua til
medferdarstadal i MS. Sverrir heitinn Bergmann tauga-
sérfreedingur styrdi rannsékninni hér & landi. Hann tok
viotol vio MS-félk vidsvegar & landinu og lagdi sig fram
um ad na til sem flestra. Heimsatti hann asamt fulltrd-
um félagsins péttbylisstadi & landsbyggdinni; Akranes,
Borgarnes, safioro, Akureyri, Egilsstadi, Neskaupstad,
Selfoss, Reykjanesbee og Vestmannaeyjar. Samantekt ar
rannsokninni ma finna i MeginStod 1. tbl. 2012.

EMSP-Evropuradstefna

[ maf 2008 var MS-félag Islands skipuleggjandi og gest-
gjafi radstefnu EMSP, sem fram fér & Hilton Reykjavik
Nordica hoételinu. Yfirskriftin var ,Sjalfsteett Iif med MS®
0g margir helstu sérfraedingar alfunnar a pvi svidi fluttu
erindi og styrou hépumraedum. Fjoldi erlendra auk inn-
lendra gesta séttu radstefnuna. Radstefnunni lauk med
heims6kn til forseta Islands 4 Bessastooum.

NMSR-Norreent samstarf

island er adili ad norreenu starfi NMSR (Nordisk MS
R&d) sem er samstarf MS-félaga & [slandi, Danmérku,
Noregi, Svipj6d og Finnlandi. Markmid NMSR er ad
auka og efla samrad og samstarf milli Nordurlandanna.

MS-félag Islands t6k vid formennsku i NMSR 4rio
2016. Formennskan er til tveggja éra. Félagid tok pa
akvordun i tengslum vid formennskuna og med styrk
NMSR ad réda starfsmann, ritara sem sér m.a. um
undirbuningsvinnu fyrir fundi, umsjon med verkefna-
vinnu ungra fulltria og fundargerdir. A0 auki hefur ritari
haldid utan um nytt verkefni, jafningjastarf. Undir stjorn
islands unnu ungir fulltrdar fra 6llum Nordurléndunum
saman a0 freedslumyndbandi sem synt var haustid 2017.

Fundir eru haldnir tvisvar & ari, @ vorin i tengslum vio
fund EMSP og & haustin f einhverju Nordurlandanna. A
milli funda er einnig mikid um samskipti & milli félaganna.

MS-hisid ad Sléttuvegi S

Hus MS-félagsins var tekid i notkun arid 1995 og var
pad mikil framfor i starfi félagsins og allri pjonustu vid
MS-félk. Arid 2005 var farid ad huga ad steekkun hus-
naedis félagsins. Pad var farid ad prengja verulega ad
starfsemi dagvistarinnar baedi { sjukrapjalfuninni og ekki
sidur var bad- og salerniadstada mjog erfid. Pann 24.
jantar 2008 for fram vigsla nyrrar viobyggingar vio husio
0g var petta pridji afanginn og husio pvi nu fullbyggt, alls
902 fermetrar a0 steerd.

Steekkunin  hafdi pad i for med sér ad ymiskonar
starfsemi, sem pegar var til stadar i hidsinu eftir lokun
dagvistarinnar, svo sem yoganamskeid, opid hus, hvers
konar namskeidahald og fleira, vard mun audveldari i
framkveemd. | dag & félagid stort og gleesilegt his sem
er vel teekjum buid og pvi unnt ad veita MS-folki pa
bestu pjénustu sem kostur er &.

MSbladid

11



12

Um allan heim vinna visindamenn ad pvi ad finna lausn
& radgatunni um orsok og edli MS-sjukdémsins, préa
lyf og medferdir. MS er enn 6leeknandi sjukdoémur en
miklar framfarir hafa p6 ordid i medhondlun & sidustu
arum. Ny og kroftugri lyf eru komin fram sem gagnast
peim einstaklingum sem fa MS-kdst. Lyfin baedi milda
0g seinka framgangi sjukdémsins og hafa pau ahrif ad
kostum feekkar og einkenni peirra verda veegari og vara
skemur. Erfidara hefur reynst ad proa lyf sem virkar & pa
einstaklinga sem upplifa einhverja skerdingu an pess
ao fa greinileg MS-kost. Fyrsta lyfid er pé handan vid
hornid.

