Fampyra 40:60

Samantekt: Pall Kristinn Palsson

Lyfid Fampyra kom & markad fyrir nokkrum misserum.

Pad vinnur ekki gegn sjalfum MS-sjukdémnum en midast
vid ad baeta skerta hreyfigetu folks, ekki sist gongugetuna.
Hér segja taugaleeknirinn Bjérn Logi Pérarinsson og
MS-konurnar Birna Theodérsdéttir og Margrét Yr Jénsdéttir
fra reynslunni sem komin er & gagnsemi lyfsins.

Fyrir félk @ akvednu fotlunarstigi

Bjorn Logi Pérarinsson leeknir d taugadeild Landspitalans
segir MS-sjuklinga skiptast ndnast i tvo hdpa hvad
vardar gagnsemi af notkun Fampyrunnar:

,Pad virdist nokkud skyrt ad um pad bil 40% hafa
gagn af lyfinu og pa um 60% sem hafa alls enga eda
sleema reynslu af pvi. Petta er su tolfreedi sem birtist |
Ollum I6ndum par sem Fampyra er notud og mér synist
bad gilda einnig hér 4 islandi.”

Annad hvort eda ...
Hvernig lysir petta gagn og 6gagn sér?

,Peim sem svara lyfinu jakveett pykir oryggi sitt vid
gang og adrar hreyfingar hafa aukist. Jafnveegisskynjun
er betri, folk kemst hradar yfir og petta héfum vid leekn-
ar stadfest med ymsum préfunum, baedi med spurn-
ingalistum og é&kvednum gonguprofum med tima-
meelingum. Nidurstodur eru  helstu adalatridum paer ad
folk beeti sig yfirleitt um 20-30% hvad pessi atridi vardar
eda pd ad pad feest nanast engin svorun. Pad ma pvi
orda pad svo ad annad hvort svari folk lyfinu eda ekki.”

En peir sem finna beinlinis fyrir neikvaedum ahrifumn,
eda Sleemum aukaverkunum?

,Malid er ad notkun lyfsins fylgja nokkrar auka-
verkanir, peer eru ekki heettulegar en geta verid
Opeegilegar. Margir sem lyfid gagnast finna i byrjun fyrir
einkennum eins og néladofa i fétum, en pad gengur
sidan yfir. Vidvarandi aukaverkanir geta til deemis verid
gedraen vandamal eins og kvidi og svefntruflarnir, svimi,
hofudverkur, jafnveegi versnar, jafnvel skjalfti eda
skyntruflanir { Gtlimum, einnig getur borid & 6gledi, upp-
kostum, heaegdatregdu, 6notum i maga, verkjum i baki
og hrygg og preytu. Petta eru ekki heettulegar auka-
verkanir en fyrir marga MS-sjuklinga eru paer mjog
Opeagilegar, sérstaklega pegar jafnvaegisskynio versnar
e0a verkir magnast.

Bjorn Logi Pérarinsson: ,Fampyra hefur ekki heaettulegar
aukaverkanir, en peer geta verid 6peegilegar.”

Sumir geta pannig beett virkni sina med lyfinu en
fengid jafnframt sleemar aukaverkanir, en peir eru ekki
margir. Pad er frekar pannig ad folk finni engar jakveaeo-
ar breytingar vid notkun lyfsins. Sumir finna sem sé
enga virkni yfirh6fud en malid er ad af pvi rannsoknir
hafa synt ad folk svarar annad hvort lyfinu eda ekki er
lyfid einungis nidurgreitt fyrir pa sem sannanlega svara
pvi. Viokomandi parf ad beeta virkni sina um 20%
prosent eda meira til ad fa pessa nidurgreidslu. Og pad
pydir ekkert ad reyna ad blekkja sjélfan sig eda laekninn
i bessu sambandi, ef vidkomandi finnur ekki jakveedan
mun 4 fyrstu tveimur vikunum, pa mun hann aldrei gera
pad.”



Allar sjaikdomsgerdir
Hvernig virkar Fampyra & mismunandi sjukddomsgerdir
MS?

