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MS FELAG iSLANDS

Sidareglur godra starfshatta
um réttindi og lifsgaedi folks
med MS-sjukdominn

‘Heilsa einstaklinga er ekki adeins einkamal peirra, heldur eigum vid
ad gera kréfu um ad pjodfélag sinni sjukum einstaklingum sinum
sameiginlega...”
Olafur Ragnar Grimsson, Forseti islands,
méttaka & Bessastodum i tilefni
Lifsgeedaradstefnu EMSP i mai 2008.
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MS FELAG [SLANDS
FORSAGA

| desember 2003 sampykkti Evropupingid skyrslu er unnin var eftir beiéni
fra breskri konu med MS-sjukdominn, Louise McVay. Skyrslan var
vidurkennd og studd af evrépska MS-radinu (emsp) og dllum MS-félégum
adildarrikjanna. Heilbrigdisraduneyti flestra rikja hofdu lagt til upplysingar
sem notadar voru i vinnslu skyrslunnar.

Innihald skyrslunnar, sem kynnt var af talsmanni Evropupingsins, Umu
Aaltonen fra Finnlandi, sem er sjalf med MS, er itarleg kdnnun a reynslu
MS-félks i Evrépu. Einkum er skodad hvers konar studnings pad nytur af
halfu heilbrigdiskerfisins i sinu landi, med hlidsjon af félagslegu umhverfi,
fiolskylduadstzedum og einkum og sér i lagi horfum & atvinnumarkadi.

[ skyrslunni var einnig 16gd ahersla & pa mikilveegu sérstédu MS-
sjukdomsins, ad hann leggst i flestum tilfellum & einstaklinga i bléma
lifsins, & peim aldri pegar peir tilheyra ungum fjdlskyldum og horfa fram &
langan feril i starfi. petta & ekki vid um flesta adra sjukdéma, sem hafa
fotlun i for med sér og herja & jafn marga einstaklinga.

Skyrslan undirstrikar ad samkvaemt grein 152 i EB-sattmalanum, ad
“‘adgerdir sambandsins, sem atlad er ad stydja stefnu rikisstjérna
adildarlandanna, eiga ad beinast ad baettri almennri heilsu ...” Hun visar
einnig til greina i Stofnskrd um grundvallarréttindi sem luta ad réttindum
fatladra einstaklinga.

Fyrsta malsgrein i hinni viteeku alyktun  pingsins  hvetur
heilbrigdisradherra i Evrépubandalaginu til ad taka upp og préa
“Sidareglur godra starfshatta” i 6llu sem vidkemur MS-sjuklingum.

Eftirfarandi drog ad slikum “Sidareglum” voru samin af evrépska MS-
radinu, med framlagi fra ollum MS-féldgunum, og stydjast vid
Evropuséattmélann, fyrirliggjandi  gogn um  MS-sjukdominn, asamt
sampykktum Sameinudu pjédanna um réttindi félks med fotlun.
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MS FELAG ISLANDS

FORMALI

EB-séattmalinn; grein 152

1. ... “adgerdir sambandsins, sem atlad er ad stydja stefnu rikisstjorna
adildarlandanna, eiga ad beinast ad beettri almennri heilsu, sporna vid
veikindum og sjukdémum, og ad uppraeta ahaettupaetti mannlegrar heilsu.
Slikar adgerdir eiga ad spanna barattu gegn meirihattar sjukdomum,
stydja rannsdknir a orsokum peirra, smitleidum og moguleikum i
forvornum, sem og veita upplysingar og freedslu um sjukdéma og heilsu.”

2. ..“Sambandid a ad hvetja til samvinnu milli adildarrikjanna ...
Adildarrikin eiga, i samvinnu vid nefndina, ad samhaefa stefnumid sin og
aeetlanir & peim svidum sem visad er til i fyrstu malsgrein ...”

“Hundrud pusunda MS-einstaklinga & Bretlandi og i Evrépu bua vid

erfidari lifskjor en ég, en éq er sterkur personuleiki og berst af krafti

fyrir bvi sem mér ber, @ medan adrir eru ekki i adstédu til pess ...”
Louise McVay i Evropupinginu, juli 2003.

