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Agrip

I pessari ritgerd verdur fjallad um kostnad samfélagsins vegna MS-lyfsins Tysabri og leitast
vid ad skoda hvort kostnadur vegna MS-sjuklings sem er & Tysabrimedferd sé i raun mikid
heerri en kostnadur vegna MS-sjudklings sem er a annarskonar fyrirbyggjandi medferd pegar
uppi er stadio.

pad hefur synt sig ad Tysabri er mun virkara en 6nnur MS-lyf baedi par sem pad dregur ur
MS-einkennum og getur fyrirbyggt ad fotlun verdi hja sjuklingi. H6fundi potti pvi vert ad
skoda petta malefni og greina kostnad fyrirbyggjandi MS-lyfja med tilliti til kostnadar sem

fellur til vegna MS-einkenna og fétlunar sem sjukdémurinn hefur i fér med sér.

Helstu nidurstédur, sem teknar voru Gtfra gognum sem safnad var fra stofnunum sem tengjast
efni ritgerdarinnar sem og vidtolum vid adila sem tengjast efninu, eru paer ad hagkvemt er
fyrir samfelagid ad gefa peim MS-sjuklingum sem porf hafa lyfid Tysabri. Mesta
hagkveemnin felst i pvi ad gefa sjuklingum lyfid timanlega eda adur en mérg MS-einkenni eda
fotlun fara ad gera vart vid sig sem sidar geta orsakad ad einstaklingurinn falli af
vinnumarkadi. pad er hagkvaemt fyrir samfélagio ad sem flestir pegnar pess séu vinnuferir og

borgi par med skatt til samfelagsins i stad pess ad piggja batur af pvi.

Einnig er gridarlega kostnadarsamt ad leggja einstakling inn & hjakrunarheimili til lengri tima
fyrir aldur fram en sa er raunin i tilfellum margra MS-sjdklinga sem eru ordnir mjog slemir
vegna sjukdéms sins. bvi faelist hagkveemni i pvi ad gefa sjaklingum Tysabri ef ad pad myndi
halda peim pad hraustum ad peir geetu enn séd um sig sjalfir og pyrftu ekki ad leggjast inn a
stofnun. bratt fyrir ad peir feeru ekki aftur & vinnumarkad myndi sparnadurinn vid ad halda

peim utan hjakrunarheimilis vera naegur til ad koma & mots vid kostnadinn af Tysabri.



Formali

Pessi ritgerd er lokaverkefni mitt vio Haskolann & Bifrost til fullnadar BA-gradu i HHS-
hagfreedi, heimspeki og stjornmalafreadi.

Vidfangsefni ritgerdarinnar er ad kanna hvort ad pad sé hagkveemt fyrir samfélagio ad gefa
Ollum MS-sjaklingum sem porf hafa & lyfid Tysabri og naut ég pess bakgrunns sem ég

0dladist i ndminu vid vinnslu hennar.

Pad eru margir sem eiga pakkir skildar fyrir adstod og studning vio hofund vid vinnslu
pbessarar ritgerdar. Fyrst ber ad nefna leidbeinanda minn Honnu Katrinu Fridriksson sem veitti
godar og gagnlegar abendingar og syndi mikinn ahuga vid vinnslu ritgerdarinnar.

Eg vil pakka 6llum peim adilum sem veittu adstod og upplysingar vid gerd pessarar ritgerdar,
b4 sérstaklega peim Sverri Bergmann, taugalekni, og Berglindi Olafsdottur,
framkvaemdastjora MS-félagsins.

Kennarar vid felagsvisindadeild Haskolans & Bifrost eiga pakkir skildar fyrir pa vinnu sem
peir hafa lagt i ad gera namid i HHS krefjandi og skemmtilegt.

Holmfridi Porisdottur vil ég pakka fyrir malfarsyfirlestur og gagnlegar abendingar.

Fjolskyldu minni er ég einnig mjog pakklat fyrir alla pa hjalp og studning sem pau hafa veitt
vid vinnslu pessarar ritgerdar og pann tima sem pau hafa tekid sér til ad eiga vid mig langar

samraedur um efni ritgerdarinnar.

Reykjavik, agust 2010

Ingunn Bjarnadottir
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1.0 Inngangur

Fyrirbyggjandi MS-lyfid Tysabri var fyrst gefid  Islandi i jantar 2008 med g6dum arangri og
var par komid & markadinn lyf sem hefur allt ad tvofalt meiri virkni en eldri fyrirbyggjandi
MS-Iyf. pad rikti pvi edlilega mikil eftirveenting medal MS-sjuklinga og adstandenda peirra
par sem menn sdu ad parna var komid lyf sem gaf peim nyja von i barrattunni vid pennan
Outreiknanlega sjukdom. bessi von var pd fljott tekin fra mérgum par sem heilbrigdisyfirvold
akvadu ad takmarka adgang ad pessu nyja lyfi og ekki hafa allir sem sost hafa eftir lyfinu
fengio pad pratt fyrir ad uppfylla pau skilyrdi sem sett eru fyrir pvi ad fa lyfid.

MS er kroniskur taugasjukdémur sem einkennist af bolgum i midtaugakerfinu sem geta
endurtekid sig i sifellu og pannig haft ahrif & midtaugakerfid. Petta er langvinnur
bolgusjukdomur og einn algengasti taugasjukdomurinn medal ungs folks. Bélgurnar valda
skemmdum i midtaugakerfinu og pegar paer hjadna skilja peaer eftir sig or en peim fylgja ymis
einkenni sem geta plagad sjuklinginn. Séu kost tid hja MS-sjuklingi geta pau valdid miklum
skemmdum i midtaugakerfinu sem sidan getur haft i for med sér skerta hreyfihaefni, skynjun

0g hugsun ad einhverju leiti og er sjukdémurinn pvi algeng orsok fotlunar.

Sjakdomurinn lysir sér pannig ad sjuklingur fer kst sem ganga sidan i flestum tilfellum til
baka og er pa talad um hlé. Siendurtekin kost geta leitt til siversnunar sjukdomsins, pad er
pegar sjuklingi fer stédugt aftur, en einnig getur sjakdomurinn einkennst af siversnun fra
upphafi. bessi kdst geta valdid varanlegum taugaskemmdum og peim geta fylgt margskonar

Oafturkraef Idmunareinkenni.

MS er sjukddémur sem leggst yfirleitt & ungt folk sem er enn i bloma lifsins en folk greinist
yfirleitt ad & aldrinum 25-35 ara. Mikil dvissa fylgir oftast i kjolfar greiningar par sem
omogulegt er ad segja til um hvernig sjukdémurinn muni préast i einstaka tilfellum.
Nygreindir einstaklingar purfa ad horfast i augu vid ad sjukdomurinn geti haft veruleg ahrif a
lif peirra og lifsgaedi. beir ganga pvi oft i gegnum visst sorgarferli og ekki er 6algengt ad
punglyndi fylgi sjakdomnum par sem folk lifir i stodugri dvissu og margir eru hraeddir vid
framtid sina og hvada stefnu lifid muni taka til demis hvad vardar fjarmal, sambld og

barneignir.

Rannsdknir sem gerdar hafa verid & MS syna ad hér sé um alvarlegan sjukdom ad raeda sem

getur leitt til umtalsverdar fotlunar og 6rorku hja ungu folki. Sjakémurinn er p6 misslemur
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milli einstaklinga en talad er um agd fjorir af hverjum tiu MS-sjaklingum fai veeg einkenni sem
gangi til baka og hverfi alveg an pess ad skilja eftir sig einhverskonar fotlun hja
einstaklingnum, prir af hverjum tiu fa einkenni sem ganga ekki alveg til baka, sjuklingur
jafnar sig ekki vel af kdstum sem geta skilid eftir sig einhverja fotlun. Sidustu premur af
pessum tiu fer stodugt versnandi og geta pvi hlotid mikla fotlun pegar fram lida stundir. Hja
um fimm til tiu prosent sjuklinga er ferlid mjog hratt og illkynja sem leidir til fotlunar & faum
arum. bar sem 6mogulegt er fyrir sjukling ad vita vid greiningu hvernig sjukdomurinn muni
préast i hans tilfelli og i hvada hépi hann muni lenda er ekki ad undra ad mati héfundar ad
greindir MS-sjuklingar hafi ahyggjur af framtid sinni og sé mikid i mun um ad eiga kost &

peirri bestu mégulegu medferd sem i bodi er hverju sinni.

Einkenni sjukddmsins eru misjofn allt eftir pvi hvar i midtaugakerfinu bdlgan lendir en pau
geta lyst sér allt fr& veegum dofa i hdndum og fotum til I6munar. Einnig eru einkenni eins og

taugaverkir, truflun & skynjun og sipreyta algeng svo eitthvad sé nefnt.

Erfitt hefur reynst ad finna medferd sem virka & MS par sem orsok sjukdomsins er ekki kunn
en nokkur fyrirbyggjandi lyf hafa pd verid i notkun undanfarin & med misgédum arangri og
na sidast kom lyfid Tysabri & markad og hefur pad synt mun betri fyrirbyggjandi virkni en
eldri Iyf.

pratt fyrir betri virkni Tysabri hefur p6 stadid a pvi ad allir MS-sjuklingar sem gagn geetu haft
af lyfinu hafi adgang ad pvi og hafa heilbrigdisyfirvold borid fyrir sig hettulegum
aukaverkunum en lyfid getur valdid PML heilabolgu i sjuklingum en einnig hefur kostnadur
lyfsins verid nefndur sem skyring & heftum adgangi. Ahattuvidmid PML heilabélgu er 1:1000
en aheettan er i raun heldur minni par sem 46 tilfelli hafa komid upp hja peim 70.000 sem hafa
fengid lyfid. Er petta ahatta sem vert er ad skyla sér a bak vid i 1josi pess hve skadlegur MS-
sjukdémurinn getur verid i tilfelli margra einstaklinga og etti pad ekki ad vera val

sjuklingsins hvort hann vill taka pessa ahattu eda pa aheettu sem fylgir sjakdomnum sjalfum?

pegar kemur ad kostnadi pétti hofundi vert ad skoda betur pau lyf sem um er ad raeda, med
tilliti til virkni peirra, aukaverkana og kostnadar. Med gjof & virkara lyfi sem er liklegra til ad
draga ur MS-einkennum og fotlun er haegt ad draga Gr 6drum kostnadi sem fylgir
sjukdomnum at af einkennum og fétlun. Par ma nefna kostnad vegna lyfja vid einkennum,
hjalpartekja, medferda og oOrorkubdta svo eitthvad sé nefnt. Hofundi potti vert ad skoda
kostnad pessara patta betur svo heegt sé ad taka hann inn i demid pegar kostnadur

fyrirbyggjandi lyfja er metinn. Ut fra pvi er haegt ad bera saman raunverulegan kostnad peirra
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fyrirbyggjandi lyfja sem i bodi eru og meta hvort afsakanir heilbrigdisyfirvalda fyrir heftum
adgangi ad virkara lyfi eigi rétt & sér pegar um lif og lifsgeedi einstaklinga sem og hag
samfélagsins er ad raeda.




(,

2.0 Adoferoafraedi

Vinnan vid ritgerdina hofst i april 2010 og lauk i agust 2010. Hofundur byrjadi & ad setja sér
skyran ramma um hvernig etti ad vinna rannsdknarverkefnid. Byrjad var & ad skilgreina og
afmarka rannsdknarefnid, pvi naest var rannsdknaraeetlun métud og rannsdknarspurning 16gd
fram. Gagnadflun for fram med ymsum heetti en gognum var safnad & bokaséfnum og a
heimasidum ymissa stofnanna. bar ma nefna MS-félaga Islands, Landspitala
haskdlasjukrahus, Tryggingastofnun rikisins, Rikisskattstjora, Alpingi, Heilbrigdisradunevti,
Lyfjaafgreidslunefnd, Lyfjastofnun og Mannréttindastofa islands. Einnig var gagna safnad
med beinu sambandi vid starfsmenn stofnana eins og MS-félags Islands,
Heilbrigdisrdduneytis, Tryggingastofnunar rikisins, Landspitala héskolasjukrahiss og
Rikisskattstjora. Hofundur notadist einnig vid freedigreinar af veraldarvefnum og dr 6drum

gagnagrunnum.

Ritgerdin er unnin hvort tveggja med eigindlegum og megindlegum adferdum. Hofundur
studdist ad miklu leyti vid afleiddar heimildir, pad eru heimildir sem adrir rannsakendur hafa
upphaflega safnad og skrad en einnig var mikid studst vid viotol vid adila sem tengjast efninu;
Sverri Bergmann, taugalaekni og Berglindi Olafsdottur, framkvaemdastjora MS-félagsins. Vi
rannsoknina var notast vid svokollud halfstodlud vidtdl par sem rannsakandi er med fyrirfram
akvednar hugmyndir ad spurningum sem leida samtalid afram og wveita honum peer

upplysingar sem hann leitar eftir.

Vid datreikninga var studst vid gogn fra Tryggingastofnun, Lyfjaafgreidslunefnd,
Lyfjastofnun, Heilbrigdisraduneyti og Rikisskattstjora. pessir Gtreikningar voru svo notadir i
kaflanum um kostnad med eda an Tysabri og i nidurstddum. [ nidurstédukaflanum gerir
hoéfundur  grein  fyrir  helstu  nidurstédum  skyrslunnar auk pess ad svara

rannsoknarspurningunni.

Adalkostnadarpeettir sem skodadir eru i ritgerdinni eru kostnadur vid érorkubeetur til MS-
sjuklinga sem hafa purft ad yfirgefa vinnumarkad sem og peer skattatekjur sem rikid verdur af
vegna pessa, kostnadur vid lyf vegna MS-einkenna, og kostnadur vegna innlangar & sjakrahus
eda hjukrunarheimili. Einnig er horft til annars kostnadar sem fellur til medal annars vegna
hjalpartaeka, endurheefingar og annarra medferda eins og steramedferda a sjukrahisum en ekki

lagu fyrir sundurlidadar upplysingar um kostnad vegna pessara patta sem falla til vegna MS-
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sjuklinga sérstaklega svo latid verdur negja ad gera grein fyrir ad parna fellur til auka
kostnadur.

Hofundi potti naudsynlegt ad fjalla adeins um MS-sjukdéminn sjalfan, hvernig hann gengur
fyrir sig, einkenni, orsok og horfur peirra sjiklinga sem greinast med MS. Utfra pvi er haegt
ad gera ser einhverja grein fyrir hversu alvarlegur sjukdomur MS getur verid og hvad pad er
sem MS-sjuklingar purfa ad horfast i augu vid. H6fundi potti naudsynlegt ad hafa einhvern
skilning & pessum pattum svo hagt veeri ad byggja a peim pegar nidurstodur veeru teknar og er
ritgerdin pvi nokkud freedileg i upphafi.
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3.0 Fraedileg umfjollun

Pessi kafli skiptist i fjora peetti en fyrst verdur gerd grein fyrir MS-sjukdémnum, hvernig hann
lysir sér og hverju hann getur valdid. Sidan verdur gerd grein fyrir einkennum sjukdémsins,
orsok hans og ad lokum verda horfur greindra MS-sjuklinga skodadar. Hofundi potti
naudsynlegt ad skoda pessa peetti til ad geta tekid mid af peim i framhaldinu og i nidurstédum

ritgerdarinnar.

