AN

v
LANDSPITALI

FRADSLUEFNI ‘

Vodvaslensfar
Myasthenia gravis - MG

Vodvaslensfar (myasthenia gravis), i daglegu tali MG, er sjaldgaefur sjikdémur bar sem
onamiskerfi likamans raskast. Sjukdomurinn einkennist af mikilli vodvapreytu vegna
truflunar & bodskiptum fra taugum til vodva. Erfitt getur reynst ad greina sjikdéminn og
bad getur tekid morg ar. Folk getur po einnig veikst skyndilega, i kjdlfar sykinga, slysa eda
lyfjagjafar, til deemis eftir svaefingu. Haegt er ad veikjast af MG hvenzer sem er avinnar en
sjukdémurinn er algengari hjé konum yngri en 40 dra og korlum eldri en 60 dra.
Sjukdémsmyndin er oft 6lj6s og einkenni og alvarleiki peirra mjog mismunandi & milli
einstaklinga.

Einkenni

Megin einkenni MG er minnkud virkni f viljastyrdum vodvum. Mé par nefna augnvédva,
vodva i koki og nidur i efri hluta meltingarvegar, andlitsvddva, hélsvodva, axlarvodva,
millirifiavodva, pind, védva a bol, mjadmavddva og vodva hand- og fotleggja. b6 ad
vodvapreytan geti komid fram i hvada viljastyrda vodva sem er, byrjar hun oftast i augum
med tvisyni og sigi a augnloki (e. ptosis).

Algeng einkenni Lysing

Minnkud virkni vodva sem haegt er ad Einkenni eru breytileg yfir daginn, minni

stjorna lysir sér i: ad morgni en versna eftir pvi sem vodvar

- Mattleysi { handleggjum eru meira notadir og eftir pvi sem lidur 4
daginn.

Tvisyni o .
. Sionu auenloki Sveiflur i einkennunum, sem geta verid

gnul augnio _ _ | talsverdar, jafnvel innan sama sélarhrings
+  Erfidleikum vid ad tala, tyggja og kyngja | ery daemigerdar fyrir MG,

o Erfidleikum vid 6ndun
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Atridi sem geta gert einkenni verri | Lysing

* Likamleg dreynsla og andleg streita Méttleysi eftir vodvanotkun er misalvarlegt,
« Mikill lofthiti, raki og skyndilegar hita- | frd nokkrum minditum eftir gott hlturskast
breytingar, til deemis begar farid er ar | til nokkurra klukkustunda eftir likamspjalfun.

upphitudum hdsum at { mikinn kulda | Hyers konar areynsla leidir til aukinnar

+ Hormonabreytingar, hvort sem er breytu og mattleysis. bvi parf stodugt ad
sveiflur innan tidahringsins eda vid forgangsrada verkefnum til ad spara orku.
tidarhvorf

« Ymis lyf

Ahrif MG a4 mismunandi vodvahopa

Andlits- og kyngingarvodvar

Einkenni frd augum, svo sem erfidleikar vid ad stjorna augnvodvum, sigid augnlok og
tvisyni, versna pegar reynir a vodvana i kringum augun. Til deemis i sterkri birtu, vid lestur,
begar horft er & sjonvarp eda vid akstur. Hins vegar skéna einkennin begar augun eru i
hvild.

Oft finnur félk fyrir aukinni preytu i kjalkavédvum pegar bordadur er matur sem barf ad
tyggja vel svo sem kjot eda karamellur. Ofnotkun vodva dsamt likamlegri dreynslu og
andlegri streitu leidir til aukinnar preytu og mattleysis.

Vid edlilega kyngingu parf ad nota marga vodva en vid MG preytast vodvarnir fljétt og
verda slappir. Erfitt verdur ad opna og loka munninum og kyngja almennilega. Vid pad
eykst heettan & ad svelgjast &. Pad ad tyggja matinn getur krafist mikillar reynslu og leitt til
breytu pannig ad einstaklingurinn fari ad slefa og geti ekki drukkid med rori.