,Lyfid gagnast peim sem eru med MS i kastaformi og
sitja med einhverja fotlun eftir kostin, og baedi peim sem
eru med frumkomid siversnunarform (PPMS) og sio-
komid siversnunarform (SPMS) sjukdémsins. Pad er
ekki munur & pvi, lyfid gagnast ekki sidur peim sem eru
med siversnunarformid og nokkrir skjélsteedinga minna
med pa sjukdomsgerd sem eru ekki i lyflamedferd vid
bélgu i midtaugakerfinu hafa haft gagn af pvi og verid
mjog gladir ad finna loksins lyf sem hefur sannanlega
jakveed ahrif 4 getu peirra, og sumir peirra hafa fengio
mikla bét. En svo eru sumir sem koma til manns og
finnst bara eins og eitrad hafi verid fyrir peim med
lyfinu.”

En er ekki rakid fyrir MS-folk ad tékka & pessu lyfi, fd
dr pvi skorid hvort pad bregst jakveett vid pvi edur ef?

,Ju, pad er regla hjd okkur ad athuga fotlunarstig
sjuklinga og ef peir eru med fotlunarstig & akvednu
sveeldi, pad er ad segja eru komnir med gongulags-
truflun en po ekki bundnir vid hjélastdl, pa préfum vio
lyfid. Eg gef sjuklingum minum aldrei falskar veentingar,
€g segi peim ad pad séu adeins meiri likur & pvi ad lyfio
muni ekki gagnast peim en ad vert sé ad profa pad.
Verkun lyfsins er folgid i pvi ad hindra starfsemi dkved-
inna saltganga i taugum og eykur par af leidandi getu
taugapradanna til ad leida taugabod. Pad er radgata af
hverju pad dugar bara vel fyrir 40% folks en liklega er
pad vegna pess ad meirihlutinn er med pannig erfoa-
freedilega uppbyggingu saltganganna ad lyfid verkar
ekki @ pau. Ef sjuklingur svarar lyfinu einu sinni mun
pbad alltaf gagnast honum. Hins vegar getur honum
haldid afram ad versna af emmessinu pvi petta lyf hefur
ekki hamlandi ahrif & sjukdéminn sjélfan. En pad er eins
og folk spdli getuna til baka um 30%, sem er heilmikid."

Tecfidera i tofluformi

Nu hefur heyrst af nyju hamlandi lyfi gegn MS sem muni
bratt koma d markad, hvers konar lyf er pad?

,Petta lyf kallast Tecfidera, pad inniheldur virka efnid
dimetylfumarat, og er nytt lyf sem er einkum notad vid
kastaformi MS. Pad er i tofluformi og virdist hafa svipad
g6da virkni vid ad hindra kést og versnun og mynd-
reena sjukdémsvirkni og lyfid Gilenya sem kom &
markad nylega. Pad goda vi0 petta lyf er ad pad hefur
mildar heettulausar aukaverkanir. Algengustu auka-
verkanir eru rodi i andliti og 6not i meltingarveginum,
haegdatruflanir og slikt.

En reynslan pykir mjog goéd af pessu lyfi. Pad er
komid 4@ markad i Skandinaviu og vid faum pad ad ollum
likindum 7' lok pessa eda byrjun neesta ars. Pad merkilega
er a0 petta lyf var pekkt a0ur sem lyf vi0 soriasissjuk-

domi i Pyskalandi og lengi verid notad par sem slikt.
Svo tok lyfjafyrirteekid sig til og préadi pad frekar og
setur pad nu 4@ markad sem lyf vid MS, en gamla form
lyfsins er afram notad vid soriasis.

Vid hlokkum til ad nota petta lyf. SU anaegjulega
proun hefur ordid 4 sidustu arum ad ny lyf hafa baest
vid Interferénlyfin og Copaxone, eda Tysabri og Gilenya,
auk pess hofum vid notad 1 litlum meeli hér & landi lyfid
Mabthera, sem er gefid i &0 4 sex manada fresti, um
8-10 sjuklingar eru & pvi vegna MS og skyldra sjuk-
déma.