3.1 MS-sjukdémurinn

Multiple sclerosis,hér eftir MS, er kroniskur taugasjukdomur sem hefur ahrif &
midtaugakerfid. Um er ad reda langvinnan bdélgusjukdém i midtaugakerfinu og einn
algengasta taugasjikdominn medal ungs folks (Olof Jona Eliasdéttir; Elias Olafsson; Olafur
Kjartansson, 2009). Samkvaemt Finnboga Jakobssyni, taugalekni, einkennist MS af bolgum i
midtaugakerfinu sem ad geta endurtekid sig i sifellu en pessar bdlgur eru taldar stafa af truflun
i onemiskerfi sjuklingsins. pessar siendurteknu bélgur eru adallega i svokdlludu hvita efni
heilans eda myelini sem umlykur og verndar taugafrumurnar og hjalpar til vid flutning
taugaboda (Finnbogi Jakobsson, 2008). Myelin er fitulag sem einangra taugafrumurnar i
midtaugakerfinu. begar MS sjuklingur feer kast veldur pad skemmdum a pessu fitulagi sem
hefur i for med sér minni leidni taugafrumanna og truflar pannig taugakerfid par sem
taugabod na ekki ad skila sér alla leid (MS-félag islands, 2002). Bélgurnar valda pannig
skemmdum i midtaugakerfinu og leida til taps & taugafrumum. Pegar bdlgurnar hjadna skilja
beer eftir sig 6r og pvi fylgja ymis einkenni sem geta plagad sjuklinginn (Finnbogi Jakobsson,
2008). Séu kost tio hja MS-sjuklingi geta pau valdid miklum skemmdum i midtaugakerfinu
vegna nidurbrots myelins sem sidan getur haft i for med sér skerta hreyfihaefni, skynjun og
hugsun ad einhverju leyti (Astrolsku MS-samtékin) og er sjukdémurinn pvi algeng orsok
fotlunar (O16f Jona Eliasdottir; Elias Olafsson; Olafur Kjartansson, 2009). Nafn sjukdémsins
pydir i raun ,,morg 6r og gefur pannig til kynna hvernig MS-sjukdomurinn lysir sér en
sclerosis kemur ur grisku og pydir ,hardnandi vefur eda 6r“ og multiple pydir morg

(Astrélsku MS-samtékin).

Sjukdémurinn lysir sér pannig ad sjuklingur feer pessi adur umraeddu kst sem ganga sidan i
flestum tilfellum til baka og er pa talad um hlé. Siendurtekin kost geta leitt til siversnunar
sjukdémsins, pad er pegar sjuklingi fer stédugt aftur, en einnig getur sjakdomurinn einkennst
af siversnun fra upphafi. pessi kdst geta valdid varanlegum taugaskemmdum og peim geta

fylgt margskonar dafturkraef Idmunareinkenni (Sverrir Bergmann).
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Sverrir Bergmann, taugasérfraedingur, bendir & ad til séu tilfelli par sem sjukdémurinn sé pad
veegur ad hans verdur varla vart um langt skeid og jafnvel varanlega (Sverrir Bergmann). Vert
er ad benda & ad Sverrir Bergmann er einn helsti sérfreedingur i MS-sjukdomnum hér & landi
og hefur marga MS-sjaklinga i sinni umsja (MS-félag islands, 2008b). I vidtali sem hofundur
atti vio Sverri Bergmann kemur fram ad fjorir af hverjum tiu MS-sjuklingum fai veeg einkenni
sem ganga til baka og hverfa alveg an pess ad skilja eftir sig einhverskonar fotlun hja
einstaklingnum. bessi tegund sjukddémsins getur stoppad um midja evina, eda pegar
sjuklingur er um 45-50 ara, og fer hann pa ekki fleiri kdst og hefur litil eda engin einkenni
fotlunar. Pessi hluti MS-sjiklinga parf yfirleitt ekki & fyrirbyggjandi medferd ad halda. Onnur
tegund sjukdémsins sem neer til priggja sjuklinga af hverjum tiu lysir sér pannig ad einkenni
ganga ekki alveg til baka og sjuklingur jafnar sig ekki vel af kdstum. Sjakdémurinn hverfur
oft um midjan aldur eins og i fyrra tilfellinu en skilur pa eftir sig talsverda fotlun hja
einstaklingnum. Sidan eru pad sidustu prir af pessum tiu en peim fer stédugt versnandi. bessi
hopur er med kasta og bata einkenni en i stad pess ad sjukddmurinn stédvist um midjan aldur
fer hann siversnandi. Kostin sjalf geta hatt en stddug afturfor fer po fram hja sjuklingi

samkvaemt Sverri.

Samkvaeemt nyjustu rannsokn Sverris Bergmanns eru um 430 einstaklingar & islandi med MS
sem jafngildir um 1,4 af hverjum 1000 ibdum. i rannsokninni kemur fram ad um 170
sjuklingar eru med godkynja MS og 130 sem ekki hafa fengid seinni siversnun. pa standa eftir
130 einstaklingar sem annad hvort munu fa seinni siversnun eda pa hafa haft hana fra pvi
sjukdémurinn greindist (Sverrir Bergmann, 2010). Einkenni sem hafa leitt til greiningar MS
koma oftast fyrst fram & aldrinum 25-35 ara og er pvi oft talad um MS sem sjukdéom sem
leggst & ungt folk. Sjukdomurinn getur pdé greinst hja yngra eda eldra folki en pad er
sjaldgeeft. Algengara er ad konur fai MS heldur en karlar og eru um sjé konur & moti hverjum

premur korlum, asteeda pessa er ekki kunn (Sverrir Bergmann, 2008).

Misjafnt er eftir einstaklingum hversu tid kostin eru og pvi tidari sem kostin eru pvi meiri
afturfor verdur hja sjuklingi og meiri heetta & einhverskonar fétlun (Astrélsku MS-samtokin). 1
1josi pessa er mjog mikilveegt ad timinn fra upphafi einkenna til greiningar sé sem stystur svo
heegt sé ad reyna ad koma i veg fyrir frekari kost med tilheyrandi lyfjamedferd og draga
pannig Gr heettu a frekari fylgikvillum og fotlun einstaklingsins. Tidni kasta er ad medaltali
1,3 a ari hja sjuklingum sem ekki eru a lyfjamedferd en fyrirbyggjandi lyf geta fekkad
késtum (Olof Jona Eliasdottir; Elias Olafsson; Olafur Kjartansson, 2009). pad hefur synt sig

ad sé medferd hafin timalega gegn sjukdomnum sé haegt ad haegja a framvindu hans, draga ar
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einkennum og pannig vinna gegn hugsanlegri fotlun sem hann getur valdid (Sverrir
Bergmann, 2008).

Morg svaedi midtaugakerfisins geta ordid fyrir ahrifum pegar sjuklingur fer kast og pannig er
ekkert eitt einkenni sem lysir MS algjorlega og getur stadfest ad einstaklingur sé med
sjukdominn (Astrolsku MS-samtékin).Samkvaemt Finnboga Jakobssyni, taugalaekni, hafa
ordid miklar framfarir vio greiningu sjukdémsins en i dag byggist greining adallega &
segulémun, rannséknum & manuvokva og einkennum og er ni hagt ad ljuka mati og
rannsoknum & ramri viku. Adur var meira studst vid einkenni og pa gat verid erfitt ad greina
sjukdominn strax og oft var ekki heaegt ad greina hann fyrr en eftir annad kast. Tafir &
greiningu gatu pannig stadid i vegi fyrir ad heegt veeri ad gripa strax til medferdar Urreeda
(Finnbogi Jakobsson, 2008). Med peim auknu framférum sem hafa att ser stad vid greiningu
&tti ad vera haegt ad gripa snemma inn i ferlid og leitast vid ad koma i veg fyrir framgang

sjukdomsins eins og kostur er.

3.2 Einkenni MS-sjukdomsins

Einkenni MS sem sjuklingar upplifa koma frd peim stooum par sem bolgan er i
midtaugakerfinu og eru einkenni pess vegna misjofn eftir pvi hvar bdlgan er stadsett. Eins og
kemur fram i grein eftir Finnboga Jakobsson getur bélgan valdid truflunum med pvi ad valda
brottfalli & starfsemi taugakerfisins eda med pvi ad studla ad breyttri hegdun taugaboda. Vid
brottfall taugaboda heetta bodin ad berast afram og getur pad haft i for med sér mattleysi,
I6mun eda truflun vid ad samhafa hreyfingar en einkenni sem sjuklingur upplifir fara pvi eftir
pvi hvar pessi truflun a sér stad (Finnbogi Jakobsson, 2008). Birtingaform einkenna geta verid
mjog mismunandi eftir tilfellum eda allt fra pvi ad sjuklingur finnur fyrir veegum dofa i
héndum og fotum til pess ad sjuklingur lamast, hlytur sjonskerdingu eda skerta skynjun svo
eitthvad sé nefnt (MS-félag Islands, 2010c). I grein sinni nefnir Finnbogi fjoldann allan af
einkennum sem ad geta plagad MS-sjuklinga en hér munu adeins nokkur vera tekin fyrir til ad

gera einhverja grein fyrir hvad pad er sem MS-sjuklingar purfa ad horfast i augu vid.

Samkvaemt Finnboga hafa skert hreyfigeta og hreyfieinkenni verid pau einkenni sem mest eru
notud til ad meta fotlun MS-sjdklinga. Synleg fotlun er p6 ekki pad eina sem hefur ahrif &
lifsgedi og vellidan einstaklinganna og pvi mikilveegt ad tekid sé tillit til annarra einkenna
sem sjukdomurinn hefur i for med sér pegar lagt er mat & slika hluti (Finnbogi Jakobsson,
2008)
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Adur var talid ad sarsauki veeri ekki eitt af helstu einkennum sjikdémsins en synt hefur verid
fram & ad um 40-60 présent sjuklinga upplifa einhverskonar sarsauka af véldum hans
(Astrolsku MS-samtokin). Truflun & skyni er algeng medal MS-sjuklinga sem stafar af
truflunum i skynbrautum midtaugakerfisins. Pessi einkenni eru ekki synileg neinum 6édrum og
samkvaemt Finnboga var oft & tioum gert litid Gr peim og sjuklingar taldir médursjukir eda ad
peir ettu vid salrenar truflanir ad strida. Skyn einkenni geta lyst sér i breyttu skyni vid
ymiskonar areiti, ymiskonar dofatilfinningu, nalastungutilfinningu eda brengludu hita- og
kuldaskyni. pessi einkenni geta sett verulegt mark & lidan og lifsgedi sjuklingsins og pvi
mikilveegt ad pau séu héfo i huga jafnt vid hin synilegu einkenni (Finnbogi Jakobsson, 2008).
Taugaverkir eru einnig algengir samhlida skyneinkennum og telur Finnbogi ad langvinnir
taugaverkir seu vanraktir pegar kemur ad medferd MS-sjuklinga préatt fyrir ad pekking & peim
hafi feerst i aukana & undanférnum arum. Onnur einkenni eins og tvisyni, svimi, pvoglumali,
langvinnar pvaglatstruflanir og sipreyta ha einnig mérgum sjuklingum og geta haft mikil ahrif
a lif peirra og lifsgaedi, baedi hvad vardar einkalif og felagslif (Finnbogi Jakobsson, 2008).

Fjoldi einkenna sem geta fylgt MS er mikill og fer hver og einn einstaklingur misjofn
einkenni sem eru misalvarleg i hverju tilfelli fyrir sig. Pad er pvi mikil ovissa sem fylgir i
kjolfar greiningar @ MS par sem dmogulegt er ad segja til um hvernig sjakdomurinn muni
proast i einstaka tilfellum. Nygreindir einstaklingar, sem oftar en ekki eru i bloma lifsins,
purfa ad horfast i augu vid ad sjukdomurinn geti haft veruleg ahrif a lif peirra og lifsgaedi. beir
ganga pvi oft i gegnum visst sorgarferli og ekki er dalgengt ad punglyndi fylgi sjukdomnum
par sem folk lifir i stddugri Gvissu og margir eru hraeddir vid pad sem framtidin kynni ad bera

i skauti sér (Astrolsku MS-samtokin).

3.3 Orsok MS-sjukdomsins

Samkvaemt Sverri Bergmann, taugasérfreedingi, er enn ekki vitad hvad pad er sem veldur MS
pratt fyrir miklar rannsoknir & sjakdémnum i gegnum arin og pvi er erfitt ad eiga vid hann og
vinna gegn honum. Ymsar kenningar hafa verid settar fram svo sem ad sjikdémurinn stafi af
vOldum veirusykingar eda sjalfsofnaemis en einnig hafa verid a lofti kenningar um ahrif erfda
og umhverfisahrifa. Adal astaeda pess ad talid hefur verid ad um veirusykingu sé ad raeda er su
ad mikil preyta fylgir MS sem likist pvi oft pvi sem ad sjuklingur sé med pest en pessi skyring
getur einnig att vid kenninguna um sjalfsofnaemi (Sverrir Bergmann, 2008). Sjalfofnemi lysir
sér pannig ad likaminn fer ad lita a eigin vefi sem utanadkomandi og raedst pvi gegn peim og

skemmir pa, petta ytir undir pa kenningu ad MS sé sjalfsofnemissjukdomur. Talid er ad i
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tilfelli MS heetti likaminn ad pekkja myelinid i likamanum og reedst pannig gegn pvi en
astaedur pessa eru enn 6kunnar (Astrolsku MS-samtokin).

Pegar Sverrir Bergmann bendir & kenningar um ahrif erfda tekur hann fram ad MS sé ekKi
arfgengur sjukdomur i hefdbundnum skilningi og erfist ekki sem rikjandi eda vikjandi
eiginleiki. Hins vegar hafa margir visindamenn sem stundad hafa rannsoknir & sjukdémnum
talid ad einhverjir erfdaeiginleikar einstaklingsins geetu skipt mali i pvi 1jési hvort ad hann
veikist af sjukddomnum eda ekki vegna einhverra utanadkomandi &hrifa. Rannsoknir &
eineggja og tvieggja tviburum hefur til ad mynda synt ad hafi annar eineggja tviburi fengid
MS séu meiri likur & ad hinn fai sjakdominn lika heldur en i tifelli tvieggja tvibura (Sverrir
Bergmann). | danskri rannsokn kom fram ad fylgni MS medal eineggja tvibura var 24 prosent
medan hin var adeins prju prosent medal tvieggja tvibura (Ol6f Jona Eliasdottir; Elias
Olafsson; Olafur Kjartansson, 2009). Sverrir Bergmann bendir p6 a ad erfdirnar radi ekki
einar og sér heldur purfi fleira ad koma til eigi sjukdomurinn ad taka sig upp (Sverrir

Bergmann).

Samkvaemt grein sem finna ma & heimasidu MS-félags Islands hafa bandariskir visindamenn
synt fram & ad orsakir MS megi ad einhverju leyti finna i umhverfinu og hafa peir komist ad
peirri nidurstddu med pvi ad rannsaka erfdaefni tvibura. Visindamennirnir hafa rannsakad
erfdaefni eineggja tvibura og telja ad syna megi fram & ad pad sé einhver pattur i umhverfinu
sem orsaki sjukdominn en ekki erfdafraedilegir peettir. Peir telja po ekki ad erfoavisar hafi
engin ahrif og benda & ad eineggja tviburi sé i meiri heettu & ad fa sjukdominn ef hinn
tviburinn sé med hann en pad eru liklega einhverjir umhverfispattir sem ad koma pessu af
stad. EkKi er tekid fram um hvada paetti sé ad raeeda en adrar rannsoknir syna ad hugsanlega sé
um ad reda veirusmit eda D-vitamin skort. Pessi rannsokn er talin mikilveeg vidbot hvad

vardar leitina ad orsok sjukdoémsins (MS-félag islands, 2010b).

Medal annarra rannsokna sem hafa verid gerdar er rannsokn sem gerd var af visindaménnum i
Astraliu og Nyja Sjalandi. Med rannsokn sinni hafa visindamennirnir uppgétvad stadsetningu
a tveimur erfdavisum sem geaetu hugsanlega Utskyrt hvers vegna folk feer MS. bessir erfdavisar
stydja tilléguna um ad D vitamin hafi hér ahrif og getur pvi gefid visbendingar um hverskonar
medferd sé best ad beita gegn sjukdémnum (MS-félag islands, 2009¢c). Onnur rannsokn sem
gerd var vid Buffalohaskola i Bandarikjunum bendir til pess ad &daprengsli i heila geti valdid
sjukdomnum en Sverrir Bergmann, dsamt mérgum erlendum sérfredingum, bendir & ad

frekari rannsoknir purfi adur en haegt sé ad stydjast vid pa rannsdkn ad einhverju leyti (MS-
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félag Islands, 2010a). Eins og Sverrir Bergmann bendir & i grein sinni i Megin Stod pa verda
tilgatur margar pegar orsok sjukdomsins er ekki pekkt og astaeda sé til ad kanna peer allar vel
(Sverrir Bergmann, 2010).

