Aod lata ottann ekki taka voldin

eftir Heru Gardarsdottur

| sidustu MeginStod birtist vidtal vid
unga konu, Olmu Osp Arnadéttur, sem
sagai fra hvernig lif hennar breyttist vid
ad greinast med MS-sjukdoéminn fyrir
nokkrum arum. Hér & eftir birtist fraségn
modur hennar, Heru Gardarsdéttur, par
sem hun rekur vidbrégd sin sem foreldris
vid sjukddémsgreiningu détturinnar.

Eg 4 déttur sem er i dag 24 4ra en fyrir rimum premur
arum breyttist 1ifid og allt umturnadist pegar hun
greindist med MS, rétt 21 ars. Eg eetla hér adeins ad
fara yfir ferlid og mina upplifun sem foreldri ungs ein-
staklings sem greinist med MS. Eg tek pad fram ad ég
tala um barnid p6 hun sé ordin petta gomul, pvi pau
heetta aldrei ad vera bornin manns pessar elskur, sama
4 hvada aldri pau eru. A pessum tima bjé déttir min
ennpd hjd mér og hafdi gengid i gegnum ymsa erfid-
leika & sinni stuttu aevi; kvidaroskun, feelni og adra fylgi-
kvilla sem pvi fylgja en alltaf barist eins og hetja og var
ad vinna pa barattu. Vid maedgur erum pvi frekar na-
tengdar og ég von pvi ad fylgja henni eftir i hennar
erfidleikum.

Jafnvel med heilazexli
Petta byrjadi med sjontaugabdlgu i agust 2010, pa er
dottir min 21 ars. Hun kvartadi um verki i augum og
hofudverk og var farin ad taka verkjatoflur sem var ekki
venjulegt. Eg sagdi audvitad ad hun veeri bara buin ad
hanga of mikio  tolvunni og hreyfdi sig ekki n6g. Hun
fer til heimilisleeknis @ manudegi sem sendir hana strax
& bradadeildina. Par er hin skodud og sagt ad koma
daginn eftir @ augndeild Landspitalans. Par er hun
skooud af sérfreedingum og pantad strax fyrir hana f
omskodun (MRI) daginn eftir. Peir tala mikid saman og
sja sjéntaugabdlguna en finnst hun sja of vel midad vid
bélgurnar. Eg spyr hvort ég eigi ad hafa dhyggjur og er
sagt ad bida adeins med pad. Seinna kom i lj6s ad pad
var talid ad hun veeri jafnvel med heilagexi.

Allar leeknisrannsoknir og sprautur voru dottur minni
mjog erfidar vegna kvidans svo petta var heilmikil bar-

atta sem hofst parna, en enn og aftur st6d hdn sig eins
og hetja. Nidurstadan af MRI-inu var sjontaugabdlga
0g henni bodid upp & steramedferd sem hun afpakkadi.
Eg spyr i rannséknarferlinu ad hverju sé verid ad leita
og er sagt ad pad sé grunur um MS. Eg st6d parna fyrir
framan hjukrunarfreedinginn og greip andann 4 lofti og
tarin laku en var fljét ad kyngja kekkinum og eiginlega
forda mér (t. Eg sé petta alltaf fyrir mér pannig ad ef
petta hefdi verid teiknimynd pa hefdi taragusan stadio
nokkra metra Ut f loftid. Vid nanari skodun @ myndum
komu i 1jds fjorir gamlir blettir, par med var nidurstadan
su ad sterkur grunur veeri um MS, en ekki haegt ad
stadfesta par sem dottir min neitadi ad fara i maenu-
stungu. Pegar ég for ad skoda sdguna pa man ég eftir
ao I eitt skipti kvartadi hun um dofa i hondum og annad
skiptid um dofa i fétum og baki en einhvern veginn var
petta ekki ndgu mikid til ad hun feeri til laeknis. Sennilega
er hdn rétt 18 dra pegar fyrsta kastid kemur.

Mitt hlutverk ad hugga

Pad var akvedid ad segja henni ad hun veeri med bdlgu-
sjukdém og geeti fengid fleiri bolgukdst en ekki sett
nafn & sjlikdéminn. Eg held ad pad hafi & pessum tima
verid alveg ¢hugsandi fyrir mig ad lata segja henni ad
han veeri sennilega med MS, ég vildi f& ad halda |
vonina lengur og trda ad petta slyppi allt saman.

| oktéber 2011 kemur annad kast pannig ad hun
missti jafnvaegid og horadist mikid i peim veikindum.
Eftir tveer skodanir og MRI er stadfest a0 petta er
bolgukast og enginn vafi lengur. Petta var MS.