Fyrstu MS-lyfin komu & markad um 1993 og sidan
hefur MS-félagid barist fyrir hagsmunum MS-folks til
a0 fa bestu mogulega lyfjamedferd. Fyrstu lyfin voru svo
kollud interferon sprautulyf sem gognudust morgum.
Timamat urdu arid 2008 er lyfid Tysabri kom & markad,
en virkni pess var mun betri en sprautulyfjanna. MS-fé-
lagid beitti sér fyrir pvi ad pad yrdi tekid inn 4 islandi en
pad var ekki audsott mal. Heilbrigdisyfirvold baru fyrir
sig a0 lyfid veeri of dyrt, aukaverkanir heettulegar og ao-
stoduleysi taugadeildar til ad gefa lyfid. Miklar umreedur
skopudust i samfélaginu, fjoimidlar fjolludu um malio
sem einnig var tekio fyrir & Alpingi Islands. Almenningur
var vel vakandi og métti vida heyra spurninguna , Ert pu
ekki buin ad fa petta nyja lyf?*

MS-félagid gerdi vorid 2009 konnun @ medal Tysa-
bri-pega um hvort breytingar hefoui ordid a lidan og
daglegu lifi peirra vio lyfjagjofina. Yfirgnaefandi meirihluti
adspurdra, eda 93%, hafa fundid fyrir jakveeOum
breytingum.

Fleiri MS-lyf hafa sidan komid & markad, an ataka en
fyrsta MIS-toflulyfid kom arid 2013.

FreeOsla eykur skilning. Félagio hefur ad leidarljosi ad
bjéda vandad freedsluefni par sem upplysingar eru
traustar og vel unnar. Timarit félagsins kemur Ut tvisvar
& ari. Félagid heldur ati heimasidu par sem finna méa
frédleik um sjukdéminn og utgefid efni. Fylgst er med
nyjungum um MS-lyf og einkennatengdar medferdir og
er pvi efni midlad & vefsiou félagsins. Einnig er par ad
finna upplysingar um namskeid og adra pjonustu.

[ tilefni 45 ara afmeeli félagsins 2013 var gerd fraedslu-
mynd ,Taugasjukdéomur unga félksins” og var hun
synd 4 RUV. Adur hafdi félagid stadio ad gerd tveggja
freedslumynda. Auk pess hafa verid gerdar stuttmyndir.

Vorid 2017 komu Ut vandadir freedslubaeklingar.
Beeklingarnir eru sex og taka 4 flestu pvi sem viokemur
sjukdémnum og peim dskorunum sem einstaklingar

med MS og adstandendur peirra geta meett i daglegu
lifi. FreeGslubzeklingunum var dreift til allra félgsmanna
svo og annarra sem koma ad daglegu lifi MS-félks.
Utbuid var fyrir nokkrum arum kynningarkort sem dreift
hefur verid vida. Félagid nytir einnig samfélagmidla eins
og fésbok og snapchat.

Fré arinu 2004 var

Sverrir heitinn  Berg-

mann leknir  MS-

félagsins og trinadar-

leeknir - MS-Setursins

0g ték & moti sjuk-

lingum f husi félags-

ins.  Sverrir  gegndi

trinadarstorfum  fyrir

MS-félagid & erlend-

um vettvangi  par

sem hann naut mik-

illar virdingar vegna

vioteekrar pekkingar

sinnar, friérrar hugs-

unar og alkunnrar

vinnusemi. A &runum

2007-2009 vann hann ad rannsékn & vegum EMSP
eins og fram kemur hér ad framan. Hann ritadi margar
greinar i MS-bladid, hélt freedslufyrirlestra og for i 6farar
ferdir med freedslunefnd félagsins um landid og var alls
stadar kaerkominn gestur. Sverrir starfadi fyrir félagio allt
par til hann Iést i jandarmanudi 2012.

Pad er ekki sjélfgefid ad halda uti félagi med oOfluga
pjénustu. Tryggja parf fidgmognun og til ad na arangri
barf félagid ad vera vel kynnt, nj6ta trausts og hafa & ad
skipa Oflugum starfsménnum og stjorn.

[ gegnum tidina eru pad 6fa félagasamtok, gédgerdar-
félog og einstaklingar sem hafa lagt félaginu.

Freedslunefnd MS-félags.
Berglind Gudémundsdéttir,

Bergpora Bergsdottir,
Sigurbjorg Armannsdéttir.
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