3.4 Horfur greindra MS-sjuklinga

Eins og &dur hefur komid fram er algengara ad folk sé frekar ungt pegar pad greinist med
sjukdéminn og fylgir greiningunni oft akvedin tilvistarkreppa sérstaklega par sem mjdg erfitt
er ad segja til um proun sjukdémsins hja hverjum einstaklingi fyrir sig eins og kemur fram i
grein eftir Finnboga Jakobsson, taugalekni. FOlk stendur pvi frammi fyrir mikilli évissu um
framtio sina og hvada stefnu lifid muni taka til demis hvad vardar fjarmal sambld og
barneignir. Finnbogi bendir & ad eldri rannsdknir sem gerdar hafa verid & MS syni ad hér sé
um ad reda alvarlegan sjukdém sem geti leitt til umtalsverdar fotlunar og 6rorku hja ungu
folki (Finnbogi Jakobsson, 2008).

Rannsoknir hafa synt ad um 30 prosent sjuklinga hljoti ekki fotlun fyrstu tiu arin eftir
greiningu en & mati kemur ad um pridjungur sjuklinga parf ad notast vid staf eda hjolastol ad
tiu arum lidnum (Ol6f Jona Eliasdéttir; Elias Olafsson; Olafur Kjartansson, 2009). Samkveemt
Finnboga Jakobssyni ma i einfaldri mynd segja ad pridjungur greindra MS-sjuklinga muni
geta lifad lifinu &n mikilla eda varanlegra taugaeinkenna, pridjungur muni fa veeg eda medal
slem einkenni og um pridjungur mjog slem einkenni sem muni hafa ahrif & gdngugetu
sjuklings. Einnig bendir hann & ad hja um fimm til tiu prosent sjuklinga sé mjog hratt og
illkynja ferli sem leidi til fotlunar @ faum arum. (Finnbogi Jakobsson, 2008). par sem
omogulegt er fyrir sjakling ad vita vid greiningu hvernig sjukdémurinn muni préast i hans
tilfelli og i hvada hopi hann muni lenda er ekki ad undra ad mati héfundar ad greindir MS-
sjuklingar hafi ahyggjur af framtid sinni og sé mikid i mun um ad eiga kost & peirri bestu

maogulegu medferd sem i bodi er hverju sinni.
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4.0 Meoferdarurraedi

A sidast lidnum arum hafa ordid verulegar framfarir hvad vardar medferdarGrraedi vid MS-
sjukdomnum. Ymis ny lyf hafa verid fundin upp sem eiga ad draga ur og seinka framgangi
sjukdémsins og eru vonir um ad med aframhaldandi rannséknum verdi fyrr en sidar haegt ad

halda honum i skefjum ad mestu leyti (MS-félag Islands).

Samkvaemt Hauki Hjaltasyni, taugalekni, ma skipta medferd vid MS upp i prja flokka. |
fyrsta lagi er par ad nefna fyrirbyggjandi medferd par sem unnid er gegn frekari kdstum og
framgangi sjukdomsins, i 60ru lagi steramedferd sem notud er vid kdstum til ad draga ar
ahrifum peirra og i pridjalagi medferd vid hinum ymsu einkennum sem sjaklingar finna fyrir
(Haukur Hjaltason, 2008b).

Ymsar fyrirbyggjandi medferdir vid MS hafa verid til lengi en fra arinu 1993 hafa
medferdirnar verid samfelldar med tilkomu nyrra lyfja sem hafa stodugt ordid ahrifarikari og
er préun & nyjum fyrirbyggjandi lyfjum enn til stadar (Sverrir Bergmann, 2008). Samkvamt
Sverri Bergmann er tilgangurinn med fyrirbyggjandi medferd ad koma i veg fyrir ad bolga
myndist i taugaslidrunum eda reyna ad gera hana mildari (Sverrir Bergmann, 2010). betta er
gert med pvi ad reyna ad koma i veg fyrir rangstarfsemi 6naemiskerfisins og varna pvi ad pad
radist & frumur taugaslidranna og einnig med pvi ad reyna ad fyrirbyggja ad bdlga verdi i
taugasliorum pratt fyrir ad pau séu areitt. Pannig er komid i veg fyrir paer skemmdir sem

annars verda pegar bolgan gengur til baka (Sverrir Bergmann, 2008).

Steramedferdir vid kdstum eru notadar i peim tilgangi ad stytta kdstin en hafa engin ahrif a
gang sjalfs sjukdémsins. Medferdin er sér i lagi notud gegn bradum kostum sem valda mikilli
vanlidan hja sjuklingi eda geta skert heilsu hans og er naudsynlegt ad hefja slika medferd sem
fyrst eftir ad kast byrjar. Medferdin felst i pvi ad bolgueydandi sterar eru gefnir i &d i prja til
fimm daga. Med pessu er heaegt ad reyna ad draga Ur peim einkennum og skemmdum sem
kastid hefur i for med sér og pvi mikilveegur partur af medferd MS-sjiklinga (Ol6f Jona
Eliasdottir; Elias Olafsson; Olafur Kjartansson, 2009).

Meoferdir vid einkennum MS eru margar par sem einkennin eru mérg og misjofn eftir
sjuklingum en nefna ma til demis lyfjamedferdir vid taugaverkjum, preytu, blédrueinkennum
og aukinni vodvaspennu (Haukur Hjaltason, 2008b). breyta er mjog algengur fylgikvilli MS
og henni fylgir oft punglyndi sem pa parf ad medhdndla med tilheyrandi medferd og hafa

ymiss lyf verid notud vid pvi (Ol6f Jona Eliasdéttir; Elias Olafsson; Olafur Kjartansson,
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2009). Samkveemt Pétri Haukssyni gedlekni fyllast margir MS-sjaklingar sifellt meira
vonleysi i kjolfar nyrra kasta og er petta vandamal sem naudsynlegt er ad takast & vid. Margir
sj& framtidina i mjog neikvaedu ljési og eru oft fyrirfram bdnir ad deema sig Ur leik sem eykur
enn hettuna a punglyndi (Pétur Hauksson, 2008).

Ad mati Sverris Bergmanns geta fyrirbyggjandi og einkennatengdar medferdir vid MS dregid
verulega Ur einkennum, gert kost mildari, seinkad eda hindrad framgang sjukdémsins og
pannig dregid ar peim fotlunum sem hann getur valdid hja sjuklingum (Sverrir Bergmann,
2008).
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5.0 Kostir og gallar fyrirbyggjandi lyfja

Mikil breyting vard a medferd vid MS fyrir rimum aratug pegar lyf sem gatu mildad
sjukdominn komu & markad (Olof Jona Eliasdottir; Elias Olafsson; Olafur Kjartansson, 2009).
petta voru lyfin Interferon beta og Glatiramer acetat eda Copaxone. Undir Interferon beta
flokkast sidan lyfin Avonex, Betaferon og Rebif (Haukur Hjaltason, 2008b). NG sidast kom
svo & markadinn lyfio Natalizumab eda Tysabri (hér eftir Tysabri) og hofst notkun pess hér &
landi i janGar &rid 2008 pegar tveir MS-sjuklingar fengu lyfid. Jakveedur arangur af pessu lyfi
hefur reynst allt ad tvofalt meiri en arangur af Interferon beta og Copaxone lyfjunum (MS-
félag Islands, 2008b). bad er pvi ekki ad undra ad mikil eftirspurn hefur verid eftir pessu nyja
lyfi en takmarkadur fjoldi sjuklinga hefur fengid lyfid.

Samkvaemt upplysingum fra Landspitala haskolasjukrahusi hofdu rimlega 100 MS-sjuklingar
Oskad eftir lyfinu i ndvember 2009 en samtals fengu adeins 53 lyfid & peim tima, 49 a
Landspitala haskolasjukrahusi og fjorir & Fjordungssjukrahusinu & Akureyri (MS-félag
Islands, 2009d). Ari®d 2008 pegar lyfid var nykomid & markad hér & landi st6d til ad 50 MS-
sjuklingar fengju lyfid pad &r, samkvemt Birni Zoéga framkvemdastjora lekninga &
Landspitala, en i mars 2009 héfdu adeins 45 sjuklingar fengid lyfid (Bjorn Zoéga, 2009) og
53 i november sama ar eins og adur kom fram. Ein af stedum pess ad pessu markmidi var
ekki ndd, hefur verid tof a gjof Tysabri vegna daudsfalla eftir gjof lyfsins erlendis segir Bjorn
og mikilveegt sé ad syna varferni i pessu mali (Bjorn Zoéga, 2009). petta er po ekki eina
skyringin & pvi hversu heaegt gengur ad koma lyfinu til sjuklinga og hafa heilbrigdisyfirvold
einnig borid fyrir sig adstéduleysi og kostnadi (Bergpdra Bergporsdottir, 2009). Samkvaemt
vidtali sem hoéfundur atti vio Sverri Bergmann voru um 200 MS-sjuklingar a fyrirbyggjandi

medferd i juni 2010 og par af voru um 60 sjuklingar & Tysabrimedferd.

Hofundi pykir vert ad skoda betur pessi lyf sem um er ad reeda, med tilliti til virkni peirra,
aukaverkana og kostnadar, svo heaegt sé ad bera pau saman og meta raunverulegan kostnad

med tilliti til annarra kostnadarpatta sem geta verid mismiklir eftir pvi hversu vel lyfin virka.

5.1 Interferon beta-lyfin og Copaxone

Samkvaemt vidtali vid Sverri Bergmann hafa rannsoknir synt ad medferdir med Interferon
beta lyfjunum eda Copaxone virki i um 3.5-4 tilfellum af hverjum tiu. Lyfin draga Ur tioni
kasta og geta mildad baedi kdst og pau einkenni sem fylgja peim en na ekki ad stoppa

framgang sjukdomsins og koma ekki i veg fyrir seinni siversnun. Einnig er erfitt er ad syna
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fram & minnkun fotlunar til lengri tima (Sverrir Bergmann, 2010). Undanfarin ar hafa
medferdir med pessum lyfjum verid til stadar hér & landi en hafa pau gagnast sjuklingum
misvel. Sumir hafa polad medferd vel og tekist hefur ad halda kdstum nidri en adrir hafa
polad hana illa og purft ad hatta medferd. I morgum tilfellum hefur medferd einnig dugad
skammt og sjukdomsvirknin og kost hafa haldid &fram og sjuklingi hrakad pratt fyrir virka
lyfja notkun (Haukur Hjaltason, 2008b).

Arangur i 3-4 af hverjum tiu tilvikum er ekki talinn vera visindalegur arangur og par sem MS-
sjukdémurinn er mildur i fjorum tilfellum af hverjum tiu mé varpa fram peirri spurningu hvort
Iyfin séu i raun ad gera eitthvad i pessum 3-4 tilfellum eda hvort petta sé bara gangur
sjukddmsins hja pessum tilteknu einstaklingum (Sverrir Bergmann, 2010).

Eins og adur hefur komid fram er ein af tilgatunum um orsék MS-sjukdémsins su ad petta sé
sjalfsofnemis sjukdomur sem valdi pvi ad Onaemiskerfid radist gegn frumum likamans.
Interferon beta og Copaxone lyfin eiga ad veikja onemiskerfid og koma pannig i veg fyrir ad
pessi aras onaemiskerfisins a frumur likamans eigi sér stad (Sverrir Bergmann, 2010). bessar
medferdir eru pannig byggdar & tilgatum um hvad orsaki MS en ekki hdrdum stadreyndum og

pvi erfitt ad vera viss um virkni peirra.

Nokkud er um algengar aukaverkanir af voldum pessara lyfja en algengastar eru aukaverkanir
eins og flensu einkenni, hiti, kuldahrollur, héfudverkur, preyta og verkir svo eitthvad sé nefnt
en einnig er punglyndi algeng aukaverkun (MS-félag islands, 2009a). Samkveemt rannsokn
medal Tysabripega sem gerd var af MS-félaginu arid 2009 hoféu 76 prosent adspurdra fundid
fyrir ad minnsta kosti einni aukaverkun vid notkun & Interferon beta eda Copaxone.
Algengustu aukaverkanir sem patttakendur nefndu voru paer sému sem nefndar voru hér ad
ofan en ad auki nefndu patttakendur ofnemi, hradan hjartslatt, andnaud, martradir og
bunglyndi med sjalfsvigseinkennum (Bergpdra Bergporsdéttir, 2009). Sjuklingur sprautar sig
sjalfur med pessum lyfjlum og pvi ekki porf & pjonustu sjukrahiss eda heilsugeeslu vid
lyfjagjofina sjalfa. pad fer eftir tegund lyfs hversu oft lyfjagjafar er krafist en pad er allt fra

daglegum skammti upp i einn skammt & viku (Lyfjastofnun, e.d).
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5.2 Tysabri

Nyjasta MS-lyfio & markaonum er lyfid Tysabri og hafa rannsoknir synt fram & ad i
samanburdi vid lyfleysu dragi Tysabri ur kdstum um 68 prosent og ur likum & fotlun eda
langvinnum einkennum um 42 présent og er ljost ad hér er & ferd lyf sem gefur mun betri
arangur en fyrri lyf (Haukur Hjaltason, 2008b). Sverrir Bergmann taugasérfreedingur segir
Tysabri vera besta fyrirbyggjandi lyfid gegn MS-sjukdomnum sem ad kostur er & en pd sé enn
morgum spurningum 6svarad eins og hversu lengi purfi ad gefa lyfid og hversu lengi ahrifin
munu haldast. bad sé pd ljost ad Tysabri virkar i teeplega atta af tiu tilfellum og kost hverfa
naestum alveg og verulega haegir & siversnun sjiklinga (MS-félag islands, 2008a).

Ef Tysabri er borid saman vid Interferon lyfin og Copaxone ma sja ad mun jakveedari arangur
neest med Tysabri eda i 7,8 af tiu tilfellum medan Interferon lyfin og Copaxone syna adeins
jakveeda svorun i 3,5-4 tilfellum af hverjum tiu (MS-félag islands, 2008b).

5.2.1 Hvernig virkar Tysabri?

Samkveemt Sverri Bergmann er virkni Tysabri pannig ad lyfid kemur i veg fyrir ad bolgur
myndist i taugasliorunum prétt fyrir ad bolguéreiti verdi. Pad hindrar ad bolgufrumur fari af
stad til ad bregdast vid areitinu og par af leidandi verda engar bolguskemmdir. Kdstum
feekkar, pau verda mildari og skilja eftir sig feerri og mildari einkenni (Sverrir Bergmann,
2010). Enn er ekki vitad hvort lyfio geti komid i veg fyrir seinni siversnun sjaklinga en i
vidtali sem hofundur atti vid Sverri Bergmann taldi hann pad ekki vera oliklegt. Hann sagdi
pessar skemmdir i taugaslidrunum vera pad sem veldur seinni siversnun sjaklings og pvi ma
gera rad fyrir ad Tysabri geti ad einhverju leyti komid i veg fyrir hana par sem pad kemur i
veg fyrir ad skemmdir myndist. begar skemmdir na ekki ad myndast etti ad draga ar likunum
a seinni siversnun en petta hefur pé ekki verid stadfest par sem ekki er komin naegileg reynsla
a lyfid til ad segja til um petta. Sverrir sagdi pé nodga reynslu vera komna til pess ad menn viti
na ad Tysabri stodvar kost, tekur burt pessa sifeldu preytu sem MS-sjuklingar upplifa og baetir
lifsgaedi peirra til muna. FOlk ddlast prek aftur, margir hafa byrjad ad stunda vinnu eda nam a
ny og komid hefur verid i veg fyrir ad ungt félk med virkan sjukdém detti yfir hofoud ut af

vinnumarkadi eda Ur nami vegna sjukdémsins, samkvaemt Sverri.