Multiple Sclerosis (MS) er flékinn, langvinnur fotlunarsjukdémur. Hann
herjar & tvofalt fleiri konur en karla og greinist yfirleitt & aldursbilinu 20 til
40 &ra, eda a mikilvaegu skeidi fullorinsaranna, par sem vidkomandi ber
gjarnan mikla abyrgd gagnvart fjdlskyldu og i vinnu. MS er outreiknan-
legur sjukdomur, sem &gerist misjafnlega hratt, og hefur vidteek ahrif a
lifsgaedi einstaklingsins, allt fré greiningu sjukdémsins til aeviloka.
pott ahrif MS séu mismunandi eftir hvada sjukdomsgerd er um ad reeda,
og einnig eftir einstaklingum og fra einum tima til annars, pa eru algeng
einkenni preyta, skert hreyfigeta, sjontruflanir, brenglad hudskyn,
spasmar, talorugleikar, kyngingarerfidleikar, skert kynlifsgeta, vitsmuna-
skerding, ymiskonar verkir og punglyndi.
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MS FELAG ISLANDS

Um pad bil 500.000 einstaklingar i Evropusambandinu pjast af MS, en
vitaskuld er fjoldi peirra sem verda fyrir Obeinum ahrifum, nanustu
adstandendur, margfalt meiri. Enn sem komid er hefur ekki tekist ad finna
leekningu vid MS.

Afar sterk visindaleg rok og sérfreedialit vitna um arangursrik fagleg
medferdarurraedi og pjonustumoguleika, sem hafa ahrif a lifsgeedi folks
med MS og heefni pess til ad halda &fram ad leggja sinn skerf il
samfélagsins sem vinnuafl, sem neytendur, sem borgarar. Ef einungis er
litid @ hreinan kostnadaravinning, hafa rannsoknir leitt 6tvireett i ljos, ad
fiarfesting @ pessum svidum er mun hagkvaemari en neikveedar
efnahags- og félagslegar afleidingar, sem 6fullnaegjandi medhondlun MS-
sjukdémsins hefur i for med sér. !

Samt sem adur er gridarlegur munur a pvi hvernig MS-sjuklingar eru
medhondladir innan Evrépusambandsins og lifsgadi peirra par af
leidandi afar misjofn. Pad er ad hluta til vegna hugsunarleysis og
skorts & greinargédum upplysingum um pad besta sem hagt er ad
gera a pessu svidi.

| Evrépusamfélagi, sem byggir & grundvallargiidum um jafnreedi,
samstodu og mannréttindi, er afar oréttlatt ad adgangur folks ad mikil-

1 Kobelt, G., Lindgren, P., Smala, A., Rieckmann, P and the German Cost of MS Study Group. Costs and
Quality of Life in Multiple Sclerosis. An observational study in Germany. Health Economics in Prevention and
Care 2; 60-68, 2001.

Estimation of the cost of MS in Europe: Extrapolations from a multinational cost study P Sobocki, M Pugliatti,
K Lauer and G Kobelt.

Flachenecker P, Rieckmann P. Early Intervention in Multiple Sclerosis: Better Outcomes for Patients and
Society? Drugs 63: 1525-1532, 2003.

Flachencker P, Rieckmann P. Health outcomes in multiple sclerosis. Curr. Opin. Neurol.17: 257-261, 2004
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veegum lyfjum, medferdum og pjonustu fari einungis eftir pvi hvar pad er i
sveit sett innan sambandsins.

MS FELAG ISLANDS

Samhlida hinum mannlegu pattum i glimunni vid6 MS er mikil porf & ad
efla pekkingu & sjukddéminum til ad auka moguleika @ ad finna lsekningu
vid honum, byggja upp arangursrikari forvarnir og baeta medferdar-
urreedin. Talsverdar rannsdknir a sjukdéminum eru i gangi vidsvegar i
Evrépu, en porf er & virkari pdlitiskum studningi og samhaefingu til ad na
fram betri arangri & pessu flokna svidi.

Aframhaldandi patttaka & vinnumarkadi og virk adkoma ad akvardana-
toku vardandi eigin mal, baedi i stéru og sméau, eru onnur tvo atridi sem
hafa mikid ad segja um heilsu og lifsgaedi MS-folks. Pau eru tekin fyrir i
eftirfarandi “Sidareglum g6dra starfshatta.”

Sidareglurnar eru settar saman i framhaldi af alyktun Evrépupingsins? og
skyrslu um grundvallarastaedur mismununar og oOjafnreedis MS-folks
innan sambandsins, par sem bent er & ymsar politiskar og faglegar
adgerdir sem parf ad framkvaema til ad koma pessum malum i rétt horf.

Um leid og peer hafa verid teknar upp af evropska heilbrigdisradinu
(European Health Council), er sidareglunum beint til allra sem eiga
einhvern patt i lifi MS-félks, p.m.t. l6ggjafa og embaettismanna,
heilbrigdisstétta, atvinnurekenda, sjélfbodalida, fjolskyldna og ad sjalf-
s6gdu MS-sjuklinganna sjalfra.

