Grein eftir Karl Magnusson
Afmeelisblad samtaka Psoriasis- og exemsjuklinga
30 ara 15. névember 2002
1972-2002

Heilsustofnun NLFI i Hveragerdi
og huddeild vifilsstada arid 2002

30

Ageetu félagar!

Mér datt i hug ad festa nokkrar linur & blad
vardandi reynslu mina af dvol a Vifilsstodum,
og sidan a Heilsustofnun Nattdrulaekningafe-
lags Islands (NLFi) i Hveragerdi, fyrr & pessu ari.

Vifilsstadir:

pannig er mal med vexti ad €g lagdist inn a
haddeild Vifilsstada i tjorumedferd vid psorias-
is samkvaemt beidni mins hadsjukdomalaeknis
timabilid fra 7. mai til 7. jani fyrr & pessu ari.
I raun ekkert nytt fyrir mig enda haft sjikdém-
inn & hdu stigi i 19 ar og hef adur farid i slikar
mebdferdir, og haft gott af, med pvi ad halda
Gt i nokkrar vikur og veit varla hvort hagt er
ad finna betra hjdkrunarfolk fyrir psoriasissjik-
linga en a huddeild Vifilsstada. Pvi midur for
ég ekki eins godur Gt af Vifilsstodum i petta
sinn eins og ég hafdi gert i 6ll hin skiptin. bad
var eitthvad ,00ruvisi” ad vera parna i petta
sinn, madur veit varla af hverju en pad hafa
ordid breytingar m.a. er Jon , Gud” hattur og
svo fannst manni eitthvert skipulagsleysi a
ferdinni, til ad mynda virtist ekki vera haegt ut-
vega aburdartegund, sem hafdi reynst mjég
vel fyrir mig. (Micanol).

Medan a dvol minni stéd i vor var lagt ad
mér ad fara & lyflamedferd vid sjukdomnum,
b.e. ad taka inn onamisbalandi lyf ,San-
dimmun” Neoral eda Novartis, eitthvad i pa
attina.

Mig minnir ad ég hafi strax synt af mér pau
vidbrogd vid lekninn sem bar petta upp ad
vera frekar tregur til, pvi ég hafoi ekki goda

reynslu af slikri medferd (Metotrexat), sem ég
hafdi adur gengid i gegnum, en purft ad
hatta vegna aukaverkana. Eftir pa medferd
vard mitt sjikdomsferli margfalt erfidara, pad
er ad segja ad virkni sjikdomsins vard miklu
meiri en han hafdi nokkru sinni verid adur en
ég for ad taka lyfid. par ad auki hef ég geng-
ist undir skurdadgerd vegna ,frumubreyt-
inga”, sem komu i ljos eftir reektun a bletta-
synum sem hadlaeknir tok vid eftirlit & sinum
tima, m.a. eftir aralanga mebdferd i UVB ljos-
um. Meér hefur verid sagt ad aukin ahatta
geti verid til stadar ef Sandimmun er notad i
tilvikum par sem frumubreytingar hafa adur
fundist. Eqg fékk nd lesningu hja hjtkrunar-
fraedingi a Vifilsstodum med lysingu a lyfinu
og leist satt ad segja illa a. bad er kannski
heigulshattur ad einhverra mati en mér leist
samt ekki a.

A stofugangi sidar, gekk sami leeknir & mig
og taladi pannig til min, ad litid vit vaeri i ad
taka pa afstodu ad vilja ekki taka lyfid og man
€g na ekki gjorla allt sem par var sagt, en pad
tok mig bara p6 nokkra stund ad melta petta



eftir ad stofugangssnillingar voru horfnir &
braut. Eg velti fyrir mér hvort ég veeri svona
vanpakklatur eda skilningssljor & umhyggju
laeknisins, en éqg taldi minn laekni hafa gefid lin-
una um hvada medferd ég tti ad fa. Satt ad
segja velti g fyrir mér hvort ég atti ekki ad
oska eftir atskrift pvi mér fannst varla aseettan-
legt ad verda fyrir pessu areiti. Ny reynsla ad
verda fyrir slikri upplifun & Vifilsstodum.
Nokkrum dogum sidar komu margir h(bd-
leknar saman a stofugang, par 4 mebal yfir-
leknirinn og fyrrum yfirleeknir. Pa tjadi ég
mig adeins um Sandimmun-medferdina og
yfirleeknirinn taldi pad ekkert mal, ef ég treysti
mér ekki eda vildi ekki, pa rédi ég pvi alfarid
og var ekki minnst & pessa lyflamedferd meir.
Hef alltaf gert mér far um ad vera gédur og
gegn samfélagspegn eftir bestu getu ad ég
held, bdinn ad borga milljénir i sameiginleg-
an pott samfélagsins i gegnum tidina til ad
geta att gott adgengi ad sjukrapjonustu.