5.2.2 Konnun medal Tysabripega

[ kénnun sem gerd var medal Tysabripega af MS-félaginu &rid 2009 kemur fram ad 93
prosent patttakenda hofou fundid fyrir jakvedum breytingum og téldu lifsgedi sin hafa
batnad eftir ad hafa byrjad medferd med Tysabri. Pessar jakveedu breytingar birtast til ad
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mynda i auknu uthaldi, minni preytu, auknu jafnveegi og hreyfanleika. Aukaverkanir voru ad
medaltali minni heldur en af eldri lyfjum en teplega 14 prosent péatttakenda hofdu fundio fyrir
aukaverkunum af Tysabri medan 76 prosent peirra hofou fundio fyrir aukaverkunum af 6drum
lyfjum. Einnig hafdi dregid verulega Ur kdstum hja patttakendum en 72 prosent hofou ekki
fengid kast sidan peir byrjudu medferd. I konnuninni kemur einnig fram ad dregid hafdi ar
notkun hjalpartekja hja hluta patttakenda, steramedferdum hafdi feekkad og dregid hafdi ur
porf & utanadkomandi adstod. Hluti patttakanda hafdi byrjad aftur i vinnu eda ndmi og 64
présent peirra sem hvorki voru i ndmi né vinnu s6gdu geta hugsad sér ad byrja a pvi innan tolf
manada. batttakendur toldu Tysabri hafa gefid sér teekifeeri til ad vera virkir i samfélaginu &
ny, pad hafdi hjalpad peim ad fara aftur Ut & vinnumarkad eda i nam sem og ad haldast inni &
vinnumarkadi og i nami (Bergp6ra Bergporsdottir, 2009). Samkvaemt Hauki Hjaltasyni,
taugalekni, hefur Tysabri lyfjagjof oftast gengid vel og aukaverkanir eru ekki miklar. Lyfid
hefur synt mun betri arangur en eldri lyf en pad Utilokar pé ekki ad sjuklingar fai ny MS-
einkenni og kost sem leidi til afturfarar (Haukur Hjaltason, 2008b).

5.2.3 Strangar reglur um hverjir fa Tysabri

Lyfid er adeins vidurkennt fyrir akvedinn hép sjuklinga og eru strangar reglur um hverjir fa
lyfid samkvemt Hauki Hjaltasyni. Lyfid er atlad peim sem eru med kasta-bataform
sjukdémsins, pad er ad peir fa kdst sem sidan ganga til baka. Til ad eiga moguleika & ad fa
Iyfid verdur sjuklingur ad vera med virkan sjukdém, pad er ad segja ad hann verdur ad hafa
fengid ad minnsta kosti eitt kast & sidustu 12 manudum, pratt fyrir medferd med 6drum lyfjum
eins og Interferon lyfjunum eda Copaxone eda sjuklingur verdur ad vera med mjog alvarlegan
hradversnandi sjukdém, pa getur hann fengid lyfid an pess ad vera bdinn ad prufa 6nnur lyf
(Haukur Hjaltason, 2008b). Lyfid er ekki etlad til medferdar & sjuklingum sem eru med

siversnunarform sjukdémsins (Haukur Hjaltason, 2008a).

Sjuklingur verdur pvi fyrst ad prufa lyf sem hafa um helmingi minni virkni, 4dur en hann
hefur méguleika a ad fa Tysabri nema hann sé med mjég hradan sjukdém. Timinn er ekki
besti vinur MS-sjuklinga og vill héfundur spyrja hvad réttleti pad ad lata einstaklinga prufa
lyf sem virka ekki nema i 3,5-4 tilfellum af tiu &dur en peir eigi moguleika & ad fa besta lyfid
sem er i bodi og virkar i um étta tilfellum af hverjum tiu? A medan & pessu stendur eru miklar
likur & ad sjuklingur fatlist enn frekar eda missi getu ad einhverju leyti. Pvi ekki ad setja
sjukling beint & virkara lyfid og pannig gera allt sem haegt er til ad reyna ad koma i veg fyrir

frekari fotlun og skerdingu a lifsgeedum einstaklingsins fra byrjun.
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Samkvaemt upplysingum fra MS-félagi islands er ekki vitad nakveemlega hversu margir MS-
sjuklingar uppfylli skilyrdin fyrir Tysabri pratt fyrir ad fa ekki lyfid en aztlad hefur verid ad
heildarfjoldi sé um 100 en af peim eru um 60 pegar i medferd. beir sem fa mjog tio kost
ganga fyrir en peir sem fa feerri kost eru latnir bida. Aztlad er ad um sjo af hverjum tiu MS-
sjuklingum hafi petta svo kallada kasta- bataform og ma pa aztla ad pad séu um 300 manns af
430 MS-sjuklingum & islandi. pad er p6 mislangt & milli kasta hja pessum einstaklingum og
pbvi ekki allir sem uppfyllaskilyrdin fyrir Tysabrimedferd.

Erlendar rannsoknir hafa synt ad tveir af hverjum tiu sem fa Tysabri pola ekki lyfid vegna
aukaverkana og hentar lyfid pvi ekki 6llum sjiklingum (MS-félag islands, 2008b). Einnig eru
eldri lyf fullnegjandi i tilfellum sumra sjoklinga samkvemt Matthiasi Hallddrssyni
adstodarlandlekni. Lyfid er ekki heettulaust frekar en dnnur lyf og i nokkrum tilfellum hefur
komid upp heattuleg syking hja sjaklingum og er st hatta einnig til stadar ad sjuklingar myndi
bradaofnemi gegn lyfinu (Matthias Halldorsson, 2009). Ofnaemisvidbrogd eru algengari i
byrjun medferdar og parf pvi ad fylgjast vel med sjuklingnum & medan a lyfjagjof stendur og
fyrst a eftir en aatlad er ad ofnaemiseinkenni geti komid fram hja um fjogur prosent sjuklinga
0g par af eru bradaofnemiseinkenni hja innan vid einu présenti (Haukur Hjaltason, 2008a).
Samkvaemt vidtali vid Sverri Bergmann virkar Tysabri vel a atta af hverju tiu sjaklingum,
einn af hverjum tiu myndar métefni gegn lyfinu og par af leidandi virkar pad ekki og einn af

hverjum tiu feer ofnaemi og polir pvi ekki lyfid.

5.2.4 PML heilaboélga

Eins og fram kom hér ad ofan vard tof a gjof Tysabri hér & landi i byrjun vegna daudsfalla
erlendis en pessi daudsfoll voru at af svo kalladri PML heilabdlgu (progressive multifocal
leukencephalopathy) sem er énnur ahaetta sem fylgir lyfinu. PML heilabolga er veirusyking
sem veldur skemmdum i hvitaefni heilans (Haukur Hjaltason, 2008a). Petta er alvarlegasta
aukaverkun lyfsins og mikilveegt ad sjuklingar séu medvitadir um einkenni svo hagt sé ad
gripa inn i timalega til ad koma i veg fyrir alvarlegar afleidingar og daudsfoll (Bergpora
Bergporsdottir, 2009). [ april 2010 hofdu ellefu MS-sjuklingar latist af véldum PML
heilabolgu i heiminum en 46 tilfelli h6fou komid upp (Gryta, 2010). begar lagt er mat &
ahaettuna & ad fa PML er &heettuvidmidunin 1:1000 (Bergpdra Bergpdrsdottir, 2009). 1 raun er
aheaettan mun minni en samkvaemt vidtali vid Sverrir Bergmann hafa um 70.000 MS-
sjuklingar fengio lyfid. Samkvemt ahaettuviomiduninni 1:1000 attu pa um 70 einstaklingar
ad hafa fengid PML, engin tilfelli hafa komid upp hér & landi. Sjuklingum er gerd skyr grein

fyrir aheettunni & PML og einkennum hennar adur en lyfjamedferd er hafin en ahattan er
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augljoslega minni en midad er vid og fellur sennilega i skuggann af mégulegum avinningi af
lyfinu i augum flestra MS-sjuklinga (Bergpdra Bergporsdottir, 2009). Ekki ma heldur gleyma
bvi ad ahaettan sem fylgir sjukdomnum sjalfum er einnig mjog mikil i tilfellum margra, ahztta
a allskonar fotlun, skertri getu og haefni og skerding & lifsgeedum. Atti pad pvi ekki ad vera
val sjuklingins sjalfs hvora aheettuna hann vill taka, &hattuna & PML eda &hattuna sem fylgir
pvi ad vera med MS?

5.2.5 Rok heilbrigdisyfirvalda gegn Tysabrigjof

préatt fyrir strangar reglur um hverjir fa Tysabri og hverjir ekki er vert ad taka fram ad Island
stendur 6drum pjédum framar hvad vardar Tysabri notkun midad vid fjolda ibla og
samkvaemt Landleknisembattinu fa neer tvofalt fleiri lyfio hér en i Danmdrku og Svipj6d og
margfalt fleiri en i Noregi og Finnlandi (Matthias Halldérsson, 2009). Samkveemt
upplysingum fra MS-félagi islands eru helstu rékin sem adrar pjodir nota fyrir pvi ad gefa
Iyfid ekki i meira meeli i fyrsta lagi pau skilyrdi sem sjuklingur parf ad uppfylla til ad geta
fengid lyfid, i 6dru lagi heettan & PML heilabolgu og i pridja lagi kostnadur lyfsins. pratt fyrir
ad Island standi framar 63rum pjodum pegar kemur ad Tysabrigjof eru pad p6 engin rok fyrir
bvi ad haegja eigi ferdina hér heima pegar tekid er mid af peim avinningi sem lyfid hefur
skilad (Bergpora Bergpdrsdottir, 2009).

Pegar leitad hefur verid eftir svérum hvers vegna svona strangar reglur eru um hverjir fai lyfio
og hversvegna ekki allir fai pad sem vilja og lyfid geti hugsanlega gagnast, hafa
heilbrigdisyfirvold borid fyrir sig hettulegum aukaverkunum og adstéduleysi en einnig
kostnadi (Bergpora Bergporsdottir, 2009). Nefnt hefur verid ad um mjog dyra medferd sé ad
reeda og pvi se edlilegt ad fara varlega par til naeg reynsla sé komin af lyfinu (Alpingi, 2009-
2010). Kostnadur virdist oft rada hverjir fa lyfid og hverjir ekki og eru deemi um ad félki hafi
verid neitad um lyfid einfaldlega vegna kostnadar. Matthias Halldérsson, adstodarlandlaeknir,
sagdi til ad mynda, i vidtali vid Sigridi Elvu dagskrargerdarmann islands i dag, ad pott lyfid
gagnadist betur en énnur lyf pa veeri pad dyrt og kostnadur hefdi avallt ahrif pegar keemi ad
heilbrigdispjonustu  og malikvardinn veeri gagnsemi (MS-félag Islands, 2009b). Ef
meelikvardinn er gagnsemi pa pykir hofundi ekki vera & rokum reist hér, par sem Tysabri
hefur synt og sannad ad pad virkar betur en énnur MS-lyf og hefur jafnvel gert einstaklingum
kleift ad gerast aftur virkir patttakendur i samfélaginu sem og ad koma i veg fyrir ad peir verdi
ovirkir. betta virdist allt velta & kostnadi en fé & ekki ad skipta mali pegar heilsa og lif liggur

undir (Sverrir Bergmann, 2010).
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6.0 Kostnadur vio MS-sjukdéminn

Eins og fram kemur i skyrslu um hnattreen efnahagsahrif MS-sjukdomsins sem gefin var ut af
Multiple Sceloris International Federation getur MS-sjukdémurinn haft mikil ahrif & lifsgeedi
MS-sjuklinga sem aftur getur haft i for med sér mikinn kostnad fyrir sjuklinginn, fjolskyldu
hans og samfélagid i heild. Sex meginpettir standa fyrir 75 prosent af peim heildarkostnadi
sem fylgir MS, en pad eru; fyrirbyggjandi lyf, heimaumdnnun, o6formleg umdénnun,
sjukrahdsvist og 6timabeert frahvarf af vinnumarkadi og atvinnumissir. Af pessum sex pattum
er Otimabeert frahvarf af vinnumarkadi og atvinnumissir sterstu pettirnir (Trisolini,
Honeycutt, Wiener, & Lesesne, 2010). Samkvaemt Berglindi Gudmundsdéttur, formanni MS-
félagsins, er mjog mikilveegt fyrir MS-sjuklinga ad vera i vinnu, pannig geta peir verid afram
virkir i samfélaginu sem ad eykur lifsgeedi peirra. bvi stddugri sem sjukdémurinn er pvi meiri
eru likurnar & pvi ad sjuklingur geti haldid &fram ad stunda vinnu eda ndm en preyta og verkir
sem fylgja sjukdomnum eiga storan patt i pvi ad draga sjukling ut af vinnumarkadi eda Ur
nami. bess vegna er mikilvaegt ad halda sjukdomnum stédugum og reyna ad draga ur kdstum
med fyrirbyggjandi lyfjum svo MS-sjuklingar geti haldist virkir patttakendur i samfelaginu
(Berglind Gudmundsdottir, 2010).

Kostnadur sem fellur til vegna MS-sjukdomsins er margpeettur en honum ma skipta upp i tvo

flokka, beinan og 6beinan kostnad (Trisolini, Honeycutt, Wiener, & Lesesne, 2010).

6.1 Beinn kostnadur

Beinn kostnadur er sa kostnadur sem fellur til vegna greiningar a sjukdémnum, fyrirbyggjandi
medferda og annarra medferdadrraeda, sem og kostnadur sem fellur til vegna ymissa breytinga
sem parf ad gera til ad hagraeda fyrir sjuklinginn. Sem demi ma nefna kostnad vid tima hja
taugasérfreedingi, kostnad vid ad endurinnrétta heimili sjuklings med tilliti til
hjélastélanotkunar og kostnadur sem fellur a fjlskyldu og vini vegna uménnunar sjuklings

(Trisolini, Honeycutt, Wiener, & Lesesne, 2010).

Beinum kostnadi ma svo aftur skipta upp i beinan leekniskostnad og beinan kostnad sem fellur

ekki undir leeknispjénustu (Trisolini, Honeycutt, Wiener, & Lesesne, 2010).

6.1.1 Beinn lzekniskostnadur
[ skyrslu Multiple Sceloris International Federation kemur fram ad margar rannsoknir syni ad
mikill beinn leekniskostnadur fylgi MS-sjukdémnum. Beinn leekniskostnadur telur allan pann

kostnad sem tengir sjuklinginn vid heilbrigdiskerfid eins og kostnad vid innldgn a sjukrahds,
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innlégn & hjukrunarheimili, endurhafingu, pjénustu & godngudeildum sjakrahdsa,
leeknispjonustu, lyf og onnur vidbdta heilbrigdispjonusta sem kann ad falla til (Trisolini,
Honeycutt, Wiener, & Lesesne, 2010).

6.1.2 Beinn kostnadur sem fellur ekki undir laeknispjonustu

Hér undir fellur allur kostnadur sem fellur til vegna pjénustu og umsjar MS-sjuklings sem
ekki fellur undir beinan leekniskostnad. Deemi um slikan kostnad eru heimapjonusta, 6formleg
umdnnun, pad er uménnun af hendi fjolskyldu og vina, dagvist fyrir MS-sjuklinga, breyting a
heimili eda bil, hjalparteeki eins og hjélastéll og skutla, adstod vid samgdngur, endurpjalfun
vegna vinnu og annad sem fellur til eins og umsja barna og heimilishjalp svo eitthvad sé nefnt
(Trisolini, Honeycutt, Wiener, & Lesesne, 2010). Samkvemt rannséknum sem gerdar voru
yfir efnahagsleg ahrif MS i heiminum og birtast i skyrslu Multiple Sceloris International
Federation, fellur steersti hluti beins kostnadar sem ekki fellur undir beinan lekniskostnad
undir 6formlega umdénnun (Trisolini, Honeycutt, Wiener, & Lesesne, 2010). Med 6drum
oroum pa fellur steersti hluti pessa kostnadar a fjolskyldu og vini MS-sjdklinga sem eyda tima
i ad sinna peim og adstoda i hinu daglega lifi.

I skyrslu Multiple Sceloris International Federation kemur fram ad s& kostnadur sem fellur til
vegna Obeinnar umdnnunar geti lika verio samfélaginu dyrkeyptur. Stress og andlegt alag sem
ad fylgir pvi ad hugsa um veikan fjélskyldumedlim getur haft neikveed ahrif & heilsu pess
einstaklings sem sér um umoénnunina. borf hans fyrir heilbrigdispjonustu getur pvi aukist i
kjolfario sem ad eykur & kostnad samfélagsins i heild (Trisolini, Honeycutt, Wiener, &
Lesesne, 2010).