Stundum getur reynst erfitt ad hleegja eda brosa vegna minnkads védvakrafts i andliti svo
a0 yfirbragdid verdur dapurt 6had lidan - en brosid hverfur pé ekki tr augunum.

Vodvar i Gtlimum, hrygg og dndunarvodvar

Folk med MG lysir pvi oft ad peim finnist handleggir og fétleggir pungir. Skyndileg preyta
getur valdid pvi ad pad detti eda missi hluti Gr hondunum a sér. Athafnir eins og ad pvo sér
um hdrid, tannbursta sig, standa upp Ur djipum stélum eda ganga upp og nidur tréppur
eru oft erfidar. Sumir eiga erfitt med ad anda pegar peir beygja sig nidur ad reima skd og
rétta sig upp aftur.
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Kraftleysi af voldum MG getur komid fram i utlimum og i alvarlegri tilfellum einnig i
vodvum sem notadir eru til pess ad anda edlilega. | alvarlegustu tilvikunum getur pad leitt
til ondunarbilunar.

Veikleiki i hdlsvodvum veldur 6aeskilegri héfudstodu og getur ordid svo mikill ad héfudid
fellur fram. Vid pvi er haegt ad nota mjukan halskraga til ad leidrétta stodu hofuds.

Blanda af tvisyni og vodvaslappleika i fétum getur komid fram sem svima- eda
djafnvagistilfinning. Méattleysi i vodvum getur valdid stodkerfisverkjum, oftast i baki, héls
eda hofdi. Einstoku sinnum eru fyrstu einkenni sjikdomsins méttleysi i leervodvum og
tekur bd yfirleitt lengri tima ad greina sjukdéminn en ella.

Medferd

Ekki er haegt ad leekna MG en einkenni eru medhondlud, einstaklingsmidad, med lyfjum,
breytingum & daglegum venjum og dkvednum hapi gagnast skurdadgerd par sem
hostarkirtill er fjarleegdur.

Lyfjamedferd

*  Adalmedferd felur i sér gjof lyfs sem er kolinesterasa hemill (Mestinon). Lyfid eykur
magn acetylkdlins & vodva og taugamotunum. Lyfid er oftast gefid fjorum sinnum 4
dag.

«  Ef einkennastjornun naest ekki med gjof Mestinons er batt vid medferd med
dnaemisbalandi lyfjum svo sem Rituximab og Imurel.

+ Ymis Iyf geta haft sleem &hrif 4 MG og jafnvel baelt 5ndun. bess
vegna er mikilvaegt ad bera avallt lyfjakort & sér og léta heilbrigdis-
smenn vita af sjukdomnum, svo sem leekna, tannlaekna, lyfjafraedinga
og sjukrapjélfara.

* Segdu heilbrigdisstarfsfolki fra ad pu sért & lyflamedferd vegna MG,
til deemis tannleeknum eda lyfjafraedingi i apoteki ef pu kaupir lyf
sem ekki eru lyfsedilsskyld. Pad er sérstaklega mikilvaegt ef svaefingar
er porf fyrir adgerdir.
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MG-krisa (myastheniukrisa) eda kdlinergisk krisa

Skammtastaerdir af Mestinon eru einstaklingsbundnar og breytilegar eftir timabilum og
sveiflum i sjukdémnum. Mikilvaegt er ad fylgjast med visbendingum um vanskémmtun
(Myastheniukrisu) og ofskommtun & Mestinon (kolinergiskri krisu). P einkennin séu mj6g
svipud er medferdin gjorolik.

Minnihluti lendir i MG krisu sem verdur oftast & fyrstu 2-3 drunum eftir greiningu en
ba veldur slappleiki { 6ndunarvodvum éndunarbilun. Til ad nd tokum & dstandinu parf
stundum ad medhondla folk i 6ndunarvél & medan 6flugri lyflamedferd er betitt.

