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Asta Karlsdéttir, astakarl@landspitali.is

HEIMAMEDFERD MED GAMMAGLOBULINI VID ONAMISGALLA

Medfeeddur dneemisgalli er sjaldgaefur en erfidur sjukddémur. Pad er mikid
framfaraspor ad flestir sjuklingar geta nid medhdndlad sig sjalfir heima.
Hér verdur fjallad um addraganda heimamedferdar og hvernig hun fer
fram. Einnig er hér ad finna radleggingar til hjukrunarfraedinga um hvernig

ma finna 6greinda einstaklinga med pennan sjukdém.

Medfeeddur dneemisgalli heitir pad pegar
einhver hluti af varnarkerfi likamans
er Ostarfhaefur vegna medfeedds
skorts a einhverjum efnum, frumum
eda eiginleikum peirra. Onaemiskerfi®d
samanstendur af floéknu samspili liffeera,
fruma og eggjahvituefna. Ef starfsemi
onaemiskerfisins raskast a einu eda fleiri
svidum getur pad leitt til dneemisgalla.
Yfir 100 mismunandi gallar eru pekktir
innan énaemiskerfisins, sumir eru fremur
algengir en adrir eru mjoég sjaldgeefir.
Einkennin geta verid mjog alvarleg nidur
i Iitil sem engin. Onasmisgalli greinist hja
Ollum aldurshépum. Flestir 6neemisgallar
eiga pad sammerkt ad heetta & sykingum
er meiri en hja heilbrigdum einstaklingum
og erfidara er ad rada vid sykingarnar.

Einn af algengustu 6neemisgdllunum er
skortur & motefnum sem verja likamann
fyrir innras bakteria. Motefni eru til af
nokkrum gerdum en motefnid IgG er
mikilveegast og lifsnaudsynlegt. Pad er
jafnframt pad motefnisemhaegteradvinna
Ur blédhlutum blédgjafa. Vio framleidsluna
eru moétefnin hreinsud og pétt pannig ad
maétefni fra mérgum einstaklingum eru
bjéppud i litid raimmal sem gefa ma i aed
eda undir hud. Allt bléd, sem notad er i
métefnaframleidslu, hefur verid skimad
gagnvart veirum og smitefnum og siad
pannig ad smitsjukddémar geta ekki borist
med pvi. Med pessum haetti ma breyta
lifsheettulegu éstandi einstaklings med
motefnaskort i tiltdlulega edlilegt if.

Métefni parf ad gefa reglulega og pegar
um medfeeddan galla er ad raeda er
petta medferd fyrir lifstid. Par til fyrir
nokkrum arum voru moétefni einungis
gefin i &d a sjukradeildum en nu gefst
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Lyfiadeelan er mjog fyrirferdarlitii og handhaeg.

pessum einstaklingum kostur a ad gefa
sjalfum sér motefni undir had i heimahusi.
Heimamaétefnagjoéf med gammaglébulini
hofst hér & landi &rid 2005. Peir sem
fa pessa medferd eru med medfeeddan
6nzemisgalla eda Onsemisbrest. Svo il
alla 6neemisgalla er haegt a0 medhdndla.
A alpjodavisu er talid ad einn af hverjum

tiu pusund sé med einhvers konar
6naemisgalla. Hér a landi aettu pa ad vera
um pad bil 30 manns med dneemisgalla.

Gammaglébulin  var fyrst gefid vid
immunoglobulinskorti arid 1952, efnid
var pa gefid nanast eingdbngu | vodva.
Magnid, sem haegt var ad gefa i vddva,



var takmarkad, m.a. vegna sarsauka
sem fylgdi lyfjagjofinni. Eftir 1980 var
farid ad gefa lyfid { a26. Gammaglébulin,
sem gefid var i a8, var dyrara en pad
sem adur var gefid i védva auk pess sem
pad kostadi dvol & spitala medan pad
var gefio.

Heimameodferd

Pad var svo i byrjun niunda aratugarins
ad farid var ad gera tilraunir med ad gefa
gammaglébulin undir htd i heimahusi.
Paer tilraunir gafu géda raun. [ rannsékn
fr& Huddinge-sjukrahusinu i Stokkholmi
arid 1992 kom f ljés ad aukaverkanir voru
marktaekt feerri en vid gjof med dreypi |
a8, | fiolpjodlegri rannsdkn, sem birtist
2004, um gammaglébulin-medferd undir
hud med deelu hja bérnum og fullordnum
var arangur mjég godur. Borin var saman
medferd med dreypi i ed & spitala
og medferd med deelu i heimahusi hja
47 sjuklingum & aldrinum 2 til 75 ara.
Likamleg, andleg og félagsleg lidan var
betri hja peim sem fengu meodferd |
heimahusi. Fleiri rannsoknir hafa verid
birtar sem syna svipadar nidurstddur.