Beinum kostnadi sem ekki fellur undir leeknispjonustu verdur ekki gerd itarleg skil i pessari
ritgerd vegna skorts & kostnadarupplysingum hvad vardar pa peetti sem falla par undir en ljost
er ad pessi kostnadur getur verido umtalsverdur og pa sérstaklega i tilfellum peirra sjuklinga

sem eru med sleman sjukdom og parfnast mikillar adstodar.

6.2 Obeinn kostnadur

Obeinn kostnadur fellur adallega til vegna vinnutaps MS-sjuklinga. Vegna fétlunar sem
sjukdémurinn getur haft i for med sér sem og annarra fylgikvilla og einkenna eins og preytu,
orkuleysis og skerdingar & haefni og getu eiga MS-sjuklingar oft erfitt med ad halda afram ad
vinna. Kostnadur fellur til vegna lengri eda styttri fjarveru fra vinnu, feerri vinnustunda og

Otimabeers frahvarfs af vinnumarkadi. bessi kostnadur er breytilegur milli sjuklinga, eftir pvi
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hversu slemir peir eru af sjakdémnum, en hefur avalt i for med sér skerdingu a innkomu hja

sjuklingi (Trisolini, Honeycutt, Wiener, & Lesesne, 2010).

Brotthvarf pessara einstaklinga af vinnumarkadi er ekki adeins sleemt fyrir pa sjalfa heldur
einnig fyrir samfélagid i heild. Samkvemt heimasidu Virk, Starfsendurhafingarsjodur, hefur
einstaklingum sem dottid hafa Gt af vinnumarkadi vegna skertrar starfsgetu fjélgad mikid a
sidustu arum og nemur kostnadur samfélagsins vegna pessa tugum milljarda & ari. Ekki ma
heldur gleyma peirri skerdingu & lifsgeedum sem pessir einstaklingar og fjolskyldur peirra
verda fyrir (Virk Starfsendurhafingarsjédur, 2009).

Rannsoknir hafa synt ad likamleg virkni einstaklinga med MS minnkar um allt ad 30 prdsent
hja peim sem eru med mildan sjukdom, 40 prdsent hja peim sem eru med medalhradan
sjukdom og upp i 50 présent hja peim sem eru med sleman og hratt versnandi sjukdom.
Einnig skerdist félagsleg virkni um 20 prdsent hja peim sem eru med mildan- og medalhradan
sjukdom og upp i 30 présent hja peim sem eru med sleman og hratt versnandi sjukdom
(Trisolini, Honeycutt, Wiener, & Lesesne, 2010). Ef gripid veeri inn i pessa proun med virkri
lyfjagjof veeri ad einhverju leiti haegt ad koma i veg fyrir pessa afturfor og halda ad minnsta

kosti einhverjum hluta sjuklinga virkum og & vinnumarkadi.
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7.0 Kostnadur olikra medferdarurraeda

Nokkrar Olikar medferdir eru i bodi vid MS-sjukdomnum eins og hefur verid farid yfir hér ad
ofan. Virkni peirra er aftur @ méti misgod eins og komid hefur fram og ber lyfid Tysabri par
hofud og herdar yfir onnur lyf. Mikid hefur verid i umraedunni undanfarid hversvegna ekki
allir sem vilja og lyfid er talid gagnast, fai Tysabri og hefur pvi medal annars verid borid vid
ad kostnadur af lyfinu sé of mikill par sem pad er talsvert dyrara en eldri lyf sem i bodi eru.
Hér & eftir mun héfundur leitast vid ad skoda kostnad peirra lyfja sem i bodi eru, badi beinan
kostnad lyfjanna og kostnad med tilliti til peirra kostnadarpatta sem reeddir hafa verid hér ad
ofan.

7.1 Beinn kostnadur fyrirbyggjandi lyfja

Samkvemt verdskra & heimasidu Lyfjagreidslunefndar var verd a manadarskammti af
fyrirbyggjandi MS-lyfjum fyrir hvern einstakling i jani 2010 eftirfarandi; Tysabri 327.527
kr.eda 3.930.324 kr. & ari, Betaferon 185.991 kr. eda 2.231.892 kr. & ari, Rebif 174.789 kr.eda
2.097.468 kr. & ari, Avonex 173.091 kr.eda 2.077.092 kr. & ari og Copaxone 172.122 kr.eda
2.065.464 kr. & ari (Lyfjagreidslunefnd, 2010). Af pessu ma greinilega sjd ad kostnadur
Tysabri er afgerandi herri en kostnadur af 6drum lyfjum sem eru i bodi en kostnadur hinna

lyfjanna er mjog svipadur.

Tafla 1. Kostnadur fyrirbyggjandi MS-lyfja @ manudi og ari samkvaemt verdskra i juni 2010

Heiti lyfs Kostnadur @ manudi pr.sjukling | Kostnadur 3 ari pr. sjukling

Tysabri 327.527 kr. 3.930.324 kr.
Betaferon 185.991 kr. 2.231.892 kr.
Rebif 174.789 kr. 2.097.468 kr.
Avonex 173.091 kr. 2.077.092 kr.
Copaxone 172.122 kr. 2.065.464 kr.

Heimild: Heimasida Lyfjagreidslunefndar

7.2 Kostnadur vegna annarra beinna og 6beinna kostnadarpatta

Ef tekid er tillit til annarra kostnadarpatta, baedi beinna og 6beinna, geti pessi Utkoma hins
vegar ordid énnur og munurinn ekki eins afgerandi pegar tekid er tillit til pess ad Tysabri
hefur meiri fyrirbyggjandi virkni en hin lyfin eins og &dur hefur komid fram. Pvi ma leida

likur ad pvi ad med Tysabri lyfjagjof megi draga Ur 68rum kostnadi svo sem kostnadi vegna
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innlagnar & sjukrahis eda hjukrunarheimili, kostnadi vegna lyfja vid aukaverkunum, kostnadi
vegna leeknispjonustu og pjonustu & dagdeildum sjukrahisa sem og kostnadi vegna
hjalparteekjapjonustu og endurhefingar.

Einnig m4 telja mogulegt ad haegt veeri ad draga Ur Obeinum kostnadi vegna Otimabeerra
brottfalla af vinnumarkadi en eins og fram kemur i skyrslu Multiple Sceloris International
Federation er 6timabaert brottfall af vinnumarkadi einn steersti patturinn i peim heildarkostnadi
sem fylgir MS (Trisolini, Honeycutt, Wiener, & Lesesne, 2010). Eins og adur hefur komid
fram hafa MS-sjuklingar sem fengid hafa lyfjamedferd med Tysabri farid aftur at &
vinnumarkadinn eda i nam og hlytur pad ad vega eitthvad upp & moti kostnadnum af lyfinu
sjalfu par sem ad ororkubaetur skerdast vid aukna atvinnupatttoku og falla ad lokum nidur
pbegar vissum hdmarkslaunum er nad (Tryggingastofnun rikisins, 2010).

7.2.1 Ororkubaetur

Samkvaemt 16gum um almannatryggingar eiga allir a aldrinum 18-67 ara rett & ad sekja um
ororkubzetur svo lengi sem peir hafa verid busettir & Islandi ad minnstakosti prju sidustu arin
adur en sott er um beetur. Einstaklingar sem metnir eru til ad minnsta kosti 75 prosent érorku
til langframa vegna sjukdoma eda fotlunar sem hafa verid leeknisfredilega vidurkennd, eiga
rétt a ororkulifeyri. peir einstaklingar sem eru metnir med ad minnsta kosti 50 présent érorku
til langframa vegna leknisfredilega vidurkenndra sjukdoma eda fotlunar og uppfylla

busetuskilyrdin hér ad ofan eiga rétt a érorkustyrk (Alpingi, 2007).

Samkvaemt upplysingum fra Tryggingastofnun rikisins er tekjutrygging til einstaklinga sem
metnir eru ad minnsta kosti 75 prosent oryrkjar 93.809 kr. a manudi eda 1.125.708 kr. & ari.
Einstaklingur ma hafa tekjur af atvinnu upp ad 109 pusundum & manudi an pess ad beetur
skerdist en beetur falla alveg nidur séu tekjur og adrar greidslur haerri en 273.560 kr.4& manudi.
Lagmarksframfaersluviomid fyrir einstaklinga sem buda ekki einir er 153.000 kr. & manudi sem
gerir 1.836.000 kr. a ari og 180.000 kr. a manudi fyrir pa4 sem bua einir sem gerir 2.160.000
kr. a ari. Ef samanlagdar tekjur skattskyldra lifeyrisgreidsina og annarra tekna eru undir pessu
lagmarksvidmidi er pad sem upp & vantar greitt sem uppbét til framfaerslu (Tryggingastofnun
rikisins, 2010).

Ororkustyrkur til einstaklinga sem metnir eru ad minnsta kosti 50 prdsent Gryrkjar er ad
hamarki 21.657 kr. @ manudi og byrjar ad skerdast pegar tekjur af vinnu fara yfir 214.602 kr. &
manudi (Tryggingastofnun rikisins, 2010).
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Tafla 2. Ororkubaetur

Ororkubaetur Manudur | Ar Fritekjumark 4 manudi
Tekjutrygging 93.809 kr.| 1.125.708 kr. 109.000 kr.
Lagmarks framfaersluvidmid einstaklings sem

byr ekki einn 153.000 kr. | 1.836.000 kr. 109.000 kr.
Lagmarks framfaersluvidmid einstaklings sem

byr einn 180.000 kr. | 2.160.000 kr. 109.000 kr.
Ororkustyrkur 21.657 kr.| 2.575.220 kr. 214.602 kr.

Heimild: Tryggingastofnun Rikisins

Ymsar adrar baetur eda styrkir falla til eftir breytilegum adsteedum einstaklinga en hér verdur
adeins leitast vio ad mida vid medaltal eins og tekjutryggingu og lagmarks framfaersluvidomia.

Samkvaemt vidtali sem hofundur atti vio Sverri Bergmann, taugalaekni, ma groflega aztla ad
45 présent MS-sjuklinga séu oryrkjar vegna sjukdémsins. Samkvaemt nyjustu kénnunum eru
um 430 manns med MS heér & landi (Sverrir Bergmann, 2010) og ma pvi aatla ad i kring um
193 einstaklingar af pessum 430 séu 6rorkupegar, allavega ad einhverju leyti.

Einnig verdur ad hafa i huga ad skattgreidslur til samfélagsins falla nidur hja peim
einstaklingum sem detta Ut af vinnumarkadi og telja ma pad til tekna sem samfélagid verdur
af. Ekki verdur farid itarlega i pann patt par sem skattatekjur samfélagsins af akvednum
einstaklingum geta verid mjog breytilegar, allt eftir launum hvers og eins, heldur adeins leitast
vid ad mida vid medalskattgreidslur & einstakling. Samkvemt upplysingum af heimasidu
Rikisskattstjora var medaltekjuskattur a hvern skattgreidandi einstakling @ arunum 2006-2009
um 516.797 kr. & ari (Rikisskattstjori, 2006-2009). Hafa verdur i huga ad petta eru adeins
medaltalsgreidslur og einstaklingur sem dettur ut af vinnumarkadi geeti hafa verid tekjuhzrri

eda leegri en midad verdur vid petta medaltal i sidari Utreikningum i pessari ritgerd.

Tafla 3. Medaltekjuskattur & hvern skattgreidandi einstakling a &runum 2006-2009

7

battur Ar

Medaltekjuskattur & hvern skattgreidandi einstakling 8 arunum 2006-2009 516.797 kr.

Heimild: Rikisskattstjori
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7.2.2 Kostnadur vid innlogn a sjukrahus

Samkveemt heimasidu Landspitala haskolasjukrahtss falla taugasjukdémar — undir
lyflekningarsvid og fellur MS-sjokdémurinn pvi undir pad svid innan sjukrastofnanna
(Landspitali, 2010). Ef tekid er mid af skyrslu Heilbrigdisrdduneytisins, Endurskipulagning
sjukrahUspjénustu & Sudvesturhorninu: Greining a kostnadi og abata af tilfeerslu verkefna,
mé reikna Ut medalkostnad lyfleekningardeilda sjukrahtisanna & hvern legudag. I skyrslunni er
tekio mid af Heilbrigdisstofnun Sudurlands, med kostnad upp & 95.400 kr.&4 hvern legudag,
Heilbrigdisstofnun Sudurnesja, med kostnad upp a 53.300 kr. & hvern legudag, Sjukrahusinu &
Akranesi, med kostnad upp & 89.000 kr. & hvern legudag og St. Josefsspitala, med kostnad
upp & 74.200 kr.& hvern legudag (Heilbrigdisraduneytid, 2009a). Samkvamt upplysingum fra
Landspitala er medalkostnadur lyfleekningadeildar a hvern legudag & Landspitala 56.014 kr.
Ef tekid er medaltal af kostnadi pessara fimm sjukrastofnanna faest medalkostnadur upp &
73.583 kr. a hvern legudag innan lyfleekningardeildar.

Tafla 4. Medalkostnadur legudags a lyfleekningardeild

Sjukrastofnun Medalkostnadur legudags a lyfleekningardeild

Heilbrigdisstofnun Sudurlands 95.400 kr.
Heilbrigdisstofnun Sudurnesja 53.300 kr.
Sjukrahusid @ Akranesi 89.000 kr.
St. Jésefsspitali 74.200 kr.
Landspitali 56.014 kr.
Medaltal 73.583 kr.

Heimild: Skyrsla Heilbrigdisrdduneytisins, Endurskipulagning sjukrahuspjonustu a Sudvesturhorninu:

Greining a kostnadi og abata af tilfeerslu verkefna.

Eins og fram kom i kénnun sem MS-félagid gerdi medal MS-sjuklinga sem fengid hofdu
Tysabri hefur verid porf a ferri sjukrahtsinnldégnum medal peirra sem fengid hafa lyfid
(Berglind Gudmundsdottir, 2010). Pvi ma aetla ad einhver sparnadur komi til af pvi sem

megi nota til ad vega upp & moéti kostnadi lyfsins.

7.2.3 Kostnadur vid innlégn a hjukrunarheimili

pegar einstaklingur getur ekki lengur buid a eigin vegum vegna heilsu sinnar og parfnast
umonnunar og hjakrunar verdur hann ad flytja & hjukrunarheimili par sem hann mun fa
videigandi pjonustu (Félags- og tryggingamalaraduneytio, 2008). petta getur att vid i tilfelli

MS-sjaklings sem er ordinn mjog slemur af sjukdémnum og hefur hlotid mikla fotlun.
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Samkveemt upplysingum ur Reglugerdarsafni er kostnadur vid eitt hjukrunarrymi ad medaltali
19.738 kr. & dag arid 2010, midad vid RAI 1,00 (medalhjukrunarpyngd), sem gerir 7.204.370
kr. & ari (Heilbrigdisraduneytid, 2009b). | svari Félags- og tryggingamalaradherra vid
fyrirspurn Sivjar Fridleifsdottur um hjokrunarrymi, heimahjukrun og heimapjénustu a
heimasiou Alpingis, kemur fram ad pad kosti um 7,8 milljonir ad reka eitt hjukrunarrymi & ari
ad medaltali & landsvisu midad vid RAI 1,00 (medalhjukrunarpyngd) &rid 2010. Daggjold
eiga ad standa undir 6llum rekstrarkostnadi hjukrunarheimila (Alpingi, 2010). Samkveemt
pbessu er rekstrarkostnadur hvers rymis um 21.370 kr. & dag en i pessari ritgerd verdur po tekid
mid af upplysingum ar Reglugerdarsafni.

Tafla 5. Medalkostnadur vid innldgn & hjukrunarheimili &rid 2010

Daggjald | Arsgjald

Medalkostnadur vid innlogn a hjukrunarheimili arid 2010 19.738 kr. 7.204.370 kr.

Heimild: Reglugerdasafn

I sama svari Félags- og tryggingamalaradherra kemur fram ad kostnadur vid heimahjikrun sé
mun minni en kostnadur vid dvol & hjukrunarheimili og kosti vikudvol & hjukrunarheimili
alika mikid og 25-26 heimsoknir heimahjukrunar a einni viku. Félags- og
tryggingamalaraduneytid hefur pd ekki undir hdndum neaegilega nakvemar upplysingar hvad
vardar kostnad vid heimapjonustu (Alpingi, 2009-2010).