Ahettupeettir sem geta ytt undir MG krisu eru:
+  Sykingar (oft 6ndunarfaerasykingar)

+  Mikid dlag eda streita

*  Lyfjabreytingar

*  Skur@adgerdir

*  Meidsli, slys eda lyf sem polast illa

Of hdr skammtur Mestinons getur valdid versnun og aukaverkunum & bord vid mikla
slimmyndun i 6ndunarfeerum, nidurgangi og fiorfisk. Ef ofskdmmtunin er dr hofi getur
hun valdid kdlinergiskri krisu. Stor lyflaskammtur er helsta dhaettan. Kolinergisk krisa lagast
oftast vid ad hatta eda snarminnka Mestinon gjof.

Varud vegna lyfamedferdar
« Vertu alltaf med MG kortid & pér.

« Varastu notkun ymissa lyfja samkvaemt MG kortinu
og athugadu ad lyfjalisti kortsins er ekki teemandi.

Taka Mestinons og annarra lyfja vegna MG

« Skipulegdu virkni bina Ut frd peim tima sem &hrifa Mestinons gaetir sem mest.

« Taktu Mestinon um 30-45 min. fyrir matmalstima, ef erfitt er ad tyggja og kyngja.

* Préfadu ad borda banana med lyfjunum ef haegdir eru lausar eda nidurgangur kemur
fram eftir toku peirra.

« Taktu lyfin med braudi eda kexi til ad draga dr hattu 4 6gledi og magaopaegindum
sem geta komid fram ef pau eru tekin 4 fastandi maga, sérstaklega Mestinon,
Prednisolon, Imurel og Mycofenolat Mofidil.
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«  Taktu Imurel minnst einni klukkustund fyrir eda tveimur klukkustundum eftir neyslu
mjélkur eda mjolkurvara vegna ahrifa & virkni lyfsins.

Gefdu gaum ad feeduvali. Allt sem hradar & meltingu getur haft neikvaed ahrif a
upptoku lyfa.

*  Fylgstu med visbendingum um byrjandi sykingu, sérstaklega ef
bu ert & onaemisbaelandi lyfjum.

*  Fylgstu med einkennum svo sem fjorfisk eda litlum hreyfingum
undir htdinni, svitamyndun og vaxandi preytu begar Mestinon
d ad virka. Pad getur verid visbending um byrjandi ofskémmtun
a Mestinon. Hafdu pa samband vid laekni.

Bolusetningar
Melt er med érlegri flensusprautu og bdlusetningu vid lungnabélgu & fimm dra fresti og ad
fara i par bolusetningar sem bjodast ddur en dnemisbaelandi medferd er hafin.

Barneignir og 6n@misbaelandi lyf
Mikilvaegt er ad raeda fyrirhugadar barneignir vid taugalaekni par sem sum 6nemisbalandi
lyf mé ekki nota @ medgongu.

Breyting a daglegum venjum

P ad sumir hafi litil einkenni purfa margir ad gera miklar breytingar & daglegu lifi og
skipulagi Ut fra aukaverkunum sjikddms og lyfiamedferd. Meelt er med ad forgangsrada pvi
sem parf ad gera yfir daginn til ad spara orku og gaeta bess ad nd ad hvilast eftir athafnir og
gerdu &etlun um slokun yfir daginn.

Til demis er hagt ad:
«Nota stol i sturtu og hafa hdan stol i eldhtsinu sem haegt er ad tilla sér & vid
matarundirbuning

 Nota greidu eda harbursta med Iéngu skafti og rafmagnstannbursta

* Hlusta & hljodbaekur i stad pess ad lesa venjulega bok

* Nota sdlgleraugu par sem sterkt ljos preytir augnvodva og nota augnlepp eda
prismagleraugu vid tvisyni

* Hafa léttan gongustaf utandyra, sem haegt er ad brjéta saman, ef fyrirvari um
vodvaslappleika er skammur

* Leggja bil ndlegt dfangastad og sakja ef til vill um P-merki
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Notadu orkuna i pad sem virkilega skiptir mali. 16ju- og sjukrabjalfarar geta veitt fraedslu um
hvernig spara mé orku, val 4 hjalpartaekjum og umsoknir vegna beirra.