2 A5-0451/3003 alyktun Evrépupingsins um beidni 842/2001 vardandi ahrif mismununar i medferd MS-félks
innan Evrépusambandsins
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Sidareglurnar eru pdlitiskt verkfeeri, sem tekur i stuttu mali saman éll
helstu malefni sem varda MS-folk. Peer mynda hagnyt vidmid, sem lysa
med almennum heetti:

MS FELAG ISLANDS

e Hamarksveentingum hvad vardar medferdartrraedi, lyf og
pjénustu, rannsdknir, vinnu og akvordunarrétt félks med MS.

e Upplysingaveitu um mikilveeg gogn, sem sampykkt eru baedi af
leeknum og sjuklingum.

e Sjalfsteedu eftirlitskerfi fyrir rikisstjornir og Evropuradid, sem
studlar ad opinni samhaefingu adferda er varda almenna heilsu.

Mikilveegt er ad undirstrika, ad umfang sidareglnanna neer ekki til sumra
almennra patta, svo sem adgengismala, sem mikilvaegir eru fyrir MS-félk
likt og alla adra sem eiga vid hreyfihamlanir ad strida. Sidareglurnar
snuast hins vegar um lykilatridi er varda sérstaklega réttindi og lifsgaedi
folks med MS.

Tengsl sidareglna gédra starfshatta og sampykktar Sb um réttindi
félks med fotlun.

Sampykkt SP um réttindi folks med fotlun og valfrelsi var innleidd pann
13. desember 2006 og undirritud pann 30. mars 2007. Sampykktin er
vissulega verkfeeri i mannréttindabarattunni og hefur vida skirskotun
vardandi pjodfélagsprounina. Hun geymir umfangsmikla flokkun &
tegundum fétlunar og itrekar ad allir einstaklingar med hverskyns fotlun
sem er, eigi ad njéta allra mannréttinda og grundvallar valfrelsis. | henni
er utskyrt hvernig allir réttindaflokkar eigi vid einstaklinga sem bua vid
fotlun og bent er & svid par sem leidréttinga er porf, svo fatladir megi
njota pessara réttinda. Med 6drum ordum er bent a svid par sem réttindin
hafa verid brotin og naudsyn pess ad standa vord um pau.
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Margar visanir eru i sampykkt Sp um réttindi folks med fétlun, sem
undirbyggja og styrkja evropsku sidareglurnar um réttindi og lifsgaedi
folks med MS. Sampykkt Sb hefur hlotid stadfestingu og er par med
l6gfreedilega bindandi og neer til allra fatladra einstaklinga. Sidareglurnar
eru ekki logfreedilega bindandi, en peer eru mjog sérteekar hvad vardar
réttindi og lifsgaedi folk med MS og stydjast i pvi sambandi vid préun
lykilstefnumida og samninga a pessu svidi. Ad pessu leyti er ljost hve
mikill studningur er i pessum sampykktum fyrir mélstad MS-folks.

MS FELAG ISLANDS

Nokkrar stadreyndir:

e AdJ medaltali hafa adeins 28% MS-sjuklinga i Evropu adgang ad
hamlandi lyfum. i Péllandi er hlutfallid 1%.

e | moérgum Iéndum Evrépusambandsins er gifurlegur skortur &
laeknisfraedilegri sérpekkingu vardandi MS. [ irska Iydveldinu eru
taugasérfreedingar adeins 14 talsins i 6llu landinu.

e | 6llum adildarrikjum ESB er patttaka MS-félks i atvinnulifinu um
tvisvar til prisvar sinnum minni en heilbrigds folks, préatt fyrir hin
sterku efnahags- og heilsufarslegu rék um avinninginn af pvi ad
pad haldi vinnunni.

SIDAREGLUR GODRA STARFSHATTA | FJORUM
LYKILPATTUM FYRIR HEILSU OG LIFSGADI FOLKS
MED MS.

MS-sjukdémurinn virdir engin landamari: parfir MS-félks eru alls
stadar eins, en mikill munur er & pvi hvernig peim er mett af
heilbrigdiskerfum hinna ymsu landa, sem eru gifurlega 6lik hvad
vardar skipulag, fjarmagn og umfang.
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Hér 4 eftir verdur lyst godum starfshattum hvad vardar fjora lykilpaetti fyrir
heilsu og lifsgaedi folks med MS.

e Jafn réttur og adgangur ad medhondlun, medferd og pjénustu i
glimunni vid MS-sjukddminn.

e Sameiginlegar aztlanir i rannsoknum a MS-sjikdominum.
Aframhaldandi réttur til starfa.
patttaka og akvordunarvald.

