VIDTAL

A odaflaekjur kalla 8 samhafda
sérfraedipekkingu

Aodaflekjur eru sjaldgaefir, floknir og oft litt pekktir medfaeddir sedasjukdomar. bar geta fylgt
folki allt Lifid an pess ad gera vart vid sig en i 68rum tilvikum valdié verkjum, bélgum (fyrirfers),
utlitsbreytingum, blaedingum eda skertri starfsemi likamshluta. Haraldur Bjarnason er
myndgreiningarlaeknir og sérfradingur i &@0a- og inngripsmyndgreiningu med sérstaka aherslu
a &0dalaekningar hja Mayo Clinic i Rochester Minnesota-fylki, par sem pverfaglegt teymi sinnir
sjuklingum med xdaflaekjur og skyld eedafravik. Laeknabladioé raeddi vid Harald pegar hann hélt erindi
a Laeknadogum dsamt teymi sinu i arsbyrjun. Malpingid skipulagdi hann sjalfur med teymi sinu.

Haraldur hefur btiid og starfad i Rochest-
er 1 Minnesota 1 um 25 ar og segir samfé-
lagid par minna ad sumu leyti 4 islenskt
samfélag, par sem ndleegdin er mikil og
folk rekst oft hvert 4 annad i dagsins 6nn.
Hann lysir p6 sjalfum sér ekki sem manni
sem seekist eftir athygli, heldur hafi starfid
og tengslin vid sjuklinga og samstarfsfolk
mdtad lif hans par vestra. Fjolskyldan hef-
ur einnig fest reetur 1 Bandarikjunum, en
Haraldur & prji born og fimm barnabdrn.
Bornin tala islensku, en hann segir barna-
bornin ymist tala islensku eda ensku, eft-
ir adsteedum. Pratt fyrir langa buisetu er-
lendis er augljést ad tengslin vid Island,
islenskuna og islenskt samfélag eru enn
sterk.

Hann segir mikilveegt ad sjuklingar
med adafleekjur fai heildsteeda nalgun.
Adaflekjur séu ekki einn einfaldur sjik-
domur, heldur hépur dlikra vandamala
sem geti komid fram 4 moérgum stodum i
likamanum og kallad & pekkingu margra
sérgreina. , Petta eru medfeeddir sjikdém-
ar en venjulega ekki arfgengir. Folk getur
verid med petta i sér an pess ad einkenn-
in komi nokkurn tima fram.” Pott aeda-
fleekjur séu medfeddar pydir pad ekki
ad peer greinist alltaf 1 bernsku. Sumir fa
ekki einkenni fyrr en a unglingsarum eda
fullordinsarum. Adrir uppgotva peer fyr-
ir tilviljun, til deemis pegar gerd er segul-
omun, omskodun eda énnur myndrann-
sokn vegna dskyldra einkenna.
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Horménaskeid kalli gjarnan fram einkenni

Haraldur segir ad akvedin eeviskeid geti
haft ahrif a pad hvort eedaflekjur taki
breytingum. Par skipti hormoénabreytingar
oft mali. Einkenni geti komid fram eda
versnad i kynproska, & medgongu eda &
breytingaskeidi. ,Vi0 sjaum a0 petta getur
breyst a hormonaskeidum i lifinu,” segir
hann. Unglingur sem hafi litid fundio fyrir
®0afraviki geti skyndilega farid ad finna
meira fyrir pvi pegar likaminn tekur hroo-
um breytingum. Sama geti att vio um kon-
ur 4 medgodngu eda sidar 4 eevinni.

Hann leggur b6 dherslu & ad sjuklingar
valdi pessu ekki sjalfir. Adafleekjur séu
ekki afleiding lifsstils eda pess ad flk hafi
gert eitthvad rangt. ,Pad er ekki pannig
a0 félk valdi pvi ad pad sé liklegra til ad
fa petta,” segir hann. Enn sé margt oljost
um hvers vegna sumar adafleekjur taki
breytingum a dkvednum tima en adrar
ekki. Liklegt sé ad samspil erfdabreytinga,
frumuproskunar, bolguferla, horména og
annarra patta skipti mali. Pekkingin hafi
po aukist mikid a sidustu arum og hun
hafi breytt beedi greiningu og medferd.