Af pessu ma sja ad pad getur verid mjog kostnadarsamt fyrir samfélagid, versni MS-sjuklingi
pad mikid ad hann purfi ad leggjast inn a hjakrunarheimili og pa sérstaklega ef innlégnin er til
lengri tima. Kostnadurinn er talsvert minni pegar litid er til heimahjukrunar en telur p6 og

ekki ma gleyma peim kostnadi sem lendir a sjuklingunum i formi skertra lifsgaeda.

7.2.4 Annar kostnadur

Eins og adur hefur komid fram er eitt medferdarurreedanna sem notad er vid MS-sjukdomnum
steramedferd sem notud er vid kdstum med pvi markmidi ad draga Ur ahrifum peirra (Haukur
Hjaltason, 2008b). Bblgueydandi sterar eru gefnir i &d i prja til fimm daga og fer medferdin
fram innan sjukrahisa (Sigurbjorg Armannsdéttir, 2009). Eins og fram kemur i kénnun sem
MS-félagid gerdi medal Tysabripega hafdi dregio ar porf & steramedferdum hja peim
Tysabripegum sem toku patt i kdnnuninni (Bergpdra Bergpdrsdottir, 2009). Ef petta er raunin
ma telja liklegt ad draga muni ur eftirspurn eftir pessari pjonustu medal MS-sjuklinga eftir pvi

sem fleiri sjuklingar fa Tysabri. Minni eftirspurn mun pa ad likindum leida til minni kostnadar
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sjukrahtsanna vegna pessarar pjonustu og minni nytingar & adstédu. Sjuklingar sem eru a
lyfjum med minni virkni eru liklegri til ad fa kast og par af leidandi liklegri til ad purfa ad
nyta sér pessa pjonustu. Pad méa pvi lita & pann sparnad sem fast vid minni eftirspurn eftir
pjénustunni sem 1id i ad brda bilid milli kostnadar & Tysabri og annarra lyfja med minni
virkni. Samkvaemt upplysingum sem héfundur fékk fra Landspitala er kostnadur sem fellur til
vegna steramedferda MS-sjuklinga ekki sundurgreindur fra 6drum kostnadi og pvi ekki haegt
ad segja ndkvemlega til um pann sparnad sem gati myndast vid minni eftirspurn MS-
sjuklinga eftir steramedfero.

I kénnun MS-félagsins kemur einnig fram ad dregid hafdi ur notkun hjalpartekja hja hluta
beirra Tysabripega sem tdku péatt i kénnuninni (Bergpdra Bergpdrsdottir, 2009) og pvi ma
gera rad fyrir pvi ad jafnframt hafi dregid Ur kostnadi vegna peirra. Samkvaemt upplysingum
fra Sjukratryggingum Islands liggur ekki fyrir sundurgreining a kostnadi vegna hjalpartakja
eftir sjukdomum eda kvillum og pvi ekki haegt ad segja ndkveemlega til um hver sparnadur
geeti ordid frekar en med steragjafirnar en ljos er ad vid minni eftirspurn eftir hjalparteekjum

skapast minni kostnadur.

Einnig er vert ad hafa i huga kostnad sem skapast vid endurhafingu MS-sjuklinga sem hafa
farid illa at ar kdstum. Eins og adur hefur komid fram dregur Tysabri verulega ur késtum og
pvi ma atla ad porfin fyrir endurhaefingu muni minnka par sem ekki verdur skerding & getu
sjuklings ef hann fer ekki kast. EKki liggja fyrir sérstakar upplysingar hvad vardar

endurhaefingu MS-sjuklinga svo ekki er haegt ad reikna Ut nakveeman sparnad.

Ymiss annar smeerri kostnadur getur fallid til vegna adstaeedna hvers og eins sjuklings en ekki
verdur leitast vid ad gera grein fyrir pvi hér, heldur ahersla 16gd a steerri lidi sem snerta flesta

sjuklinga a einhvern hatt.

7.2.5 Kostnaodur vegna lyfja vio aukaverkunum

Eins og fram kemur i kaflanum um einkenni MS-sjukdomsins geta moérg og misjofn einkenni
fylgt sjakdomnum og fer pad allt eftir pvi hvar skemmdirnar verda i midtaugakerfinu vid kost
(Finnbogi Jakobsson, 2008). betta geta verid einkenni eins og ymiskonar dofatilfinning,
brenglad hita- og kuldaskyn, ymiskonar taugaverkir, tvisyni, svimi, pvoglumelgi, langvinnar
bvaglatstruflanir, sipreyta og spasmi/vodvakrampar svo eitthvad sé nefnt (Finnbogi
Jakobsson, 2008). Leitast er vid ad medhdndla einkenni sem fylgja MS eins og hegt er, til ad
mynda med einhverskonar lyfjagjof (Ol6f Jona Eliasdottir; Elias Olafsson; Olafur
Kjartansson, 2009).
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Samkvaeemt upplysingum sem hofundur fékk fra MS-félagi Islands eru pau lyf sem adallega
eru gefin vid MS-einkennum; Modiodal sem gefid er vid preytu, Lyrica og Gabapentin
(Neurontin), flogaveikilyf sem gefin eru vid taugaverkjum og lyfin Baklofen, Lyrica og

Vesicer sem gefin eru vid spasma og pvagblédruvandamalum.

Modiodal

Samkvemt lyfjaverdskra & heimasidu Lyfjagreidslunefndar er verd einnar pakkningar &
Modiodal 15.510 kr. en pakkningin inniheldur 30 stykki af 100 mg toflum
(Lyfjagreioslunefnd, 2010). Venjulegur skammtur & sélarhring er tveer til fjérar toflur
(Lyfjastofnun, e.d) og fer kostnadur manadarskammtar eftir pvi hversu mikid sjuklingur parf
ad taka af lyfinu. Ef sjuklingur tekur tveer toflur & sélarhring parf hann um tvo pakka af
Modiodal & manudi. Kostnadurinn er pa um 31.020 kr. & manudi eda 372.240 kr. & éri. Ef
sjuklingur parf aftur @ moti ad taka fjorar toflur a dag er kostnadurinn um tvisvar sinnum
heerri eda 62.040 kr. & manudi eda 744.480 kr. & ari.

Samkveemt vidtali sem hofundur atti vid Sverrir Bermann, tekur Tysabri i flestum tilfellum
burt pessa sifelldu preytu sem ad MS-sjuklingar upplifa. Ef svo er munu peir sjuklingar sem
fa Tysabri ekki hafa porf & Modiodal lengur sem mun spara talsverdan kostnad i
lyfjautgjoldum eda allt upp i 744.480 kr. & ari fyrir einstakling sem parf ad taka fjorar toflur af
Modiodal & dag.

Tafla 6. Kostnadur vid Modiodal

Lyf Kostnadur @8 manudi Kostnadur a ari

Modiodal 2 toflur & sélahring 31.020 kr. 372.240 kr.

Modiodal 4 toflur & sélahring 62.040 kr. 744.480 kr.
Lyrica

Ein pakkning af lyfinu Lyrica sem notad er vid taugaverkjum kostar samkvaemt lyfjaverdskra
Lyfjaafgreidslunefndar 5.609 kr. fyrir pakkningu sem inniheldur 14 stykki af 150 mg t6flum
0g 21.753 kr. fyrir pakkningu sem inniheldur 56 stykki af 300 mg t6flum (Lyfjagreidslunefnd,
2010). Sélarhringsskammtur er venjulega & milli 150-600 mg (Lyfjastofnun, e.d). Kostnadur
vid manadarskammt fer pvi eftir hversu mikid sjuklingur par ad taka af lyfinu. Ef ad
sjuklingur tekur 150 mg & dag eda eina toflu parf hann um tveer pakkningar af 150 mg t6flum
a4 manudi sem mun kosta um 11.218 kr.a manudi eda 134.616 kr. & ari. Ef sjuklingur tekur 600

mg eda tveer 300 mg tdflur parf hann ramlega eina pakkningu af 300 mg téflum & manudi.
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Midad vid verdid a pakkningunni mun ein tafla kosta um 388 kr. og mun pa
manadarskammtur kosta um 23.307 kr. midad vid 30 daga i manudi og arsskammtur 279.684
kr. Kostnadur vid Lyrica vegna taugaverkja MS-sjuklinga getur pvi legid & bilinu 11.218 kr.
til 23.307 kr. & manudi eda 134. 616 kr. til 279.684 kr. & ri.

Tafla 7. Kostnadur vid Lyrica

Lyf Kostnadur @ manudi Kostnadur 3 ari

Lyrica 150 mg & sélarhring 11.218 kr. 134.616 kr.
Lyrica 600 mg a solarhring 23.307 kr. 279.684 kr.
Gabapentin

Gabapentin  er einnig notad vid taugaverkjum og samkvemt lyfjaverdskra
Lyfjaafgreidslunefndar kostar ein pakkning sem inniheldur 100 stykki af 300 mg t6flum 7.409
kr. og pakkning sem inniheldur 100 stykki af 400 mg toflum 8.599 kr. (Lyfjagreidslunefnd,
2010). Skammtar eru misjafnir med hlidsjon af svorun og poli hvers sjuklings en geta verid
allt frd& 900 mg & sdlarhring upp i 3600 mg & solarhring sem er hamark (Lyfjastofnun, e.d).
Taki sjuklingur 900 mg eda prjar 300 mg toflur a solarhring kostar manadarskammtur midad
vid 30 daga i manudi 6.668 kr.eda 80.016 a ari. Sjuklingur mun taka 90 t6flur & manudi og
midad vid verdid a pakkningunni kostar taflan 74,09 kr. Taki sjuklingur aftur & moti 3600 mg
a solarhring mun hann purfa niu 400 mg t6flur a sélarhring eda 270 téflur @ manudi sé midad
vid 30 daga i manudi. Midad vid verdid & 400 mg pakkningu kostar taflan 85,99 kr. og er
kostnadur & manadarskammti pa 23.217 kr. eda 278.604 kr. & ari. Kostnadur vid Gabapentin
vegna taugaverkja getur pvi legid a bilinu 6.668 kr. til 23.217 kr. & manudi eda 80.016 kr. til
278.604kr & ari.

Tafla 8. Kostnadur vio Gabapentin

Lyf Kostnadur 48 manudi Kostnadur a ari
Gabapentin 900 mg & sélarhring 6.668 kr. 80.016 kr.
Gabapentin 3600 mg a sélarhring 23.217 kr. 278.604 kr.

Samkvaemt vidtali vid Sverri Bergmann hverfa taugaverkir oftast vid Tysabrimedferd likt og
breytan. Pvi ma atla ad kostnadur af Gabapentin og Lyrica muni falla nidur hja peim

sjuklingum sem fa Tysabri.
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Baklofen

Ein pakkning af Baklofen sem notad er vid spasma kostar samkvemt lyfjaverdskra
Lyfjagreidslunefndar 2.861 kr. og inniheldur 50 stykki af 50 mg t6flum (Lyfjagreidslunefnd,
2010). Skammtasteerdir fara eftir fyrirmalum leknis og eru einstaklingsbundnar
(Lyfjastofnun, e.d). bpar sem ekki eru gefnar upp neinar &kvednar skammtasterdir hja
Lyfjastofnun verdur ekki reiknad frekar ut ar kostnadi vid Baklofen & hvern einstakling.

Vesicare

Pakkningin af Vesicare sem gefid er vid pvagblodruvandamalum kostar samkvemt
lyfjaverdskrd Lyfjagreioslunefndar 24.147 kr. fyrir 90 stykki af 5 mg toflum
(Lyfjagreidslunefnd, 2010). Venjulegur skammtur er ein 5 mg tafla & solarhring
(Lyfjastofnun, e.d). Kostnadur vid manadarskammt, midad vid 30 daga i manudi, er pa 8.049
kr. eda 96.588 kr. & ari.

Tafla 9. Kostnadur vio Vesicare

Lyf Kostnadur @8 manudi Kostnadur a ari

Vesicare 8.049 kr. 96.588 kr.

Samkvaemt Sverri Bergmann hverfur spasmi og pvagblodruvandamal ekki audveldlega pegar
pau eru & annad bord komin og pvi parf folk oft ad halda afram lyfjagjof vio peim pratt fyrir
ad fa medferd med Tysabri en Tysabri getur aftur & moti fyrirbyggt ad pessi einkenni komi

fram sé pad gefid i tima.
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8.0 D&mi um kostnad med eda an Tysabri

par sem MS-sjukdémurinn er mjog breytilegur milli einstaklinga og erfitt er ad segja til um
hvernig hann muni proast er sa kostnadur sem fellur til vegna hans mjog misjafn. Kostnadur
fer eftir pvi hversu illa haldinn af sjckdomnum einstaklingur er, hvada lyf hann parf og hversu
mikid hann parf af peim. Til ad syna frama hver mégulegur kostnadur geeti verid verda sett
upp nokkur imyndud tilfelli af adsteedum sjuklinga hér & eftir og kostnadur reiknadur utfra
peim kostnadarupplysingum sem komid hafa fram hér ad ofan.

Dami eitt: Tokum demi um sjakling sem hefur kasta-bata einkenni sjukdémsins og er med
virkan sjukdém. Vegna fotlunar sem sjaklingurinn hefur hlotid af sjakdémnum er hann alveg
dottinn Gt af vinnumarkadi og er skrddur sem 75 prosent oryrki. Sjuklingurinn er &
fyrirbyggjandi lyfinu Copaxone en pratt fyrir pad hefur hann fengid ny kost sidustu tolf
manudi. Pessi sami sjuklingur tekur einnig lyfid Modiodal vid peirri preytu sem fylgir MS,
Vesicare vid pvagblodruvandamalum og Lyrica vid taugaverkjum. bar sem hann hefur prufad
onnur lyf en er enn med virkan sjukdom og hefur fengid ny kost sidustu tolf manudi uppfyllir
pessi sjuklingur pau skilyrdi sem parf til ad fa Tysabri.

Tekio er fram ad petta er bara deemi um mogulegar adstaedur sjuklings en margar adrar 6likar

adsteedur med olikri lyfjanotkun eru fyrir hendi.

8.1 Kostnadur an Tysabri

Kostnadur vegna astands pessa sjuklings er eftirfarandi midad vio lagmarkskostnad fai hann
ekki Tysabri: Hann er 75 prdsent 6ryrki og & pvi rétt a tekjutryggingu sem nemur 93.809 kr. &
manudi. Gerum rad fyrir ad hann bui ekki einn og fai tekjur annarsstadar fra eda
lifeyrisgreioslur sem dekki bilid milli tekjutryggingarinnar og lagmarksframfersluvidmids
sem er 153.000 kr. Utgjold vegna 6rorku eru pvi jofn tekjutryggingunni 93.809 kr. & manudi
eda 1.125.708 kr. & ari.

Fyrirbyggjandi lyfid Copaxone kostar 172.122 kr. & manudi eda 2.065.464 kr. & ari. Modiodal
vid preytu kostar, gerum rad fyrir ad hann taki tveer toflur & sélarhring, 31.020 kr. @ manudi
eda 372.240 kr. & ari. Vesicare vid pvagblodruvandamalum kostar 8.049 kr. a manudi eda
96.588 kr. & ari og Lyrica vegna taugaverkja kostar, gerum rad fyrir ad sjuklingur taki minnsta

skammt eda 150 mg & sélarhring, um 11.218 kr.a manudi eda 134.616 kr. & ari
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Tafla 10. Kostnadur vegna MS-sjaklings &n Tysabrimedferdar, notast vid lagmarkstolur

Kostnadarpattur Manudur Ar

Ororkubaetur 93.809 kr. 1.125.708 kr.
Avonex 172.122 kr. 2.065.464 kr.
Modiodal 31.020 kr. 372.240 kr.
Vesicare 8.049 kr. 96.588 kr.
Lyrica 11.218 kr. 134.616 kr.
Samtals 316.218 kr. 3.794.616 kr.