Naring og maltidir
Ef fram koma erfidleikar vid kyngingu eda kjalkavodvar preytast getur hjalpad ad borda oft
& dag par sem storar maltidir geta aukid preytu.

Medan & maltid stendur er radlagt ad:
« Sitja alveg uppréttur med gédan bakstudning

+  Draga hokuna neer bringu pegar kyngt er og fordast ad reigja h6fud aftur

*  Drekka kalt vatn & milli bita par sem mjog heitur matur, sipur eda drykkir geta veikt
vodva

« Tala ekki, par sem pad breytir vodvana

Geeta parf pess ad nog af vitaminum og steinefnum sé i fadunni, sérstaklega kalium.
Skortur & kalium getur aukid vodvaslappleika og valdid sinadraetti. Kalium er til deemis i
appelsinu- og eplasafa og banonum.

Ef erfidleikar vid kyngingu eru til stadar:
« Fordast mat med olikri &ferd svo sem mjélk og morgunkorn, purrt kex eda ristad braud
med dleggi og punnar stipur med smaum matarbitum

« Profa ad borda maukfaedi par sem pad er stundum audveldara

*  Gefa sér naegan tima 4 milli bita, gott er ad sitja vel i uppréttri stodu med hofudid beygt
litillega fram & vid

+ {huga ad hafa samband vid talmeinafraeding og neeringarfraeding

« Varast a0 fa sér vatnssopa ef matur stendur fastur i koki eda efst i vélinda pvi pad eykur
haettu & ad matur fari 6fuga leid ofan i lungu

* Neyta dfengis i hofi bar sem einkenni MG geta versnad

Ofbyngd veldur auknu dlagi & védva og pvi dsteeda til ad leita hjdlpar til ad sporna vid
aukningu & pyngd.



VOBVASLENSFAR / MYASTHENIA GRAVIS - MG

bjalfun
Hreyfing er mikilvaeg fyrir andlega og likamlega heilsu allra. P6 parf ad hafa i huga ad gefa
sér tima til ad hvilast eftir afingar.

Gott getur verid ad setja upp pjélfunaraeetlun i samradi vid pjalfara sem hefur pekkingu & MC.

Folki med stodugan sjukddm er dhatt ad stunda likamspjélfun med midlungs mikilli
areynslu, sem tekur mid af dstandinu. Peir sem eru med verri sjikdém geta stundad
hreyfingu med itrustu gét, byrjad mjog varlega med markvissar stuttar afingar og mjog
g6dri hvild & milli.

Annad

Fordastu stress og andlega dreynslu par sem pad getur gert einkenni sjukddmsins verri.

Athugadu ad of mikill hiti getur valdid aukinni preytu og méttleysi en hefileg kaeling getur
baett dstand vodva. Til ad mynda er gott ad nota keelipoka yfir augu eftir lestur.

Mikilveegt er ad hlusta & likamann, hvernig hann bregst
vid hreyfingu, lyflum og faedi og skré pad i dagbok.
Petta er sérstaklega mikilvaegt i upphafi sjikddmsins eda
bangad til pu hefur fengid tilfinningu fyrir einkennunum.

Frekari adstod
Hikadu ekki vid ad leita adstodar eda piggja god rad. Haegt er ad hafa samband vid adra
med MG gegnum:

MG félag islands, sja upplysingar & heimasidu Oryrkjabandalag islands (OBI).
https://www.obi.is/um-obi/adildarfelog/mg-felag/

+ Fésbokarsiduna ,Myasthenia Gravis. Iceland” sem er lokud og einungis &tlud MG
folki og peirra ndnustu. https://www.facebook.com/groups/133156790753838

Petta fraedsluefni er gert fyrir sjtklinga Landspitala og adstandendur beirra og er byggt & bestu pekkingu vid ttgéfu
bess. Tilgangur freedsluefnisins er ad stydja vid faglega radgjof heilbrigdisstarfsfolks Landspitala sem veitir nénari
upplysingar eftir porfum. Efninu er ekki atlad ad koma i stad einstaklingsbundinna leidbeininga heilbrigdisstarfsfolks.
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