Greining sem krefst nakva@mni

Greining 4 aedafleekjum byggir a sjukra-
sogu, skodun og myndgreiningu. Par geta
segulémun, 6mskodun, télvusneiomyndir
og sérheefdar eedarannsoknir skipt skop-
um. Markmidid er ad skilja hvers konar

adafravik er um ad reda, hversu um-
fangsmikid pad er, hvada vefi pad snert-
ir og hvort heetta sé 4 fylgikvillum. Med-
ferdin reedst sidan af edli sjukddmsins og
einkennum sjtiklingsins. T sumum tilvik-
um er skynsamlegast ad fylgjast med an
inngrips. [ 60rum parf ad gripa inn i, til
deemis med @dainngripi par sem farid
er inn i aedarnar og reynt ad loka peim,
minnka blodfleedi eda framkalla Orvefs-
myndun.

,Pad er farid inn i pessar aedar og reynt
ad brenna peer eda loka peim, eda nota
efni sem veldur orvef,” segir Haraldur.
Slik medferd er sérheefd og getur verid
teeknilega flokin. Hun krefst baedi na-
kveemrar myndgreiningar og reynslu af
pvi hvernig Slikar gerdir eedafleekja haga
sér. Haraldur bendir a ad markmidid sé
ekki alltaf ad leekna vandann i einfold-
um skilningi. Stundum sé raunheefara ad
draga ur verkjum, minnka bolgu, beeta
hreyfigetu eda koma 1 veg fyrir versnun.
Pess vegna purfi medferdaracetlun ad vera
einstaklingsmidud. Pad sem hentar einum
sjuklingi hentar ekki endilega 60rum, jafn-
vel poétt greiningin hljomi svipud a bladi.

Erfdafradin hefur breytt syninni

A sidustu drum hefur erfdafreedin varp-
ad nyju ljosi a eedafleekjur. Haraldur seg-
ir ad nu sé 1 auknum meeli horft til erfda-
breytinga sem verdi i akvednum frumum



likamans. beer séu ekki endilega til stadar 1
6llum frumum einstaklingsins, heldur geti
peer verid stadbundnar og haft ahrif 4 voxt
®da og vefja a tilteknum stad. Pessi pro-
un hefur breytt pvi hvernig sérfreedingar
flokka sjukdémana og reeda pa sin a milli.
Alpjodleg flokkunarkerfi hafa hjalpad
leeknum ad nota sameiginlegt tungumal,
sem skiptir miklu mali pegar um er ad
reeda sjaldgefa og fjolbreytta sjukdoma.
Nakveemari flokkun getur einnig haft bein
&hrif 4 medferd. [ sumum tilvikum getur
erfOafraedileg pekking stutt vid akvordun
um eftirfylgd, lyfjamedferd, inngrip eda
erfdaradgjof. Haraldur segir pessa préun
vera eitt af pvi sem hafi gert svidid sér-
staklega ahugavert a sidustu arum.

Enginn einn l&knir sér alla myndina

Eitt af pvi sem Haraldur leggur mesta
aherslu & er mikilveegi pverfaglegrar
teymisvinnu. Sjuklingar med eedafleekjur
passa oft illa inn { hefdbundin holf heil-
brigdiskerfisins. Vandinn getur verid 1 hig,
vodvum, beinum, andliti, halsi, bol eda ut-
limum. Hann getur valdid verkjum, bleed-
ingum, vaxtartruflunum, utlitsbreytingum
eda hreyfivanda. Pvi getur purft adkomu
myndgreiningarlaekna, erfdaleekna, barna-
leekna, lytaleekna, baeklunarleekna, sedasér-
freedinga og fleiri. Hver sérfreedingur sér
hluta myndarinnar en teymid parf ad setja
hana saman. , Enginn einn leknir sér alla
myndina,” segir Haraldur.