Kostnadur samfélagsins vegna ofangreindra patta sem pessi sjuklingur parf & ad halda er pa
316.218 kr. & manudi eda 3.794.616 kr. a ari en hér var midad vid lagmarkstolur i 6llum
tilfellum. Ef vid baetum svo vid petta medalskattatekjum sem rikid verdur af vid brottfall
pessa einstaklings af vinnumarkadi sem eru 516.797 kr. haekkar kostnadurinn upp i 4.311.413
kr.

Ef ad vio tokum sama demid og midum vid hamarkskostnad verdur Gtkoman eftirfarandi:
Ororkubatur, gerum rad fyrir ad sjoklingur bui einn og hafi engar adrar tekjur né
lifeyrisgreidslur, lagmarkstekjuviomid er pa 180.000 kr. & manudi eda 2.160.000 & ari.
Sjuklingurinn fer na fyrirbyggjandi lyfid Betaferon sem kostar 185.991 kr.a manudi eda
2.231.892 kr. a ari. Modiodal vid preytu kostar, gerum nu rad fyrir ad hann taki fjérar t6flur a
dag, 62.040 kr. & manudi eda 744.480 kr. & ari. Kostnadur Vesicare helst sa sami, 8.049 kr. &
manudi eda 96.588 kr. a ari, par sem venjulegur skammtur er yfirleitt s& sami. Gerum svo rad
fyrir ad sjuklingurinn taki hamarksskammt af Lyrica eda 600 mg a solarhring, pa mun
kostnadur verda 23.307 kr. a manudi eda 279.684 kr. & ari.

Tafla 11. Kostnadur vegna MS-sjukling &n Tysabrimedferdar, notast vid hamarks tolur

Kostnadarpattur Manudur Ar

Ororkubaetur 180.000 kr. 2.160.000 kr.
Betaferon 185.991 kr. 2.231.892 kr.
Modiodal 62.040 kr. 744.480 kr.
Vesicare 8.049 kr. 96.588 kr.
Lyrica 23.307 kr. 279.684 kr.
Samtals 459.387 kr. 5.512.664 kr.
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Kostnadur samfélagsins af sama sjaklingi pegar studst er vio hamarks tolur eru pa 459.387 kr.
a4 manudi eda 5.512.664 kr. & ari. Ad vidbattum medalskattatekjum sem rikid verdur af,
516.797 kr. verdur heildar kostnadur 6.029.461 kr.

I badum pessum demum ma svo reikna med ad einhver kostnadur beetist vid vegna
hjalpartekja, steramedferda vid kostum, endurheafingar og fleiri patta sem falla til vegna
sjukddmsins en ekki er gerd ndkvaem grein fyrir peim kostnadi i pessari ritgerd sokum skorts &
upplysingum.

8.2 Kostnadur med Tysabri

Skodum svo hver kostnadurinn yrdi ef ad pessi sami sjuklingur fengi Tysabri. Kostnadur vid
bad fyrirbyggjandi lyf sem hann var & myndi detta Gt og kostnadur vid Tysabri keemi inn i
stadinn sem er 327.527 kr. & manudi eda 3.930.324 kr. & ari. Kostnadur vid Modiodal og
Lyrica myndi ad 6llum likindum detta ut par sem preyta og taugaverkir hverfa nanast med
Ollu vid Tysabrimedferd eins og &dur hefur komid fram. Ef vid gerum rad fyrir ad sjuklingur
verdi afram a 6rorkubotum standa peer adeins eftir &samt Vesicare, pvagblodruvandamal sem
eru komin hverfa ekki audveldlega aftur, samkvemt Sverri Bergmann, svo liklegt er ad

sjuklingurinn purfi afram ad notast vid Vesicare.

Tafla 12. Kostnadur vegna MS-sjuklings & Tysabrimedferd, midad vid lagmarksérorkubatur

Kostnadarpattur Manudur Ar

Tysabri 327.527 kr. 3.930.324 kr.
Ororkubaetur 93.809 kr. 1.125.708 kr.
Vesicare 8.049 kr. 96.588 kr.
Samtals 429.385 kr. 5.152.620 kr.

Midad vid lagmarks ororkubetur veeri kostnadur samfélagsins af sjuklingnum fengi hann
Tysabri 429.385 kr. & manudi eda 5.152.620 kr. & ari. Ad vidbattum medalskattatekjum sem
rikid verdur af, 516.797 kr. verdur heildar kostnadur 5.669.417 kr.
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Tafla 13. Kostnadur vegna MS-sjuklings & Tysabrimedferd, midad vid hAmarksororkubeetur

Kostnadpattur Manudur Ar

Tysabri 327.527 kr. 3.930.324 kr.
Ororkubaetur 180.000 kr. 2.160.000 kr.
Vesicare 8.049 kr. 96.588 kr.
Samtals 515.576 kr. 6.186.912 kr.

Midad vid hamarks oOrorkubeetur veeri kostnadur samfélagsins af sjuklingnum fengi hann
Tysabri 515.576 kr. @ manudi eda 6.186.912 kr. & ari. Ad vidbeattum medalskattatekjum sem
rikid verour af, 516.797 kr. verdur heildar kostnadur 6.703.709 Kkr.

8.3 Samanburdur kostnadar med eda an Tysabri

Sja ma & utreikningunum hér ad ofan ad medferd med Tysabri er heldur dyrari i badum
tilfellum en hafa verdur i huga ad med Tysabrimedferd ma reikna med ad pad dragi einnig ar
kostnadi vegna hjalparteekja, steramedferda vid kdstum, endurhefingar og fleiri patta sem
falla til vegna sjukdomsins. Pegar sa kostnadur hefur verid tekinn inn i er munurinn sennilega
ekki mjog mikill en eins og adur hefur komid fram er sa kostnadur ekki hafdur med i pessari

ritgerd vegna skorts & upplysingum.

Eins og sja ma af télunum hér ad ofan er einn steersti kostnadarpattur samfélagsins af MS-
sjuklingum vegna 6érorkubdta og skattatekna sem rikid verdur af. Ef ad sjuklingi veeri gefiod
Tysabri timanlega veeri mjog liklega heegt ad koma i veg fyrir pennan kostnad. Einnig yroi
minni kostnadur af lyfjum vid einkennum pvi ef ekki verda kost verda ekki til pessar
skemmdir sem valda einkennunum. bad geeti pvi farid svo ad Tysabri verdi eina lyfid sem

sjuklingurinn parf.

Eins og fram kom i kdnnun MS-félagsins medal Tysabripega voru nokkrir péatttakenda
byrjadir ad vinna aftur eftir ad hafa fengid lyfid og fleiri ségdust vel geta hugsad sér ad fara
ad vinna innan nokkurra manada (Bergpdra Bergpdrsdottir, 2009). bvi verdur ad taka tillit til
pess ad med Tysabrimedferd getur dregid ur peim 6rorkub6tum sem greida parf til MS-
sjuklings ad hluta til eda fullu eftir hversu mikla starfgetu menn 6dlast aftur. Einnig er
mikilvaegt ad horfa til pess ad sé sjuklingi gefid Tysabri timanlega, pad er adur en hann hlytur
mikla fotlun vegna sjukdémsins, er jafnvel haegt ad koma i veg fyrir ad hann detti Gt af

vinnumarkadi yfirh6fud eins og adur hefur komid fram.
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9.0 Deemi um moégulegan sparnad i kjolfar Tysabrigjafar

Ef vid setjum upp daemi par sem sjuklingur er svo til nygreindur og hefur ekki hlotid neina
fotlun af sjakdomnum. Hann er p6 med frekar hratt versnandi sjukdom og mun liklega fa
nokkur kost naesta arid ef ekkert er ad gert. Ef pessi sjuklingur fer eldri lyf sem adeins virka i
3,5-4 tilfellum af tiu eru likurnar & ad hann fai fleiri kdst og hljoti par af leidandi einhverja
fotlun. Ef ad hann fer hinsvegar Tysabri strax sem virkar i atta tilfellum af hverjum tiu eru
meiri likur & ad haegt sé ad draga Ur kdstum og pannig koma i veg fyrir pa fotlun sem peim
getur fylgt, ad pvi gefnu ad sjuklingur poli lyfid. Daemi eru um ad folk hafi séo0 fram & ad
pburfa ad hverfa af vinnumarkadi en hafi sidan fengid Tysabri og i kjéIfarid getad haldid afram
ad vinna fulla vinnu (Pall Kristinn Pélsson, 2010).

Ef ad sjuklingurinn i demi eitt hér ad ofan hefdi fengid Tysabri strax, en hann uppfyllir
skilyrdin fyrir ad fa lyfid eins og komid hefur fram, hefdi sennilega verid haegt ad koma i veg
fyrir mikinn kostnad. Vid gerum rad fyrir ad hann fai lyfid adur en mikil fotlun hefur att sér
stad og getur hann pvi haldid afram ad vinna fulla vinnu. Hann hefdi sennilega ekki porf fyrir
Modiodal vegna preytu og Lyrica vegna taugaverkja par sem pessi einkenni hverfa oftast vid
Tysabrimedferd. Pbar sem Tysabri er fyrirbyggjandi og geeti komid i veg fyrir
pvagblédruvandamal og spasma hefdi hann sennilega ekki porf fyrir Vesicare eda Baklofen.
Eini kostnadurinn sem stadi eftir i pessu tilfelli er kostnadurinn af Tysabri, 3.930.924 kr. |
pessu tilfelli fengi rikid greiddar medalskattatekjur fra pessum einstaklingi eda 516.797 kr. a
ari sem ad kemu pa a mots vid pennan kostnad. Kostnadur samfélagsins vegna pessa
sjuklings yrdi pvi um 3.414.127 kr.

Lagmarkskostnadur fyrir sama sjukling i toflu niu ad vidbaettum peim medalskattatekjum sem
rikid yroi af er 4.311.413 kr. Af pessu ma sja sparnad upp & 897.286 kr. fai sjuklingur
Tysabri strax til ad koma i veg fyrir fotlun og brotthvarf af vinnumarkadi. Ef midad er vid
hamarkskostnad i toflu tiu, ad vidbattum medalskattatekjum sem rikid yrdi af, sem er
6.029.461 Kkr. yrdi sparnadur 2.615.334 kr. i raun er sparnadurinn pé meiri par sem draga
mun 0r notkun hjalpartekja, steramedferdum vid kdstum, endurhafingu og 6drum kostnadi
fyrir sjukling sem feer Tysabri timalega. bessar nidurstodur eru teknar med tilliti til pess ad

sjuklingur poli Tysabri og ad lyfid virki vel & hann.

Ekki mé gleyma kostnadi vid innlégn & sjukrahds eda hjukrunarheimili en sjuklingar sem fa
Tysabrimedferd og pola hana eru Odliklegri ad purfa ad leggjast inn & sjukrahls eda

hjakrunarheimili par sem kost eru ferri og par sem lyfid getur komid i veg fyrir fétlun sem
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getur leitt til pess ad sjuklingur parfnist uménnunar eins og &dur hefur komid fram. Eins og
fram kemur i kaflanum um kostnad vegna innlagnar & sjukrahds er medalkostnadur legudags &
lyfleekningardeild sjukrahisa 73.583 kr. svo pad er fljott ad telja ef ad MS-sjuklingur parf ad
leggjast oft inn & sjukrahls vegna sjukdémsins. beir sem eru svo illa haldnir af sjakdomnum
ad peir geta ekki séd um sig sjalfir purfa oft & tidum ad leggjast inn a hjukrunarheimili en
kostnadurinn vid pad er 19.738 kr. & dag eda 7.204.370 kr. & &ri eins og kemur fram i
kaflanum um kostnad vid innlégn & hjukrunarheimili og fellur kostnadurinn vid Tysabri i
skuggann af peim kostnadi. Sjuklingur sem er ordinn svo slemur ad hann purfi ad vera &
hjakrunarheimili parf eflaust ad notast vid mérg 6nnur lyf sem haekkar heildarkostnadinn enn

fremur.

Hversu mikill, ef nokkur, sparnadur fellur til vid ad gefa sjuklingi Tysabri fer eftir hversu
slemur af sjakdomnum sjuklingurinn er eda myndi verda an Tysabri. Eins og sést i toflu
ellefu og tolf er kostnadurinn meiri vio ad gefa Tysabri en par er gert rad fyrir pvi ad
sjuklingurinn haldi afram & drorkubotum prétt fyrir ad hann fai lyfid. Ef litid er til lengri tima
veeri hagkvaemara ad gefa sjuklingi lyfid par sem pad dregur ar frekari fotlun hans og eykur
likurnar & pvi ad hann geti séd um sig sjalfur i komandi framtid en versni ekki svo mikid ad
hann purfi & umdnnun ad halda sem er mjog kostnadarsamt. Mesta hagkvemnin felst
greinilega i pvi ad gefa folki lyfid timanlega og koma pannig i veg fyrir brottfall af
vinnumarkadi og porf a frekari lyfjum, hjalparteekjum og medferdum. Rannsdknir hafa synt
ad pegar kemur ad hreinum kostnadaravinningi seu arangursrik medferdardrreedi, sem gera
MS-sjaklingum Kleift ad vera afram virkir pegnar i samfélaginu, hagkveemari en per
neikveedu efnahagslegu og félagslegu afleidingar sem 6fullnaegjandi medferdir hafa i for med

sér (The European multiple sclerosis platform, 2003).

Samkvaemt vidtali vid Sverri Bergmann stoppar sjukdémurinn oft um midjan aldur og ma pa
gera rad fyrir ad sjuklingur purfi ekki lengur a fyrirbyggjandi lyfjum ad halda. Ef hann hefur
fengid gdo fyrirbyggjandi lyf fram ad peim tima eru miklar likur & ad hann sé ad miklu leyti
laus vid fotlun og einkenni sem ad fylgja sjukdomnum og geti pvi lifad nokkud edlilegu lifi an
mikillar adstodar eda lyfjanotkunar eftir ad sjukdomurinn hefur stoppad. Aukinn kostnadur
vid pennan sjukling i nokkur ar eda fram ad midjum aldri getur pvi sparad mikinn kostnad
seinna meir. Fai sjuklingur ekki neegilega géd fyrirbyggjandi lyf eru meiri likur & ad hann
fatlist frekar. pratt fyrir ad sjukdémurinn stoppi um midjan aldur getur sjuklingurinn verid

ordinn svo illa farinn ad hann purfi enn @ mérgum lyfjamedferdum ad halda vegna einkenna
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sjukddmsins, hjalpartekjum vegna fotlunar og geeti jafnvel purft ad leggjast inn &
hjakrunarheimili langt fyrir aldur fram med tilheyrandi kostnadi fyrir samfélagid.

10.0 Réttur sjuklinga

island flokkast sem velferdarriki (Forsatisradherra, 2009) og er velferdarkerfid
grundvallarpattur i  lifsgedum  pjoofélagsins og hluti  grundvallarmannréttinda.
Grundvallarmarkmid velferdarkerfisins er ad tryggja Ollum pegnum &kvedin lifsgedi,
félagsleg réttindi og géda pjonustu af halfu hins opinbera (Alpydusamband islands, e.d). |
ljosi pessa geta einstaklingar blomstrad og notid 6ryggis 6had efnahag eda bagum adsteedum
og ef rétt er ao farid getur velferdarkerfid aukid framleidni i pjodfélaginu med pvi ad veita
godan og jafnan adgang ad heilbrigdispjonustu, menntun, tekjudryggi og félagslegri pjénustu
(Alpydusamband Islands, e.d).

Samkveemt Alpydusambandi islands & ein af meginstodum velferdakerfisins ad vera skilvirkt
heilbrigdiskerfi sem tryggir 6llum pegnum jafnan adgang ad pjonustu sem neer til likamlegra
og andlegra parfa (Alpydusamband islands, e.d).

Samkveemt reglugerd nr.177/2007 um Stjornarrad islands fer Heilbrigdisraduneytid med oll
mal er varda heilbrigdispjonustu sem og ad hafa eftirlit med starfraekslu peirra stofnanna sem
undir pad falla (Forsaetisraduneyti, 2007). Samkvemt stefnuyfirlysingu heilbrigdisradherra
akvedur Heilbrigdisraduneytid hvada pjonustu skuli veita og hversu miklum fjarmunum skuli

veita til 6likra verkefna (Heilbrigdisraduneytiod, e.d).