Akvedid var ad hefja pessa medferd hér
a landi pegar Tryggingastofnun rikisins
hafdi veitt sampykki sitt fyrir kostnadi
lyfsins og pess bunadar sem til parf. Peir
sem byrjudu i heimamedferdinni hasttu nu
ad leggjast reglulega inn & sjukrahus eda
maeta a dagdeild & priggja til fidgurra vikna
fresti til ad fa lyfid gefid ( a6 og féru nd ad
medhdndla sig sjélfir heima vikulega.

Medferdin felst i pvi ad reyna ad koma
i veg fyrir tidar og erfidar sykingar sem
jafnvel hafa stadid arum saman. Notud
er deela, CRONO Super PID, sem daelir
lyfinu undir had. Lyfid er dregid upp |
sprautu sem tengd er vid deeluna.

Adur en heimamedferd héfst opinberlega
hafdi einum einstaklingi hérlendis verid
veitt undanpaga, vegna sérstakra
adsteedna, til ad gefa sér Gammanorm,
eins og Ilyfid heitir, heima. Eins og
langflestir sem hefja pessa medferd hafoi
pessi einstaklingur i mérg ar purft ad

leggjast inn a sjukrahus pridju til fjérou
hverja viku til ad fa Iyfid gefid 1 eed auk
pess ad leggjast oft inn & sjukrahus
vegna annarra veikinda.

Soétt var um undanpagu til Trygginga-
stofnunar rikisins fyrir fleiri einstaklinga
par sem heimamedferdin reyndist vel
hér a landi eins og annars stadar par
sem hun er notud en hdn er einnig mun
6dyrari en medferd a sjukrahusi.

Pegar akvedid hefur verid ad hefja
heimamedferd parf viokomandi ad undirbua

Hjukrunarfreedingar geta hjalpad til vid ad greina medfeeddan dneemisgalla med pvi
ad vera a vardbergi gagnvart skjolsteedingum sem syna eftirfarandi einkenni sem
geetu bent til pessa sjukdoms.

Eyrnabdlga atta sinnum eda oftar & ari.
Alvarleg nef- og kinnholsbélga tvisvar eda oftar & ari.
tvo manudi

Medferd syklalyfija i

arangurs.
Lungnabdlga tvisvar eda oftar 4 ari.

Vanproski eda litil pyngdaraukning ungbarna.
Graftarkyli i hud eda innri liffeerum aftur og aftur. 10. Medfaeddir dneemisgallar i eettinni.

an teljandi

Vidlodandi sveppasyking i munnholi eda hud eftir
ad eins ars aldri er nad.
Naudsyn & syklalyfjagjof i 2ed til ad medhondla sykingar

sSem annars eru veegar.

Tveer eda fleiri alvarlegar sykingar, s.s. heilahimnu-
bdlga, heimakoma eda syking i beini.

Listi pessi birtist upphaflega med grein Bjorns Runars Ludvikssonar laeknis ,Medfaeddir 6nsemisgallar® i fréttabréfi Astma-
og ofneemisfélagsins, 2. télubladi 5. argangs.
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Heimsokn til Svipjédar

Fyrirmynd okkar alslandiifreedslu og undirblningisjuklings fyrirmedferdina er sétt til bGneemisfrasdideildarinnar
Immunbristenheten & Huddinge-sjukrahusinu i Stokkhélmi. Pangad for Sigrin Péroddsdottir, hjukrunar-
freedingur & Barnaspitala Hringsins, i upphafi til ad kynna sér medferdina. Undirritud heimsotti deildina |
april sidastlidnum til ad kynnast nyjungum, fara yfir verkferla, reeda vid hjukrunarfreedinga deildarinnar og
kynnast daglegu starfi peirra.

Deild pessi er eina dneemisfreedideildin & 6llu Stokkhdimssveedinu og pangad koma allir sjdklingar sem
purfa @ gammaglébulinmedferd ad halda og eru par einnig i eftirliti.