Og pad verdur mikill fengur ad Tecifidera i stadinn
fyrir pessi Iyf. Tecfidera hefur haettuminni aukaverkanir
en Gilenya. Pad nota allmargir Gilenya og munu halda
bvi &fram, pad er ef peir pola lyfid og pad hefur full-
neegjandi verkun gegn sjukdomnum ad okkar mati. Pad
sama gildir um pa sem nota Tysabri. | Svibj6d er pad
pannig ad Tecfidera er nu fyrsta lyfid sem reynt er &
nygreindum MS-sjuklingum, pvi pad hefur betri verkun
en Interferon og Copaxone.”

Virkni lengi ad koma i ljés
Eru Interferon og Copaxone pa ekki a Gtleid sem MS-
lyf?

»MEér synist framtidin verda su. Stadan i dag er pann-
ig ad vid erum komin med lyf i pilluformi, sem eru jafn-
g60 og  sumum tilfellum betri en sprautulyfin, og hafa
mjog veegar aukaverkanir yfirleitt. Pad er audvitad miklu
baegilegra fyrir folk ad taka pillur en ad fa lyfin i &ed. Svo
pad er nokkud ljost i minum augum ad pillur munu
smam saman leysa sprautulyfin af hélmi.”

Er talid 1 sjdlfu sér oheppilegt ad skipta um lyf? Ad
likaminn bregdist illa vid pvi ad breyta dr einu lyfi yfir [
annad?

,Nei, i rauninni ekki, en pad tekur nokkra manudi, allt
upp i halft ar, ad sja hvort lyf virkar & einstaklinginn eda
ekki.”

Og & peim tima geeti kannski ordid varanleg versnun
sem hefdi annars ekki ordid?

,Ja, pad er hugsanlegt. Pad tekur petta langan tima
fyrir heildarvirkni lyfsins ad koma fram hja einstaklingn-
um pannig ad laeknirinn geti lagt dbyggilegt mat & hana.
Pad er sem sé viss dheetta folgin i pvi ad skipta um Iyf
og vid gerum pad ekki nema aukaverkanir séu 6polandi
efa pa ad Otvireed versnun sjukdémsins haldi afram
pratt fyrir notkun pess lyfs sem valid var fyrir ein-

staklinginn.”

MS FELAG ISLANDS



Gongugetan aukist um 40%

Margrét Yr Einarsdottir greindist med MS &rid 1999.
Hun er i hopi peirra sem svara vel Fampyrunni og sendi
okkur pessar linur um reynslu sina:

[ mars 2012 fékk ég sleemt kast sem vard til pess ad
allir dtlimir likamans, nema vinstri hendi, urdu fyrir
varanlegri skerdingu, sérstaklega pé feeturnir. Eg fékk
mér sérsmidadar Oklaspelkur, spelkur fyrir ,,dropp-fot”,
sem og létta spelku & haegri hendi en ég étti i erfidleik-
um med ad skrifa, greida mér, skera matveeli vid elda-
mennsku o.s.frv., jafnframt var jafnveegid mjog sleemt.

| byrjun febrtar 2013 pvaeldist ég um internetid og
rakst & upplysingar um Iyf i tofluformi sem heitir
Fampyra, Ampyra i Bandarikjunum, sem geeti aukid
taugaleioni  llikamanum og kalladist ,gongulyf* par sem
pad eykur gongugetu einstaklings med MS og med
skerdingu i fotum. Eg las mér mikid til um petta og
komst ad pvi ad petta lyf vaeri med sampykki 4 Islandi
en Sjukratryggingar Islands teekju ekki patt i kostnad-
inum vid pad. Hins vegar komst ég ad pvi ad moguleiki
veeri ad greidslupétttaka Sl haefist 4. maf 2013.