“Eq vil bara f4 ad vera ég — modir, starfskraftur, vinur. Eg er mjég
viljasterk og by yfir alveg sému lifsreynsiu og pekkingu og ég gerdi fyrir
greininguna. Eg vil ekki ad MS verdi midlaegt i pvi hver ég er. Eg vil
geta tekist & vid sjukdominn med videigandi adstod og svo einfaldlega
haldid afram ad lifa minu lifi.”

Ung MS-kona fra Grikklandi.

1. Jafn réttur og adgangur ad medhdéndlun, medferd og
bjénustu i glimunni vid MS-sjukdominn.

Jafn adgangur ad medhdndlun, jafnrétti og fullnaegjandi adbunadur eru
nu atriéi sem falla undir 16g Evrépusambandsins. Til pess ad folk med MS
geti afram verid virkir borgarar, parf pad adgang ad bestu medhondlun,
medferd og pjonustu, sem vol er & hverju sinni, og gerir pvi kleift ad halda
afram ad leggja sitt af morkum til samfélagsins & jafnréttisgrundvelli.

Mikilveegt er ad vidurkenna og pekkja umfang, framgang og fidlbreytileika
einkenna MS-sjukdomsins, allt fré hreyfiordugleikum til sjontruflana. Sum
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einkenni eru synileg, en 6nnur, til deemis preyta, eru pad ekki og geta pvi
leitt til einangrunar i hrada nutimasamfélagsins. Onnur einkenni, eins og
skert kynlifsgeta og punglyndi, eru enn umlukin forddbmum og bannhelgi i
sumum Evropuldndum.

MS FELAG ISLANDS

Sumt félk er heppid med adgang ad medhondlun, medferd og pjdnustu,
en mismununin hvad vardar tegund umhyggju og veittan studning er
einfaldlega alltof mikill, baedi innan og a milli adildarlanda Evropu-
sambandsins. betta verdur ad leidrétta, med pvi ad haekka pjonustustigid
yfir alla linuna med jafnan adgang sem skyrt og yfirlyst markmid. Par sem
frjalsir buferlaflutningar eru einn af hornsteinum Evrépusambandsins er
naudsynlegt ad tryggja réttindi MS-folks til fullnsegjandi medhondlunar i
Ollum rikjum pess.

MS-félk parf:

o Teekifeeri til ad fa skyra og areidanlega sjukdomsgreiningu
eins snemma og mogulegt er hja taugasérfraedingi med sér-
bekkingu & MS-sjukdéminum.

o Oheftan adgang ad videigandi lyfjum samkvaemt nyjustu
nidurstddum visindalegra rannsékna.

e Tilvisun til sérhaefds taugafreedilegs medferdarteymis, sem a
ad pekkja fjolbreyttar og einstakar parfir og vantingar
sérhvers einstaklings med MS.

e  patttakendur i ofangreindu pverfaglegu teymi eiga ad koma ar
eftirfarandi sérgreinum: taugafreedi, endurhafingu, hjikrunar-
freedi, sjukrapjalfun, kliniskri salarfreedi, félagsradgjof, starfs-
pjalfun og talpjalfun.

10
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e Nafngreindan fulltria Ur teyminu sem persénulegan trinadar-
mann MS-sjuklingsins og &byrgdarmann vardandi samfellda
umonnun og eftirfylgni.

e Vidurkenningu a pvi ad MS-sjuklingurinn hafi sjalfur mest aé
segja um hvernig sjukdémurinn er medhondladur.

e Samvinnu teymis og annarra fagadila i heilbrigdiskerfinu, &samt
MS-sjuklingnum sjélfum, til ad tryggja alhlida markmids-
setningu og vidbrogd vid tilfallandi vandamalum.

e Ad fa strax adgengilegar upplysingar, faglega radgjof og
tilfinningalegan studning allt fra greiningu sjukdémsins, um
mdguleg ahrif hans & einstaklinginn, fjélskylduna og félagslegt
umhverfi, sem og sjalfshjalparnamskeid fyrir sjiuklinginn og
adra pa sem standa honum nzst.

e bar sem MS-sjukdémurinn er outreiknanlegur, sérstaklega med
tilliti til tioni versnunarkasta og hversu heegt eda hratt fotlun
agerist, verdur sjuklingurinn ad bua vid pjonustulrraedi sem
hagt er ad gripa til med litlum fyrirvara og an mikils
skrifradis.

e Ef kemur til alvarlegrar fétlunar verdur sjuklingurinn, asamt
teyminu, ad geta tekid akvardanir um persénubundna medferd
einkenna og fotlunarurraeda.

e Ef med parf, & sjuklingurinn ad eiga greidan adgang ad
videigandi félagslegri pjonustu, svo sem adlogun heimilis,
hjalparteekjum, heimilisadstod o.p.h. til ad vidhalda hreyfanleika
sinum og sjalfstaedi.

e Adgang ad liknandi medferd og pjonustu ef med parf.