Min fyrstu vidbrogd voru ad pad veeri hraedilegt ad
purfa ad segja barninu sinu 21 ars ad pad veeri med
MS. Eg bara grét f laumi. Svo var mér bent & pad af
freenku minni ad pad veeri ekki mitt hlutverk ad segja
henni fra heldur leeknisins, mitt hlutverk veeri ad hugga.
Svona parf ad benda manni & hlutina pvi madur hugsar
ekki alveg rokrétt. Parna hefst mikid tilfinningarét og
erfidir timar. Pad voru 6 dagar i vidtalid & spitalanum og
kvidinn og 6ttinn hja mér mikill. Eg 4tti allt  einu barn
med alvarlegan Oleknandi sjukdom. Pad var mjog
skritin tilhugsun, ég var komin i einhvern heim sem bara
aorir pekkja og madur les bara um i blodum.




Hera og Alma Osp. , T6k tima ad geta sagt ,déttir min er med MS*.“

»Eg er pa ekki aumingi*

Loksins kom dagurinn skelfilegi pegar pad atti ad segja
déttur minni ad hun veeri med MS. Vidtalid gekk vel og
beedi leeknir og hjukrunarfreedingur gafu sér gdédan
tima med okkur. Eftir fyrsta afallid segir dottir min, pessi
elska, ,ég er pa ekki aumingi og letingi“. Pad var viss
léttir hja henni ad fa dstaeduna fyrir pessari preytu og
Uthaldsleysi alltaf. Parna er dkvedid ad hun fari & lyfid
Avonex og purfi ad sprauta sig einu sinni i viku, mann-
eskjan sem gat ekki adur farid i bl6dprufu an mikils
undirbunings. Pessu bjargadi hjukrunarfreedingur &
heilsugaeslunni okkar i Arbaenum. Hin ték ad sér ad
sprauta. Eg bara gat ekki hugsad mér pad, pad var of
mikid svona f byrjun. Seinna komu pennar sem hjikrun-
arfreedingur kenndi henni @ med polinmaedi og fra pvi
hefur hun sprautad sig sjalf.

[ vidtalinu & spitalanum er okkur sagt ad vid svona
greiningu taki vid sorgarferli sem taki oft tvo til prju ar.
Petta var gott ad vita pvi petta var nakveemlega pad
sem gerdist. Eg var sorgmaedd, dépur, hreedd, reid og
allur pakkinn. Grét i laumi oftast, var med hnut i magan-
um alla daga og eiginlega vissi ekki hvad var i gangi en

adalatridid var ad halda haus fyrir détturina. Vera tilbdin
a0 hugga og hughreysta sem var ansi oft fyrstu manuo-
ina. Pad voru aukaverkanir af lyfinu, brunaverkir og alls
konar verkir sem voru i gangi. Pad purfti a0 leera & petta
allt og reyna ad lata Gttann ekki taka véldin. Eg upplifoi
mig mjog eina og einangrada a pessum tima. Venjulega
pegar einhver greinist med alvarlegan sjukdom, péa
hefst eitthvad ferli til ad laekna og laga en i pessu tilviki
var ekkert svoleidis  gangi, madur bara for heim lamad-
ur af otta. Svo var ad bida eftir ad leyfi fengist fyrir
sprautunum og vona ad ekkert gerdist & medan. Pad
tok bara tima ad geta sagt ,déttir min er med MS",
pbetta var svo ¢raunverulegt, svo 6gnvekjandi.

Hvernig verdur lif hennar?

A0 sitja med barnid sitt i fanginu, gratandi af verkjum
0g hreedslu og geta ekkert gert eda sagt til ad laga
astandio er skelfileg upplifun fyrir foreldri. Pad var ekki
haegt ad segja ,petta batnar”, pvi petta batnar ekki, pad
er ekki til laekning. Madur er svo vanmattugur og éskar
pess heitast a0 madur geeti tekid petta fra barninu sinu.
Madur vill bara ad petta fari.
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Hera: ,Eg er ad lzera ad sleppa hendinni af déttur minni en
vera bara til stadar ef & parf ad halda.”

Mikid hefoi ég viljad ad einhver hefdi haft samband
vi0 mig og bodid mér i spjall, pa helst einhvern med
reynslu af MS og lika hefdi verid gott ad fa studning fra
60rum foreldrum. Pvi ad madur verdur lika ad passa sig
a0 missa sig ekki i medaumkun med barninu og leera ad
greina & milli tilfinninga.