[ teyminu er heaegt ad reda tilfellin
fra morgum hlidum. Par er metid hvort
porf sé & medferd, hvort frekari mynd-
greining sé naudsynleg, hversu brynt sé
ad gripa inn i og hver eigi ad leida meo-
ferdina. Stundum barf sjuklingur eftirlit
eftir nokkra manudi, stundum eftir ar og
stundum eftir lengri tima. Haraldur segir
ad petta skipti miklu fyrir sjuklinga sem
purfa ad ferdast langar leidir. Félk sem
kemur utan ad, jafnvel fra 66rum lands-
hlutum eda I6ndum, hafi mikid gagn af pvi
a0 geta hitt marga sérfraedinga i einni ferd,
farid i myndrannsoknir og fengid sameig-
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inlegt mat. ,Pad er mjog mikilveegt fyrir

félk sem kemur utan ad ad geta hitt teymi
i einni ferd,” segir hann. Pannig minnki
alag a sjuklinginn og fjolskyldu hans. Um
leio aukist likur a pvi ad akvoroun sé tek-
in med fullneegjandi upplysingum og ad
allir sem koma ad medferdinni vinni eftir
somu deetlun.

bPegar folk heyrir ordid aedaflekja
dettur mérgum fyrst i hug heilinn. Har-
aldur tekur pé fram ad teymid sem hann
starfar med sinni fyrst og fremst eedaflaekj-
um utan heila. ,Vid erum med pad sem er
utan heila, 1 h6foi og halsi og 1 buknum,”
segir hann. Zdafravik inni 1 heila séu al-
mennt & forredi taugaleekna og tauga-
skurdleekna. Par séu adrar aheettur, onnur
greining og onnur medferd. Adaflekjur
utan heila geti hins vegar verid vida um
likamann og haft mjog mismunandi ahrif
a lif folks. Pessi adgreining er mikilvaeg,
ekki sist vegna pess ad ordid aedaflekja
getur vakid otta. Haraldur segir ad sjuk-
lingar purfi skyrar upplysingar um hvad
peir séu med, hvar vandinn sé og hvad
hann pydi { raun.

,betta eru medfaddir sjikdomar en
venjulega ekki arfgengir. Folk getur
verid med petta i sér an pess ad
einkennin komi nokkurn tima fram.”
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Haraldur Bjarnason skipulagdi mdlping dsamt teymi
sinu fra Mayo Clinic fyrir Leeknadaga i janiiar sidast-
lionum. Mynd/OBP

MAYO0 og menning sjiklingsins i forgrunni
Haraldur hefur starfad hja Mayo Clinic 1
um 25 ar. Hann lysir stofnuninni sem heil-
brigdisstofnun sem ekki sé rekin i hagn-
adarskyni. Par hafi byggst upp sterk hefd
fyrir sérhaefingu, samradi og teymisvinnu.
,Hugmyndin er ekki ad safna audi, heldur
ad nota uppbygginguna i pagu sjukling-
anna,” segir hann. Hann segir ad innan
Mayo hafi myndast hépar sérfredinga
sem einbeiti sér ad tilteknum floknum
sjukdémum. Pannig verdi til mikil reynsla
og pekking, ekki adeins hja einum leekni
heldur 1 heilu teymi. T tilviki sedafleekja
skipti pad skopum, par sem sjuklingarn-
ir séu fair, vandinn fjlbreyttur og meo-
ferdin oft flokin.

Haraldur segir a0 akvedin menning
hafi métast innan stofnunarinnar par sem
sjuklingurinn sé settur i forgrunn. Sjuk-
lingarnir skynji petta hja ollum starfs-
stéttum stofnunarinnar. Pad sé ekki nog
ad segja pad, heldur purfi s hugsun ad
birtast i vinnulaginu. ,Sjaklingurinn er i
forgrunni,” segir hann. ,Pad er hugsunin
sem petta byggist 4.” Ad hans mati skipt-
ir petta sérstaklega miklu fyrir sjuklinga
med sjaldgeefa sjikdoma. Peir purfi tima,
atskyringar og yfirsyn. Peir purfi ad skilja
hvad peir séu med, hvada moguleikar séu
1 stodunni og hvers vegna akvedin leid sé
valin.
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