Eg og eiginmadurinn minn komumst ad peirri nidur-
stodu ad bida ekki, heldur greida lyfid sjalf, 90.500 kr.
fyrir 4 vikur, og lata reyna & lyfid i einn manud sem
taugaleeknir minn sampykkti. Eg hefdi getad I4tid0 2
vikur duga en allir voru sammala um ad ég teeki 4 vikur.
Eg hafdi nti ekki mikla trd & pessu lyfi en haféi engu ad
tapa nema audvitad peningum vardandi Fampyru.

Eg fér  géngugreiningu & Landspitalanum med tveer
spelkur og staf.

Fljott ad virka

Fostudagskvoldid 15. mars 2013 tok ég mina fyrstu
toflu. Laugardagurinn for i rélegheit og mér leid eins og
ég veeri med sma flensu, annars fann ég ekkert annad.
Um midjan sunnudag fér ég i gongutdr med manninum
minum og pad var pa sem ég attadi mig & pvi ad lyfid
veeri ad virka. Eg hafdi fengio félk i kaffi fyrr um daginn
og undir venjulegum kringumsteedum leegi ég fyrir og
safnadi orku fyrir kvoldmatinn en parna var ég orkumik-
il og meira ad segja i sma gongutdr. Eftir nokkra daga
fannst mér ég ekki purfa handarspelkuna og setti hana
nidur f skdffu, enn lidu orfair dagar og mér fannst haegri
Okklaspelkan vera farin ad trufla mig og pvi tok ég hana
af mér. Eins tok ég eftir ad mér fannst hlutirnir verda
einhvern veginn audveldari en adur, til deemis ad greida
0g snyrta mig og ég var orkumeiri og jafnveegid betra.
Tolf dogum eftir ad ég byrjadi & Fampyra for ég i
gongugreiningu @ LSH aftur til ad sja hvort lyfid virkadi.
Eg var med spelku & haegri faeti og engan staf og  ljos

Margrét Yr Einarsdéttir: ,Las mér fyrst til um Fampyra &
internetinu.”

kom ad gongugetan hafdi aukist um 35,5%. Og pa fékk
€g bradabirgda-lyfjaskirteini.

Engin téfralausn

Par sem Fampyra for svona vel i mig dkvadu fjolskyldur
okkar hjénanna ad styrkja okkur i hverjum manudi allt
par til S ték pétt i greidslunni & lyfinu og pékkum vid
peim keerlega fyrir pann studning, sérstaklega foreldr-
um minum sem foru fyrir pessari sofnun.

[ oktéber sama &r fér ég f adra gdngugreiningu til ad
fa endanlegt lyfjaskirteini. P4 gekk ég med staf og
goéngugetan hafdi aukist um 40%. Eg hef gengid med
staf og heegri oklaspelku sidan.

b6 Fampyra hafi farid vel { mig er pad ekki algilt. Eg
hef fengio taugaverki { feetur en ég hef leert ad lifa med
peim og hef frekar hreyft mig, stundad prekhjél og rope
yoga, til ad vinna & peim. Margir fa mikla verki og svima
en pad & ekki vid um mig. P6 ég sé & Fampyra er ekki
par med sagt ad bjorninn sé unninn. Pad sem folk verd-
ur, ad minu mati, ad atta sig @ er ad petta lyf er engin
tofralausn, pad getur hjélpad en einstaklingurinn er
samt sem adur med MS, med 6llu pvi sem fylgir. Eg hef
heyrt  folki sem segir a0 Fampyra heetti allt i einu ad
virka eins og pad gerdi en pa er pad bara sjukdémurinn
sem er a0 lata vita af sér, hvort sem pad er timabundin
eda varanleg versnun. Sjalf hef ég lent i pvi og pa er



gott ad ad hafa handspelkuna sem og heegri Okkla-
spelkuna, eins nota ég Go-go skutlu pegar ég fer i
lengri verslunarleidangra.