Ofangreint er stutt samantekt atrida sem tekin hafa verid ur gégnum
heimspekkira laekna og annarra sérfreedinga i dllu er vioskemur MS. Pau
11
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eru vidurkennd og sampykkt baedi af fagfélki og samtokum MS-félaga i
Ollum 16ndum Evrépu, sem berjast fyrir jofnum réttindum og medferdar-
urreedum MS-folks. Visad er til peirra gagna i lok pessa skjals og par er
haegt ad nélgast itarlegri umfiéllun um hvert og eitt ofangreindra atrida il
ad freedast betur um pau og hvernig pau eru tilkomin.

MS FELAG ISLANDS

Auglj6s forsenda fyrir beitingu margra pessara atrida er ad til stadar sé
velpjalfad og ahugasamt hjukrunarlid, sem vinnur & pverfaglegum grunni
med sjuklinginn i fyrirrdmi. Sidareglurnar kalla par af leidandi &
flarfestingu i faglegri pjalfun taugafreedinga, sérhaefdri hjukrun og 68rum
fagadilum til ad prda naudsynlega serfreedipekkingu og feerni i umonnun
MS-sjuklinga.

2. Sameiginlegar aeetlanir i rannséknum a MS-
sjukdéminum.

Rannsoknir @ MS-sjukdominum eru gridarlega floknar og na til umhverfis-
patta, erfda og dneemiskerfis likamans. Farandsfraedilegar rannsoknir og
rannsoknir & ymsum smitngemum barnasjukdomum benda til pess ad
samverkandi umhverfispeettir hafi sin ahrif Iongu &dur en fyrstu einkenna
sjukdémsins verdur vart, sennilega adur en einstaklingurinn verdur
kynproska.

pott gifurlegum fjarhaebum hafi verid varid til MS-rannsokna a
undanfornum arum er ljost ad afla verdur miklu meiri vitneskju um
sjukddminn til pess ad vid eigum moguleika & ad leekna hann, eda proa
fyrirbyggjandi Urredi eins og bolusetningu gegn honum. Framfarir i
medhdndlun MS-sjukdomsins byggja jafnframt & visindalegum rann-

soknum sem beinast ad 60ru en MS.
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Leidandi visindamenn & sviéi MS telja eftirfarandi forgangsatridi i rann-
soknum & sjukdominum:

MS FELAG ISLANDS

Faraldsfraedi (tioni, utbreidsla, flakk, danartidni).

Erfoafreedi (tilhneiging, naemi).

Klinisk sjukdémafreedi (sjukdémsgerdir, greining, horfur).
Medferdir (forvarnir, hamlandi lyf, einkennamedferd, endur-
heefing, leeknisadgerdir).

Medal adkallandi vandamala a svidi MS-rannsokna er skortur a
samheefingu. Sidareglurnar krefjast sameiginlegra &eetlana i rann-
s6knum og nanari samvinnu evrdpskra visindamanna pvert & oll landa-
meeri til ad hrada prouninni og flyta fyrir framkomu ahrifameiri medferdar-
urreeda i 6llu sem vidkemur MS. Gagnsee og virk azetlun um visindalega
samvinnu etti ad innihalda vidmid um fjarframlég beedi Evropu-
sambandsins og einstakra rikja, og heppilegast veeri ad sjalfsteed
alpjédleg eining eins og alpjédlegu MS-samtdkin (Multiple Sclerosis
International Federation, MSIF) héldi utan um og styrdi slikri vinnu.

Sameiginleg aeetlun & svidi MS-rannsokna eetti ad taka mid af patttdku
MS-sjuklinga til ad tryggja ad peer beindust ad raunverulegum porfum
folks med MS.

Rannsoknir eettu einnig ad né inn i stefnumorkunina og samstillt politiskt

atak parf til ad standa ad sameiginlegri rannsdknaraztlun og sidan ad
nyta nidurstodurnar til samhaefdra dzetlana og markmidssetningar.