Sem sagt, fyrir mig var petta mikid afall, veentingar
sem madur hafdi fyrir barnid sitt eru i uppnami. Hvad
tekur vio? Hvernig verdur ifid fyrir hana? Hvernig pro-
ast sjukdémurinn? Hveneer kemur naesta kast? Hvernig
verdur pad? Verour varanlegur skadi? Eignast hudn
mann? Eignast hun born? Petta og margt fleira fer |
gegnum hugann og lika purfti hiin ad fast vid pessar
hugsanir og reeda. Pad voru ekki alltaf audveld samtol
sem foru fram fyrstu manudina.

Petta tekur allt tima, ad leera a@ sjukdémseinkennin og
allar tilfinningarnar sem fylgja svona greiningu.

Reidin

Eitt sem madur upplifir er reidin sem bryst Ut alla vega.
Eitt var til deemis pegar folk sagdi vid mig: ,PU matt nu
pakka fyrir, petta hefdi nu getad verid verra“ - og meinti
vel. Min vidbrégd voru pau ad ég varo reid. Fyrir hvad
hafoi ég ad pakka? A0 barnid mitt skyldi ekki vera ad
deyja? Ju, vissulega. En petta var minn raunveruleiki.
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Barnid mitt var med MS og ég var ekki pakklat fyrir pad.
Eg hafdi fiandann ekkert til ad pakka fyrir. Jafnvel fag-
folk sagdi ad pad veeri nu ekkert svo alvarlegt ad grein-
ast med MS, pad veeri svo margt verra. Petta er ekki
pad sem madur vill heyra, madur parf ad fa ad syrgja an
pess ad pad sé gert litid ur peim tilfinningum sem
madur er ad upplifa.

Bara pad ad fara & Landspitalann og na i sprauturnar
var erfitt { fyrstu. Eg vard dépur, petta var svo 6raun-
verulegt en samt ad ske.

Mig langar ad segja a0 adgangur ad starfsfolki
taugadeildar Landspitalans er ad minu mati mjog goédur
0g sérstaklega pad ad hafa vissan hjukrunarfreeding,
hana Joéninu, sem alltaf er haegt ad leita til. Pad hefur oft
hjalpad mikid og veitir oryggi.

Lika vil ég segja ad starfsfolk MS-félagsins er bara
yndislegt og hefur tekid mjog vel & maéti okkur maedg-
um og umvafid okkur umhyggju og vinsemd. Pad hefur
alveg komid fyrir ad dottir min er i mikilli vanlidan og ég
hreinlega get ekki svarad spurningum hennar eda hef
ekki pekkingu @ pvi sem hdn er ad tala um, pa hefur
verid heegt ad leita til MS-félagsins og peer hafa um-
vafid hana vinsemd og deilt med henni sinni reynslu. Pvi
stundum verdur madur ad setja mork 4 hvad madur
getur tekid & sig og hveneer timi er til ad leita annad.

Lifio nina

[ dag, eftir riim prja ar er Iffid buid ad taka & sig nokkud
fastar skordur. Madur er ekki upptekin af pvi allar
stundir hvad komi neest heldur lifir meira i ndinu. Petta
er po buin ad vera heilmikil vinna oft ad missa sig ekki
sjukdémnum heldur halda &fram ad lifa lifinu eins
edlilega og heegt er pa stundina.

[ dag er déttir min flutt ad heiman, 4 keerasta og er
farin a0 segja ,pegar ég eignast born“. Svona breytist
lifid vid svona é&fall, pad er ekki allt sjalfsagt. Madur
tekur eftir ollum litlu skrefunum sem eru tekin i att ad
pvi ad lifa med MS.

Eg er ad laera ad sleppa hendinni af déttur minni en
vera bara til stadar pegar 4 parf ad halda. Eg get ekki
hringt i dottur mina og sagt ,eigum vid ad taka rant f
Kringluna“ eda ,eigum vid ad skreppa & kaffihis® og
verid viss um ad hun sé i standi til ad fara at. Smam
saman leerir madur ad seettast vid stdduna eins og hudn
er og njota godu stundanna og vona ad sjukdémurinn
fari mildum hondum um barnid sitt.

Eg er med pa hugmynd ad foreldrar MS-félks, sér-
staklega ungs folks, hittist til deemis einu sinni i manudi
og deili reynslu sinni og finni studninginn i pvi ad hitta
annao folk i somu adstodu. Einnig veeri gott ef pad veeri
haegt ad koma pvi vid ad eftir greiningu sé haft sam-
band vid pann nygreinda, og jafnvel foreldra, og bodid
upp 4 viotal eda bara almennt spjall. m
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