Ef tafla gleymist

Fampyra er tekin 2svar 4 dag 4 12 tima fresti. Eg tek
fyrri tofluna mina oftast 8:30 og hvili mig svo til klukkan
9:00. Seinni tofluna tek ég 19:30, 11 timum sidar. Petta
er algjorlega min akvordun vegna pess ad ég finn ahrif
toflunnar fara pverrandi um klukkan 17 og um klukkan
19 er ég farin ad bida eftir kvéldtéflunni. Eg stilli vekj-
araklukkuna @ simanum til ad minna mig & ad taka lyfio
en pess gerist nU ekki porf seinnipartinn. P4 daga sem
ég parf ad fara fyrr af stad tek ég lyfid avallt 30 mindtum
aour en ég fer af stad inn i daginn og pa parf ég ad
hugsa adeins um hveneer best er ad taka lyfid par sem
€g leet ekki minna en 11 tima lida & milli morgun- og
kvoldtoflunnar.

Eg hef einu sinni lent { pvi ad vera alveg ényt einn
dag og var0 hraedd pvi petta var svo mikil afturfor en pa
uppgotvadi ég ad ég hafdi gleymt ad taka Fampyra um
morguninn. Petta er eina skiptid sem ég hef gleymt pvi
0g Orugglega pad sidasta.

Ef félk er i vafa um hvort Fampyra sé ad virka meeli
ég med pvi ad heetta ad taka tofluna i nokkra daga og
pa finnur folk mjog fljétt hvort versnun hafi ordid vegna
MS-sjukdémsins og pad getur tekid dkvordun eftir pvi.

Fyrst vel, svo illa

Birna Theoddrsdottir er 66 ara gomul og greindist med
MS 1 arsbyrjun 2009, en segist hafa fundid fyrir mildum
einkennum sjukdémsins um langt arabil.

,Eg greindist med siversnunarform MS og finnst
mér mikid hafa hrakad f seinni tid. | byrjun pessa 4rs
baudst mér svo ad profa Fampyru og veenti pess ad
hressast verulega af pvi og ad gongugetan ykist til
muna. Til ad byrja med fékk ég halfsmanadar skammt til
reynslu. Lyfid er tekid tvisvar & dag, eda med tolf tima
millibili. Eg tok fyrri pilluna klukkan tiu ad morgni og
seinni pilluna tiu ad kvoldi. Mér fannst mér fara strax
heilmikid fram og leid vel eftir fyrri pillu dagsins. Hins
vegar for ég alveg i klessu eftir seinni pilluna, fékk
rosalegan svima og preytan helltist yfir mig pannig ad
€g komst varla & klésettid. Pannig var petta fyrstu prja
dagana en heetti svo alveg og ég kladradi pennan
reynsluskammt gléd f bragdi. Eg hresstist svo mikid og
adrir 1 fjolskyldunni sogdust sja @ mér heilmikinn mun.
Pad var pvi engin spurning ad ég eetladi ad halda afram
a0 taka Iyfid.

Eg burfti ad bida { um einn manud eftir ad f4 nzesta
skammt. Pad tok einfaldlega svo langan tima ad af-
greida pad i kerfinu, pad er ad seekja um ad fa pad
nidurgreitt af Tryggingastofnuninni.

Fg fékk naest atta vikna skammt, en nu bré svo vio
ao ég upplifdi aftur pennan mikla svima og preytutilfinn-
ingu eftir seinni pillu dagsins - og pad heetti ekki eftir
nokkra daga eins og & reynslutimanum, heldur var nu
vidvarandi. Eg klaradi samt pessar 4tta vikur og fékk

Birna Theodérsddttir: ,Fjdlskyldan sagdist sja heilmikinn mun
a4 mér.”

annan slikan skammt, en gafst upp viku seinna. Eg
poldi hreinlega ekki lengur pessar aukaverkanir, pratt
fyrir a0 mér peetti géngugetan aukast i sjalfu sér.

Og pannig er stadan hja mér  dag. Eg geri ekki rad
fyrir ad reyna Fampyruna aftur, enda skilst mér ad verk-
an lyfsins muni ekki breytast hja mér fyrst pad gerdi pad
ekki eftir niu vikna notkun.”