13
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3. Aframhaldandi réttur til starfa.

MS FELAG ISLANDS

MS gerir oft fyrst vart vid sig pegar einstaklingurinn er i bloma lifsins,
pbegar folk ber umtalsverda fjarhags- og félagslega abyrgd. Evropskar
kannanir syna jakvaedan andlegan og likamlegan avinning pess ad folk
haldi afram ad vinna. Pad dregur Ur versnun sjukdémsins, en samt
neydist margt MS-félk til ad heetta ad vinna vegna skorts & studningi.

Rammareglur um jafnreedi & vinnustad® eru mikilveegur grundvollur
adgerda gegn pessari mismunun. Hugmyndina sem par kemur fram um
“sanngjarna tillitssemi”, aetti ad vera haegt ad tulka pannig ad han rumadi
sveigjanlegt vinnufyrirkomulag, hvildartima, naudsynlega starfsadlogun
og félagslegt dryggisnet, sem brugdist geeti vid MS-einkennum og tryggt
folki adgang og virdingu.

Miklu meira adhalds er hins vegar porf til ad pessar rammareglur virki
eins og peer attu ad gera, pegar kemur ad félki med MS. Sidareglurnar
krefjast upplysinga- og vitundarvakingarataks fyrir atvinnurekendur,
samstarfsfolk og MS-sjuklinga sjalfa, um rammareglurnar, umfang peirra
og moguleika til ad pjona sem vopn i barattu einstaklingsins fyrir
réttindum a vinnustad.

Samhlida oflugum lagaramma krefjast sidareglurnar einnig hagaeda
endurheefingar, enda etti hun ad leida til utvegunar & videigandi
hjalpartaekjum, lagfeeringa & vinnustad, endurskipulagningu starfsins og
studnings fra samstarfsfolki eda 66rum ef pess parf. Mikilveegt er ad
koma auga a og uppreaeta hindranir & vinnustad, med pvi ad kalla eftir
skapandi lausnum i opinskaum samt6lum vid atvinnurekandann.

3 Tilskipun 2000/78/EC — Rammatilskipun um jafna medferd & vinnustad
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4, patttaka og akvordunarvald félks med MS.

patttaka og akvordunarvald MS-folks hvad vardar personulegar og
politiskar akvardanir, sem snerta lif pess, er ein af mikilveegustu
sidareglunum.

Adgangur ad upplysingum er lykilatridi. Ekkert getur styrkt akvordunar-
heefi MS-folks meira en adgangur ad skyrum og vidtaekum upplysingum
um sjukdom pess, gaedi lyfla @ markadnum, onnur medferdarirraedi og
bjénustu sem pad a rétt a og hvada ahrif petta getur haft & lifsgeedi pess.

Fyrir einstaklinginn pydir petta einnig adgang ad medferdarurreedum og
bjénustu sem?:

e Leggur aherslu & persénulega reisn.
e |Leitast vid ad hamarka getu einstaklingsins.
e Gerir MS-folki kleift ad taka fullan patt og hafa ahrif & akvardanir

um pjénustutilbod.

Tekur til fulls mid af likamlegum, andlegum, tilfinningalegum og
félagslegum afleidingum pess ad vera med MS.

Vinnur ut fra vidurkenndum evrépskum stodlum.

Leitast stodugt vid ad meta og betrumbaeta astandid.

Er adgengileg og timanleg.

Er veitt af fullkomlega haefu og reyndu fagfolki.

Er veitt 6llum jafnt og skilvirkt, burtséd fra landfreedilegum,
skipulagslegum eda faglegum landamaerum.

4 Ur Méltu yfirlysingunni sem var sampykkt af evropska MS-radinu (European Multiple Sclerosis Platform ) i
rammastarfi vegna ars fatladra i Evropu, 2003.
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Sidareglurnar krefjast sjalfshjalparnamskeida fyrir MS-folk, sem gerir
pbeim kleift ad ddlast fullan skilning a videigandi medhdndlun, medferd og
pjonustu og, i framhaldi af pvi, hafa eins mikla stjorn og haegt er & eigin
heilsufari.