[ Heilbrigdisaatlun til arsins 2010 (Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytid, 2004) sem
sampykkt var a Alpingi i mai 2001 og gefin at af paverandi Heilbrigdis- og
Tryggingamalaraduneyti i mars arid 2004 kemur medal annars fram ad mikilvaegt sé ad efla
heilbrigdi og fyrirbyggja sjukddéma. Til pess ad na pvi markmidi purfi ad koma & samstilltu
ataki stjornvalda, stjérnenda i heilbrigdispjonustu, heilbrigdisstétta, hagsmunafélaga og
frjalsra félagasamtaka. Heilbrigdisaztlunin byggir ad stérum hluta & pvi 21 markmidi sem er
ad finna i megingrunni Evrépuaatlunar WTO en tvo helstu stefnumid peirrar aztlunar eru ad
efla og vernda heilsu folks allt lifid og ad draga Ur tioni sjukdéma og slysa sem og ad draga ar
peim pjaningum sem pau valda. Sidferdilegur grundvollur Evrépuésetlunarinnar byggir sidan
medal annars & pvi ad heilbrigdi sé grundvallarmannréttindi og ad pad sé jafnradi til heilsu og

samabyrgd i verki (Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytid, 2004).
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I Stjornarskra lydveldisins islands kemur fram ad Island sé Iydraedisriki par sem allir skulu
vera jafnir fyrir ldgum og njota mannréttinda en i lydraedispjodfélagi er gert rad fyrir ad olikir
hagsmunir og sjonarmid pegnanna sé vidkennt (Alpingi, 2009b).

Oft virdist po sem erfitt sé ad tryggja grundvallarmannréttindi allra og oft er pad adeins haegt
med pvi ad virda sameiginleg réttindi einstaklinga sem tilheyra sama hopnum. pad er alltaf
ahrifarikast ad folk sameinist og krefjist sameiginlegra réttinda sinna. Ef island & med réttu ad
geta Kkallast lydraedispjoédfélag par sem mannréttindi eru virt er mikilvaegt ad mannréttindi

allra séu virt og ménnum sé ekki mismunad eftir hdpum (Mannréttindastofa islands, e.d).

Eitt markmidid i Heilbrigdisagtlun til &rsins 2010 er ad vernda heilsu folks allt 1ifid og pykir
hofundi sa stefna sem tekin hefur verid i malum MS-sjdklinga stangast & vid petta markmid
par sem ekki allir fa bestu mogulegu medferd sem i bodi er, heilsu sinni til verndar.

Samkveemt I6gum um réttindin sjuklinga eiga allir sjuklingar rétt & fullkomnustu
heilbrigdispjonustu sem hagt er ad veita & hverjum tima og a sjuklingur rett a ad pjonustan
sem hann feer taki mid af &standi hans og horfum (Alpingi, 2009a). Allir eiga ad vera jafnir
fyrir Iogum og njota jafnra mannréttinda an tillits til stédu peirra (Alpingi, 2009b). Ef tekid er
mid af pessum I6gum eiga allir MS-sjuklingar sem pérf hafa & Tysabrimedferd, og uppfylla
pau skilyrdi sem gerd eru, rétt & henni og pykir hoéfundi nokkud greinlegt ad verid er ad
mismuna sjuklingum hér. Kostnadur lyfsins a ekki ad standa i vegi fyrir ad sjuklingar geti

notid pess réttar sem peim ber.

PO ekki sé @tlunin ad skoda kostnad vid onnur lyf i pessari ritgerd pykir héfundi vert ad
minnast & ad morg onnur lyf og medferdir eru einnig dyr og MS er ekki eini sjakdomurinn
sem hefur mikinn kostnad i for med sér fyrir samfélagid. Krabbameinslyf og medferdir eru til
demis einnig mjog dyr en sjuklingur virdist po avallt eiga kost & medferd, sama hversu dyr
han er og sama hversu litid pessi medferd muni hjalpa sjuklingnum. Medferdin mun kannski
lengja lif sjuklingins um nokkra manudi med miklum kostnadi samfelagsins. Petta er réttur
sjuklings samkvaemt 16gum og edlilegt pykir ad allt sé gert til ad bjarga lifi hvers einstaklings.
En hversvegna horfir malid 6druvisi vid i tilfellum MS-sjuklinga sem einnig glima vid mjog
haettulegan sjukdom. I vidtali sem héfundur &tti vid Sverri Bergmann kom fram ad par sem
MS er ekki sjukdémur sem folk deyr beint ar, eins og til deemis krabbamein, sé litid 4 hann
6drum augum. Pad sé ekki spurning um lif og dauda pegar kemur ad pvi ad gefa sjaklingi

akvedin lyf og pvi pykir kannski ekki eins mikilveegt ad bregdast strax vid med bestu lyfjagjof
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heldur er stundum bedid og sed til hvernig sjukdémurinn hagi sér hja viokomandi einstaklingi

sagdi Sverrir.

Hofundi pykir vert ad benda & hér ad p6 MS sé kannski ekki banveaenn sjukdémur sem slikur
b& méa segja ad hann dragi pa sem illa verda Gti vegna hans smam saman til dauda. MS getur
skert lifsgaedi einstaklinga svo mikid ad litid verdur eftir til ad lifa fyrir og ad lokum dregid pa
til dauda fyrir aldur fram vegna mikillar fotlunar sem peir hafa hlotid. Hvad vard um markmid
Heilbrigdisaetlunar um ad leitast eigi vido ad vernda heilsu folks allt 1ifid og jafnan rétt allra
sjuklinga til bestu mdgulegu pjonustu ef ad svo er deemt Gt fra pvi hvort ad sjukdomur dragi
folk fljott til dauda eda ekki.
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11.0 Nidurstoour

Ljost er ad MS-sjukdémurinn er mjog alvarlegur sjukdémur sem getur valdid verulegum
skerdingum & lifsgeedum peirra einstaklinga sem f& sjukdominn. MS leggst i flestum tilfellum
a ungt folk sem er i bloma lifsins og ber mikla abyrgd gagnvart fjolskyldu og vinnu og getur
sjukdédmurinn haft mikil ahrif & getu folks til ad halda &fram ad leggja sitt af morkum til

samfélagsins sem vinnuafl og borgarar.

Nokkrar fyrirbyggjandi medferdir eru til vio MS-sjukdomnum en eru paer misvirkar og hefur
medferd med lyfinu Tysabri borid hofud og herdar yfir adrar medferdir og pvi ekki ad undra
ad MS-sjuklingar sekist eftir ad komast i pa medferd. Ekki hafa pé allir komist ad sem vilja
og hafa heilbrigdisyfirvéld medal annars borid fyrir sig heettulegum aukaverkunum, pad er
PML heilabolgu og kostnadi.

Sjuklingar verda fyrst ad prufa eldri lyf sem hafa um helmingi minni virkni adur en peir eiga
moguleika a ad fa Tysabri nema peir seu med mjog hradan sjukdom. Timinn er ekki besti
vinur MS-sjuklinga og vill hdfundur spyrja hvad réttleti pad ad lata einstaklinga prufa lyf sem
virka ekki nema i 3,5-4 tilfellum af tiu &dur en peir eigi moguleika & ad fa besta lyfid sem er i
bodi og virkar i um atta tilfellum af hverjum tiu. A medan & pessu stendur eru miklar likur &
ad sjuklingur fatlist enn frekar eda missi getu ad einhverju leyti. Pvi ekki ad setja sjukling
beint & virkara lyfid og pannig gera allt sem haegt er til ad reyna ad koma i veg fyrir frekari

fotlun og skerdingu & lifsgeedum einstaklingsins fra byrjun.

Af um 70.000 MS-sjuklingum i heiminum sem hafa fengid Tysabri hafa 46 PML
heilabolgutilfelli komid upp og 11 sjuklingar hafa latist vegna hennar og er pvi ljost ad
aheettan er ekki eins mikil og midad er vid, en ahaettuviomidio er 1:1000, ef pad etti ad standa
&ttu um 70 tilfelli ad hafa komid upp. brétt fyrir ad MS sé ekki flokkadur sem lifshattulegur
sjukdémur, getur hann haft veruleg ahrif & lifsgaedi og getu peirra sjuklinga sem hafa sleeman
og hratt versnandi sjukdom og i ljosi pess ma spyrja hvort ad ahattan a PML sé i raun
eitthvad sem heilbrigdisyfirvold eiga ad vera ad skyla sér a bak vid pegar kemur ad
Tysabrimedferd. Ahattan sem sjuklingurinn getur purft ad horfast i augu vid vegna
mogulegrar fotlunar af voldum sjukdémsins getur verid enn meiri og spurning er ekki alltaf
um Iif og dauda heldur hvernig lifi einstaklingurinn lifir. Ahzttan vid ad fa& PML er eflaust

ekki mikil i augum margra sjuklinga og etti valid ekki ad liggja hja sjuklingunum sjalfum
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hvora ahattuna peir vilja taka, dheettuna & PML eda &heettuna a ad fatlast svo mikid ad peir
geti ekki lengur lifad edlilegu lifi.

Kostnadur Tysabri hefur einnig verid talsvert i umraedunni og deemi eru um ad folki hafi verid
neitad um lyfid eingdngu vegna pess hversu dyrt pad er. Eins og sja méa i kostnadarkaflanum
hér ad ofan er Tysabri mun dyrara en 6nnur fyrirbyggjandi MS-lyf & markadi. bad etti p6 ekki
einungis horfa i kostnad lyfjanna sjalfra pegar horft er i kostnad heldur verdur einnig ad lita til
annarra patta sem einnig geta verio kostnadarsamir fyrir samfélagid. pattir eins og kostnadur
lyfja vid MS-einkennum, kostnadur vid innlégn & sjukrahds og hjukrunarheimili, kostnadur
vid hjéalpartaeki og medferdir og kostnadur samfélagsins vid érorkugreidslur til sjuklinga sem
hafa purft ad fara af vinnumarkadi vegna sjukdomsins sem og skattatekjur sem rikid verdur af
begar pessir einstaklingar haetta ad vinna geta einnig verio storir.

Tysabri tekur i flestum tilfellum burt preytu og taugaverki sem eru mjog algeng einkenni MS-
sjikdémsins svo lyf vid peim einkennum detta naer alltaf Gt vid Tysabrimedferd. I kénnun
sem gerd var af MS-félaginu medal Tysabripega kom medal annars fram ad vid
Tysabrimedferd hafi sjuklingar fengid aukna orku aftur og nokkrir hofou pegar byrjad ad
vinna eda byrjad i ndAmi og stor hluti sagdist geta hugsad sér ad byrja ad vinna innan einhverra

manada.

Toluverdur sparnadur felst i pvi fyrir samfélagié ad halda pegnunum virkum & vinnumarkadi
og i samfélaginu i heild og pvi ma stydja frekari gjof a Tysabri til fleiri sjuklinga med pvi ad
hugsanlega geti pessir sjuklingar aftur ordid virkir patttakendur i samfélaginu sem badi baetir

lifsgeedi sjuklinganna og er hagkveemara fyrir samfélagid.

Mesti sparnadurinn feelist an efa i pvi ad gefa peim sjuklingum, sem Tysabri er talist gagnast,
medferd strax og porf er a til ad koma i veg fyrir ad MS-einkenni og fotlun nai ad eiga sér
stad og pannig draga verulega ur likum a pvi ad sjuklingur detti Gt af vinnumarkadi. Med
bessu er haegt ad koma i veg fyrir allan aukakostnad sem virdist ekki vera talinn med i
umraedunni um kostnad vegna Tysabri i dag og eftir steedi adeins kostnadurinn af lyfinu sjalfu.
Eins og fram kemur i kostnadarkaflanum i pessari ritgerd er téluverdur sparnadur sem myndi
eiga sér stad ef hegt veeri ad fella nidur flesta adra kostnadarpeetti med pvi ad hefja
Tysabrimedferd i tima. Petta & augljoslega ekki vid i tilfellum allra MS-sjdklinga en pvi ekki

ad leyfa peim sem hugsanlega geta notid gdds af lyfinu ad njota vafans?
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Gridarlega kostnadarsamt er ad purfa ad leggja einstakling inn & hjukrunarheimili til lengri
tima, fyrir aldur fram, en su er raunin i tilfellum margra MS-sjdklinga sem eru ordnir mjog
sleemir. bvi feelist hagkveemni i pvi ad gefa sjuklingum Tysabri ef pad myndi halda peim pad
hraustum ad peir geetu enn séd um sig sjalfir og pyrftu ekki ad leggjast inn & stofnun. prétt
fyrir ad peir feeru ekki aftur & vinnumarkad myndi sparnadurinn vid ad halda peim utan
hjakrunarheimilis vera naegur til ad koma & mots vid kostnadinn af Tysabri.

Rannsoknir hafa synt ad pegar kemur ad hreinum kostnadaravinningi séu arangursrik
medferdardrraedi, sem gera MS-sjuklingum kleift ad vera afram virkir pegnar i samfélaginu,
hagkvaemari en par neikvaedu efnahagslegu og félagslegu afleidingar sem 6fullnaegjandi
medferdir hafa i for med sér.

Tysabri er augljoslega dyr medferd eins og komid hefur fram i kostnadarkaflanum en einnig
kom fram ad pad getur verid samfelaginu dyrara a heildina litid og til langtima ad gefa
sjuklingum lyf sem ekki eru ad virka sem skyldi. Pad getur heldur varla talist sidferdilega rett
ad neita sjuklingum um lyf sem geta bjargad eda bett lif peirra einfaldlega vegna pess ad lyfin
séu of dyr. Ut fra pessu, og lsgum um rétt sjuklinga til bestu moégulegu medferdar, vill
héfundur skora a heilbrigdisyfirvold ad endurskoda pad fjarmagn sem rennur til
Tysabrimedferda MS-sjuklinga med langtimahagkvaemni fyrir samfélagid og einstaklingana i
huga. 1 1josi pess ad aztlad er ad um 430 MS-sjuklingar eru & Islandi i dag, og ekki hafa allir
borf fyrir fyrirbyggjandi medferd, atti verkefnid ekki ad vera svo umfangsmikid. island er
einnig litid samfélag og etti pvi ad vera audveldara ad leysa petta verkefni hér heldur en i
steerri samféldgum og veeri gaman ad sja island i forsvari i mali sem pessu par sem

mannréttindi og lif einstaklinga yrou virt ad fullu.
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12.0 Lokaoro

Vid vinnslu pessa verkefnis fékk héfundur goda innsyn i malefni og stodu MS-sjuklinga &
islandi i dag. MS-sjukdémurinn er i mérgum tilfellum mjog alvarlegur sjakdomur og pykir
hofundi pvi ekki undravert ad MS-sjuklingum skuli vera mikid i mun um ad fa bestu
mogulegu medferd sem i bodi er til ad geta verid afram virkir patttakendur i samfélaginu. Oll
viljum vid vera sjalfstaedir einstaklingar og stjornendur i eigin lifi en ekki purfa ad vera upp &
adra komin med allt og jafnvel purfa stdduga umdnnun vegna einhverskonar fétlunar eins og i
tilfelli margra MS-sjuklinga. begar til er lyf sem getur hjalpad sjuklingum ad halda sinu striki
og vera &fram virkir einstaklingar i samfélaginu, hvad réttlettir ad samfélagid neiti peim um
bad? Kostnadur & ekki ad standa i vegi fyrir ad folk geti lifad mannseemandi lifi og sérstaklega
ekki i 1josi pess ad kostnadur verdur i mérgum tilfellum meiri til langtima litid pegar MS-
sjuklingum eru gefin lyf sem virka ekki sem skyldi. Byrjunarkostnadur yrdi an efa téluverdur
en lita verdur til pess ad pessi kostnadur mun ad 6llum likindum koma til baka til
samfelagsins i formi feerri ororkutilfella, ferri sjukrahus- og hjukrunarinnlagna, minni
kostnadar vegna annarra lyfja, hjalparteekja og medferda og minni skattatekjumissis rikisins
svo eitthvad sé nefnt. pvi veeri vert ad leggja petta mal til frekari skodunar og athuga hvort
ekki sé haegt ad leggja meiri pening i petta malefni i dag med tilliti til framtidarsparnadar a

0drum svioum.
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