Heilsustofnun NLFi:

| kjolfar pessarar nyjustu reynslu af dvél &
hGddeild Vifilsstaba nadi ég sambandi vid
minn huadlaekni og spurdist fyrir um hvort
heegt veeri ad saekja um dvol a Heilsustofnun
NLFI i Hveragerdi. betta kom upp i hugann
eftir ad Arni Gunnarsson framkvaemdastjéri

Heilsustofnunar NLFi hélt erindi & adalfundi
SPOEX og einnig birtist grein i fréttabréfi
SPOEX eftir Arna.

Hudleaeknirinn tok vel i erindid og innan
nokkurra daga var buid ad sakja um dvol og
ekki leid & longu par til ég fékk sendingu ,ad
austan”, par sem mér var leidbeint hvernig ég
atti ad bera mig ad vid framhaldid. Pannig
for ad mér baudst dvol & Heilsustofnuninni fra
14. jali til 11. &gdst 2002, sem svo fram-
lengdist sidar um tvaer vikur.

A stadinn maetti €g sunnudaginn 14. jali
eftir hadegi og for sa dagur i ad koma sér fyr-
ir og medtaka ymsar leidbeiningar fra hjakr-
unarvaktinni um framhaldid. Naesta dag
meetti ég i leknisskodun hja Trausta Valdi-
marssyni laekni stofnunarinnar og ad pvi
loknu héfst mitt ferli samkveemt uppsettri
stifri stundaskra, sem gilti fra manudegi il
fostudags og hafdi madur nég gera vid ad
maeta i pad sem fyrir var sett.

Byrjadi a ad hitta fagfolk, for i vidtal hja
hjakrunarfreedingi og fagfélki sem stjornadi
peirri medferd, sem manni var falid ad ganga
i gegnum hverju sinni.

Um var ad raeda leikfimi af ymsu tagi baedi

i vatni og i sal, auk afinga i takjasal en par -

voru prekhjol og ymis énnur tol til ad styrkja
kroppinn.  Einnig fékk ég sjukrapjalfun og
nudd auk leirbadanna, sem og pessi medferd-
arstofnun er pekkt fyrir.

Ekki méa gleyma mataraedinu, sem var ekki
beinlinis i stil vid pad sem madur var vanur,
pad er ad segja bokstaflega algjort greenmet-
isfeedi. Tok pann pdl strax ad fara nakveem-
lega eftir 6llu sem fyrir var lagt badi hvad
vardadi medferdarlrredi og fadi. Ma par
nefna ,Viomidunardiskinn®, sem stillt var upp
4 aberandi stad. A diskinum var matar-
skammtur samansettur m.a. ar ymsum graen-
metistegundum og & fylgimida st6d hve
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margar kaloriur skammturinn innihéldi, t.d.
fyrir pa sem vildu grenna sig. Eftir pessu for
ég nakvaemlega og var ad léttast ad mebaltali
um ca. 1,5 kg a viku, pratt fyrir ad borda
fimm sinnum & dag.

| fyrstu fannst mér petta helv.... grasajukk
vera algor pina med tilheyrandi idrapdstrum,
garnaorgi og gifurlegum endableestri, af Gllu
baunaréttaatinu svo deemi sé tekid, og var ad
velta fyrir mér ad heetta pessu rugli. En
andsk..... hafi pad mabdur gat ekki verid pekktur
fyrir annad en ad prauka og pad vard raunin.

Eftir tvaer vikur var petta ordid ad vana og
ekkert kom til greina annad en standa sig og
halda étraudur afram. begar lidid var a dvol-
ina var svo sjalfsagt og edlilegt ad meeta i eft-
irfarandi:

sl

. I vatnsleikfimi eda leikfimi  kapellu.

.| teekjasal med leidsogn og undir eftirliti

ipréttakennaranna.

3. [ leirbodin hja snillingunum & leirbadstof-
unni.

4. | sjiikrapjalfun og nudd hja Ingu Margréti

5. Gonguferdirnar undir eftirliti iprotta-
kennaranna, sem voru einnig leidségu-
menn a gonguferdunum, m.a. var manni
tilkynnt i einni gonguferdinni pegar stopp-
ad hafdi verid i smastund vid klett einn a-
badarmikinn, ad klettur pessi beeri nafnid
,Hannibal” ekki afleitur frédleikur pad.

6. Motuneytid. bar eru engir smasnillingar,
sem geta framleitt alla pa rétti sem madur
naerdist a fyrst og fremst dr greenmetisaf-
urdum. Otriilegt en satt.

7. Alla fyrirlestrana og fraedsluerindin til ad
upplysa mann um ymsar adferdir til ad
temija sér betri lidan og lifsmata.