Sidareglurnar stydja rétt MS-folks til sjalfsteeds lifs, sem krefst adgangs
ad videigandi og skjétri heilsufarslegri og félagslegri pjonustu, sem og
grundvallarvirdingu fyrir persénulegri reisn og valfrelsi.

| storu samhengi eru MS-féldg i hverju landi malpipa MS-folks og hafa
umbod pess til ad eiga samskipti vid rikisstjornir, heilbrigdiskerfid,
atvinnumarkadinn og adra adila samfélagsins med pad fyrir augum ad
geeta hagsmuna pess og réttinda. Sidareglurnar vidurkenna sérstaklega
hid einstzeda hlutverk MS-félaga sem fulltrta og samstarfsadila i hinni
stédugu pjodfélagsumraedu, radgjof og uppbyggilegu gagnryni sem midar
ad sifellt beettari lifsgaedum folks med MS.

‘Afar mikilveegt er fyrir heilbrigdisyfirvold ad eiga gott samstarf vid
Sjuklingasamtok, pvi par er folk sem byr yfir mikilli bekkingu og reynslu
og vinnur af hugsjon. Eg, sem heilbrigdisradherra, legg aherslu &, ad
gott fleedi sé & milli okkar, pannig ad vid hjalpumst ad vid ad bua til
betri pjonustu.”
Gudlaugur bér bordarson, heilbrigdisradherra,
vidtal i MeginStod 2008
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NIDURSTADA

Pessar sidareglur spanna lykilatridin i skdpun lifsgeeda folks med MS-
sjukdéminn. baer mynda vidmidunarramma fyrir géda starfsheetti, en eru
p6 engan veginn teemandi.

pad er mikid ad gerast & morgum svidum sem tengjast MS og pad a
einnig vid um akvedin sveedi i Evropu; a svidi rannsokna, betri
medhdndlunar, medferdartrraeda og pjonustu, i breyttum vidhorfum og
afnami landfreedilegra hindrana sem skadad hafa mannréttindi og
sjalfsteedi folks med MS. Pessum sidareglum er ztlad ad hrada pessari
bréun enn meira, samheefa pélitiskan vilja og hagnyta pekkingu til pess
ad beeta lifsgeedi og framtidarhorfur alls MS-folks i Evropusambandinu.

Petta er hins vegar i sjalfu sér einber markmidslysing, stadfesting a vilja
adildarrikja Evrépusambandsins. Styrkur pessa mun felast i pvi hvernig
sidareglurnar eiga eftir ad na inn i 16ggjof og framkveemdir i hverju landi
fyrir sig. Til ad tryggja ad sidareglurnar hafi tileetiud ahrif verdur ad
endurmeta stodugt hvad arangri peer hafa skilad. Peer attu ad luta
sjalfsteedu eftirlitskerfi, sem byggir & peim meelikvordum sem innbyggdir
eru i reglurnar sjalfar, og beita ma i hverju landi fyrir sig og nota sidan il
samanburdar fyrir heildina. Slikt myndi sidan studla ad sivirkri
samhafingu af halfu Evropusambandsins. Eins og 16gd er ahersla &, i
sampykkt Evrépupingsins um mismunun og félk med MS, verdur einnig
mikilveegt ad samhafingin nai jafnframt til sveedisdeildar Alpjédlegu
heilbrigdisstofnunarinnar (WHO) i Kaupmannahofn, og sidan adal-
skrifstofu WHO, sem hvetti hana til ad leggja sitt af morkum til baettra
lifsgaeda folks med MS.
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LYKILTILViSANIR

Evrépusampykktir og onnur gogn um MS sem visad er til i sidareglunum.

e Evropukort MS (The European Map of Multiple Sclerosis,
www.europeanmapofms.org.)

Gagnagrunnur pessi veitir upplysingar og gégn um faraldsfraedi MS og frambod
og adgang ad pjonustu fyrir MS-folk eftir Ibndum. Innihald gagnagrunnsins ma
skoda og syna med landakortum, téflum og suluritum i fyrirspurnahluta hans.
Allur gagnagrunnurinn er uppfeerdur a nokkurra ara fresti. Gagnaséfnun verdur
stodugt i gangi fra 16ndum sem hafa enn ekki 1&tid pau af hendi og nyjum
gdgnum safnad i nyja flokka og undirflokka pegar og ef naudsyn pykir, til deemis
begar nytt medferdarrraedi kemur fram.

e ‘“Escalating Immunomodulatory Therapy of MS (Consensus Paper)
Updated version Sept. 2007.