Heimsokn mina a Huddinge-sjukrahusid tengdi ég vid norraent ping sjuklinga med onaemisgalla og
adstandenda peirra. Ping petta er haldi® annad hvert ar. | ar voru pad seensku samtdkin PIO sem héldu
bingi® og var pad ovenjuveglegt vegna 30 ara afmeelis samtakanna. Dagskrain var mjoég ahugaverd, auk
ymissa fyrirlestra var Baxter-lyfiaverksmidjan skodud og framleidsla gammaglobulins kynnt en lyfid er mjog
dyrt og framleidsluferlid er mjog flokid og kostnadarsamt. Ahugaverdasti fyrirlesturinn fannst mér vera
kynning Ann Gardulf, hjukrunarfreedings og dosents, a nidurstédum Ur mjog stéru rannsoéknarverkefni, ALPI,
Att Leva med Primer Immunbrist, ad lifa med dnaemisgalla, sem hdn asamt niu 66rum hjukrunarfreedingum
stod fyrir par sem kdénnud eru lidan og vidhorf félks med dneemisgalla til sjukddmsins og medferdarinnar,
hvort og hvad hefur breyst eftir ad medferdin hofst. Peir sem toku patt og svérudu voru 841 fullordinn, 25
bérn og unglingar, foreldrar voru 93. Hoépurinn hafdi samvinnu vid 52 barna- og fullordinsonaemisdeildir
vids vegar i Svipjod. Rannsékn pessi er hingad til su steersta i heiminum sem gerd hefur verid a pessu
svidi. Mjoég margar og merkar nidurstdédur komu Ut ar pessari rannsoékn, t.d. syndi hun ad langflestir eru
anaegodir med sina medferd og finnst peir hafa gdéda vérn gegn sykingum. Marktaekur munur er a faskkun
innlagna & sjukrahus. Talsvert fleiri drengir en stulkur greinast med éneemisgalla, pad er alveg 6fugt vid
fullordna, par greinast miklu fleiri konur en karlar. Mikill meirihluti peirra sem ekki eru i heimamedferd myndi
helst vilja nyta sér hana. Einnig komu fram athugasemdir um hvad heilbrigdispjénustan getur gert betur i
pessum malaflokki. Nidurstédur rannsoknarinnar verda kynntar a Evrépupingi ESID (European Society for
Immunodeficiencies) sem haldid verdur i Hollandi i oktdber 2008.

sig mjog vel. Hann parf ad leera a deeluna,
mikilvaegi hreinlaetisi sambandivid lyfiagjofina
og einnig ad leera alla medhdndlun lyfsins
0g pess bunadar sem parf, auk pess
ad leera ad stinga sig. Fullordnir fa alla
siha pjalfun & géngudeild A-3, ofnaemis-
0og lungnagdngudeild a LSH i Fossvogi.
Bornin og foreldrar peirra fa sina pjalfun &
gdngudeild Barnaspitala Hringsins. Masta
parf a deildina einu sinni i viku i atta vikur til
pess ad na gédum tokum a medferdinni. Ef
upp koma vandamal vid lyfiagjtfina pegar
heim er komid er alltaf heegt ad hafa
samband simleidis vid hjukrunarfreedinga
vidkomandi deildar og leita rada.

Leeknir saekir um lyf og bunad til
Tryggingastofnunar rikisins sem
sidan er afhent a sjukrahusinu pegar
Tryggingastofnun hefur veitt leyfid. Seekja
parf um hvert atridi fyrir sig, s.s. deelu
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til ad gefa lyfid undir hid, sprautur sem
passa i deeluna til ad draga upp Iyfid,
nalar med sléngu til ad stinga undir hud,
sfu & sprautustdtinn, uppdrattarrér og
lyfiaskirteini fyrir Gammanormi.

Heimamedferdina er farid ad notai flestum
[6ndum Evrépu og | Bandarikjunum.
Vidast hvar er hun fyrsti kostur. Ef
heimamedferdin gengur af einhverjum
asteedum ekki vel er medferdin veitt a
sjukrahusi.

Lokaord

Pad er élit langflestra sem breytt hafa yfir
{ eda hafi® heimamedferd hér & [slandi
ad pad sé mikill munur ad purfa ekki ad
leggjast inn & sjukrahts og ,upplifa sig
sem sjukling”. Peir verda sjalfra sin herra
og peim finnst peir verda medvitadri um

eigin sjukdém og hvernig & ad bregdast
vi® honum. Einnig hefur minna borid a
aukaverkunum og lidanin verdur stodugri.
Helsti okosturinn vid heimamedferdina er
ad hun parf ad fara fram vikulega. Flestir
sem breytt hafa yfir i heima medferd
segja b6 ad stddugri lidan og stjérn a
eigin medferd vegi pyngra.

Fyrir pjoofélagid er heimamedferdin
einnig mun odyrari en medferd a
sjukrahusi. Einungis peir sem purfa a
langtimamedferd med gammaglobulini
ad halda fa& heimamedferd.

Asta Karlsdéttir er hjtikrunarfraedingur & géngudeild
ofneemis- og lungnadeildar & Landspitala i Fossvogi
og er { stjérn Lindar sem eru samtok einstaklinga
med medfeedda dnaemisgalla, adstandenda peirra
og ahugafolks.