8. Vigtun & fostudagsmorgnum, sem oftast
syndi ad kilbum var ad faekka.

9. Slokun og hvild i kapellu i lok dags.

[

Skynjadi fliott ad starfsfolki HNLFi var umhug-
ad um ad madur naedi einhverjum arangri og
bvi leid manni vel medan & dvol st6d. A pridju
viku eda par um bil fannst mér eins og psori-
asis-Utbrotin veeru ad minnka verulega, eftir ad

ég for ad stunda leirinn stift. Eg bar 4 mig
Dermovat stera ad kvéldlagi svona 1-3 sinn-
um i viku auk Akvésum rakakrems & kvoldin,
stundum bar ég sjaldnar a mig og pegar kom-
id var ad lokum fjérdu viku og stutt i Gtskrift,
sotti ég um framlengingu & dvolinni og fékk
tveer vikur  vidbot, sem betur fer. Sidustu tvaer
vikurnar lidu a sama hatt, ég stundadi mitt
mebdferdaferli & fullu og meetti 100%, og bar &
mig rakaaburd & kvoldin, (sterinn (Dermovat)
var pa ordinn 6parfur) enda uppskar madur ad
Gtskrifast med miklu betra likamlegt dthald.
Kannski var petta i pad erfidasta p6 madur Iéti
sig hafa pad. Svo voru psoriasis-ttbrotin, al-
gerlega horfin p6 enginn ljésalampi veeri a
stadbnum, og métadi ekki einu sinni fyrir gomilu
blettunum, en pad hefur ekki sked lengi nema
helst 7 lengstu loftslagsmedferdum erlendis.
Meira ad segja hendurnar urdu ,hreinar”, pad
hefur heldur ekki sked lengi, eda sidan ég for a
sinum tima 7 fimm vikna preelerfida loftslags-
medferd & norsku medferdarstédinni Valle
Marina & Kanarieyjum.
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Eqg feeri Gllu pvi folki, sem hafdi med mig ad
gera G medan dvél minni stéd a Heilsustofnun
NLFI i Hveragerdi bestu pakkir fyrir umstangid i
kringum mig.

NG er pad svo eins og allir vita ad psoriasis er
og hefur verid élaeknandi um aldir, madur veit
ekki annad ennpa. Madur er bdinn ad lera i
gegnum arin ad vera ekki med of miklar veent-
ingar p6 arangur af einhverri mebdferd skili
goédu i einhvern tima. bé er bara ad lifa eftir
pemanu: Er @ medan er og vera bara anaegd-
ur medan batinn varir. Svo verdur bara ad fara
i eitthvad pegar sjukdémurinn versnar.

Er nd liklegast eins og fleiri bdinn ad fara i
flest oll pau medferdarferli, sem vol er & hér
heima fyrir og vidar svo sem eins og:

1. Nokkrum sinnum sjakrahdsvist a Vifilsstod-
um oftast med gédum arangri

2. Medferdir i Blaa l6ninu med litlum sem
engum arangri en miklum fararkostnadi

3. PUVA med engum arangri

4. Gongudeildamedferdir i bverholti og hja
SPOEX par sem gefin voru UVB lj6s og oft
aukaskammtar & hendur og faetur, vafning-
ar a hendur med steraupplausn, med mis-
jofnum arangri

5. Utvortis lyflamedferd heima og ljgsamed-
ferd samfara med misjéfnum arangri.

6. Tigason-medferd med litlum arangri

7. Metotrexat lyfjamedferd i nokkur ar med
einhverjum drangri medan vardi

8. Loftslagsmedferd erlendis, oftast med god-
um arangri p6 erfid sé

9. Mebdferd & Heilsustofnun NLFi { &r med g6d-
um arangri, trilega nokkud erfitt ferli fyrir
psoriasis-gigtina, p6 madur léti sig hafa pad.

Tekid skal fram ad a ollum medferdarstodum
hefur madur yfirleitt att pvi lani ad fagna ad

vera | umsja virkilega g6ds heilbrigdisstarfs-
folks, sem hefur tekid @ méti manni og styrt i
pa medferd sem vid hefur att hverju sinni.

Eftir dvolina & HNLFI i Hveragerdi hefur mad-
ur leitt hugann ad hvort raunhaeft sé ad gera til-
raun eda rannsokn med valinn hop sjiklinga, i
einhvern tima, 1 pvi medferdarferli, sem HNLFi
bydur uppé og einnig verdi rannsakad hvort
breytt mataraedi geti haft par einhver ahrif svo
og leirb6din eda bara holl hreyfing svo eitthvad
sé nefnt. Varla sér nokkur madur eftir ljosa-,
lyfja- eda smyrslamedferbunum, sem ekkert
leekna en eru oft randyrar og halda Gtbrotunum
nidri i mislangan tima. Heyri stundum sagt ad
vid séum pad sem vid latum i okkur.

pad vaeri gofugt verkefni t.d. fyrir TR og/eda
Heilbrigdisraduneytid ad leggja til fijarmuni i
slika rannsékn og ad kosta dvol psoriasissjk-
linga ad fullu & heilsustofnuninni i pann tima
sem rannsoknin faeri fram. Og ef hin skiladi
arangri pannig ad talid yrdi raunheft ad gefa
folki kost & slikri mebdferd, pa vaeri edlilegt ad
kostnadarhlutdeild TR ykist i samraemi vid
greidslur vegna annarra psoriasismedferda
par sem folk parf ad dvelja fjarri heimili sinu.

Virdingarfylist,
Karl Magntsson,
fyrrum ritari, varaformadur og formadur SPOEX