Adalhéfundar: Multiple Sclerosis Therapy Consensus Group (MSTCG) Fyrstu
drég samin af: Peter Rieckmann, Klaus V. Toyka, Ralf Gold, Hans-Peter
Hartung, Reinhard Hohlfeld, Heinz Wiend|

Nugildandi medferdardrreedi sem meelt er med, Ur uppfeerdri og betrumbaettri
Utgafu fra 2007 & upprunalegu skyrslunni fra 2006 (Nervenarzt 77:1506-18;
2006). Nylegar kliniskar rannsoknir a MS veita nyjar upplysingar um Kkliniskt
einangrud heilkenni, um sjukdémsgerdina “secondary progression”, um beinan
samanburd a lyflum sem virka a 6naemiskerfid og um skammtasteerdir. Allar
pessar rannsdknir geyma mikilveegar upplysingar sem koma ad gagni vardandi
bestu mdgulega uménnun MS-sjuklinga. MS-medferdahdpurinn (The multiple
sclerosis therapy consensus group, MSTCG) veitir gagnrynid mat a fyrirliggjandi
gbgnum og radgjéf vardandi lyf sem virka a dnaemiskerfid.

e Raodleggingar um endurhzfingarpjonustu fyrir folk med MS i Evrépu
(European Multiple Sclerosis Platform and RIMS, Rehabilitation in
Multiple Sclerosis) Battaglia, Kesselring, Ketelaer, Thompson o.fl.

Pessar radleggingar eru nidurstada umfangsmikils samstarfs milli fremstu

sérfreedinga i Evropu um endurhaefingu folks med MS. Markmidid er ad studla
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ad pvi ad tryggja evrépsku MS-folki adgang ad bestu moégulegu endur-
heefingarpjonustu a sérhverju stigi sjukdémsins.
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e Einkennameodferd (Symptomatic Therapies Consensus Paper based
on the German MS Society’s report “Mehr Lebensqualitat,
Sympomatische Therapie bei MS”.) T Henze, KV Toyka

pott visindamenn hafi skrifad mikid um medferd MS-einkenna, eru hagaeda

rannsoknir & pvi svidi enn fasédar. bessi skyrsla fra Austurriki, Pyskalandi og

Sviss neer til vidurkenndra adferda, sem byggdar eru a nidurstddum ur

kliniskum rannséknum og sérfreedialiti sem safnad var saman og ritrynt af hopi

taugasérfraedinga, sérhaefdum i MS. Skyrslan geymir leidbeiningar um medferd

vi sumum af algengustu einkennum MS-sjikddmsins svo sem skertri

hreyfigetu og samheefingarfaerni, réskun i osjalfrada taugakerfinu, svo sem

bvagblédru- og haegdavandamal, skertri kynlifsgetu, gedroskunum, punglyndi,
dofa og bradakdstum.

e Liknandi medferd fyrir alvarlega veika MS-sjiklinga (Position Paper
Palliative care among people severely affected with multiple
sclerosis.) S Haffenden, I.Higginson, D.Pitschnau-Michel, R Voltz.

Stddumat sem byggir & nylegum rannséknum og leidir i ljos pérf alvarlega

veikra MS-sjuklinga i Evrépu fyrir liknandi medferd og pjénustu.

Sidareglurnar stydjast einnig vid eftirfarandi skjal:

e Grundvallaratridi beettra lifsgeeda hja folki med MS (Principles to
promote the quality of life of people with MS. International Federation
of Multiple Sclerosis.) Barnes ofl.

Pessar 10 reglur voru settar sem leidarhnoda fyrir préun og mat a pjénustu sem

veitt er af hinu opinbera, fyrir sjukrapjonustu sem ymist hefur agéda eda ekki
4gbda ad leidarljosi, atvinnurekendur og adrar stofnanir fyrir f6lk med MS.
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MS-félagid er hagsmunafélag MS-folks. Félagid gefur Ut margskonar freedsluefni og
bydur upp & reglulega freedslufundi og namskeid um hvadeina sem tengist
sjkdémnum. Ymis pjonusta er veitt & vegum félagsins, svo sem félagsradgjof,
leeknisradgjof, jogatimar, likamspjalfun ofl. Sja einnig vefsiduna www.msfelag.is.

A vefsidu félagsins eru nyjustu fréttir, margvislegur frodleikur og gagnlegir tenglar &
virtar vefsidur. Par er einnig haegt ad fylgjast med fraedslufundum i beinni
Utsendingu, sem og nalgast eldri fundi.

A Sléttuveginum er rekin sjikradagvist sem er einkum zetiud f6lki med MS.

Haeegt er ad styrkja félagié & margvislegan hatt, svo sem med beinum
fiarframlégum, kaupum & minningar- og jélakortum og 68rum varningi sem félagid
hefur til sdlu, sja nanar a vefsidu félagsins, www.msfelag.is.
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MS-félag islands
Sléttuvegi 5,
103 Reykjavik
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