»Hvad er svona fallegur madur ad
gera i svona ljotum hjolastol?“
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Fyrir teepum premur arum lauk ég BA-gradu i félagsradgjof
fra Haskola islands og sidan diplomagradu i fétlunarfraedum
fra sama skodla i fyrra. Ein helsta astaeda pess ad ég hef
ahuga 4 ad skrifa um MS-sjukdéminn og sidar ad fara i nam
i fotlunarfreedum er ad modir min er med MS. Med nami
minu hafdi ég medal annars dhuga 4 ad 6dlast betri skilning
a sjukdémnum sem og peim ahrifum sem hann getur haft a

lif folks og peirra nanustu.

[ fotlunarfreedinni gerdi ég verkefni
sem byggadist 4 vidtélum vid tvo ein-
staklinga med MS sjukdéminn og
upplifunum peirra @ notkun hjalp-
arteekja og hvernig peir upplifou ad
vera greindir med sjikdéminn. Eg
fékk godfuslegt leyfi peirra til pess
ad deila pessum upplifunum og
vidhorfum peirra i pessari grein. Pa
verour madurinn kalladur Gunnar
og konan Jona hér ad nedan, par
sem pau njéta beedi nafnleyndar.

Ad greinast med MS

Algeng sjukdomseinkenni  medal
folks med MS eru jafnveegisleysi,
erfidleikar med pvaglat, sjontruflan-
ir, krampar, preyta, 16mun, dofi,
punglyndi og minnistruflanir. Folk
med sjikdéminn  hlytur sjaldan
snemmbeeran dauda vegna sjuk-
démsins en po purfa sumir @ stoo-
ugri umonnun ad halda vegna pess
hve veikburda peir geta ordid. Um
30% folks med MS telst ekki vera
fatlad fyrstu tiu arin eftir greiningu
en prigji hver parf & hjolastol eda
staf a0 halda ad tiu arum lion-
um.

Vid greiningu & langvinnum sjuk-
domi bregst folk vid & mismunandi
hatt. Sumir finna fyrir gremju,
hreedslu og reidi i kjolfar greiningar.
AO0rir finna fyrir Iétti vid ad fa sjuk-

démsgreiningu, en sumir verda fyrir
miklu afalli af vildum greiningar.

Pau Gunnar og Joéna eru i dag &
midjum aldri, beaedi greindust pau
med MS & milli tvitugs og pritugs.
Pau sinntu baedi storfum sinum par
til ymis einkenni sjukdémsins féru
ad trufla pau of mikid vid dagleg
storf.

Eftir a0 hafa talad vid taugaleekn-
inn sinn komst Gunnar ad pvi ad
alvarleg veikindi sem hann glimdi
vid i aesku hafi verid hans fyrsta MIS
kast, pad missti hann af heilu ari i
grunnskola. Hann hafdi leitad sér
leekninga lengi en fékk ekki rétta
greiningu fyrr en & pritugsaldri.
Pegar hann talar um greininguna
sem slika, pa upplifdi hann grein-
inguna i raun ekki sem dafall, par
sem hann segist hafa verid keeru-
laus og ad Iifid hafi sndist um
iprottir.

Jona fékk fyrsta MS kastid pegar
han stundadi framhaldsnédm en fékk
svo sleemt kast nokkrum arum sidar
og var fljétlega eftir pad greind med
MS sjukdéminn. Jéna segist hafa
verid mjog fegin ad fa greininguna
0g Utskyringu @ ymsum einkennum,
a0 pad veeri ekki neinn alvarlegri
sjukdémur ad hrja hana og hélt
afram sinu striki. Han frétti af MS
félaginu pegar han for inn & tauga-
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deild og byrjadi strax a0 meeta &
fundi og nyta sér peer efingar sem
par voru i bodi. Greiningin sem slik
hafdi ekki mikil ahrif @ Jonu og
manninn hennar en hun segir p6 ad
maoair hennar og storfjolskyldan hafi
haft toluverdar dhyggjur. Gunnar
frétti einnig fljétlega eftir greiningu
af MS félaginu en hafdi litinn dhuga
& félaginu & peim timapunkti.

Lifid med MS

Eftir a0 Jona heetti ad vinna sotti
hun meira i namskeid & vegum
MS félagsins og nefnir sérstaklega
hugreena athyglismedferd sem hafi
hjélpad henni mjog mikid.

Gunnar talar um ad samband hans
vid taugaleekninn sinn hafi verid ein-
stakt og verid honum sérlega mikils
virdi en peir hoféu badir mikinn
dhuga 4 fétbolta. Pegar Gunnar talar
um val sitt & leekni segir hann: ,,Eg
valdi hann og pad er besta val sem
ég hef valid I lifinu. Petta er ... bd
feerd ekki ... eda madur gat ekki
fengid betri félaga. “ Pegar laeknirinn
lést segist hann hafa fengid somu
tifinningu og pegar fadir hans féll
fra, svo dyrmeetur var vinskapur
hans honum.

Helsti studningur Jénu éarin eftir
greiningu hefur adallega komid fra
fiélskyldu hennar og vinum. Petta var
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mest andlegur studningur og segir
hin ad hdn hafi sjalf oft verid 1 pvi
hlutverki ad ,peppa upp fjdlskylduna
sko, frekar en ja, ég hef ekki viljad ad
félk veeri ad hafa ahyggjur af mér”.

Gunnar hefur fundid fyrir leida
einstaka sinnum, pa helst um tima
fyrst eftir ad hann for [ hjolastélinn.
Pad er alltaf stutt i glensid hja
Gunnari, honum finnst lifsnaudsyn-
legt ad vera med humorinn 1 lagi, en
svona kemst hann ad ordi: , Eins og
€g segi, ef 6g md ekki vera med grin
0g galsa, pa er ég heettur pessu,
bara farinn. bPad var einn i MS sem
sagoi vio mig: ,Eq nenni ekki ad
vera ndleegt pér, pu tekur sjuk-
doémnum ekki  ndgu alvarlega”.
Honum fannst ég taka pessu of létt,
var alltaf med grin og galsa i kringum
betta.”

[ ordum hans ma sja med skyrum
heetti ad vidhorf félks med MS geta
verid mjog olik. Pad ad grinast getur
verid sumum lifsnaudsynlegt en
nidurdrepandi fyrir adra og peir
upplifad ad vidkomandi geri of litid
dr sjukdémnum og taki honum létt-
veegt.

Hjalpartaeki
Um fertugsaldurinn fér Gunnar ad
detta Oteepilega og for i framhaldi af
pvi @ Reykjalund. Par hvatti starfs-
folkid hann til pess ad profa haekjur
en hann hafdi litinn dhuga a pvi og
leit & heekjurnar sem einhver mjo
prik. En pegar hann litur til baka
sér hann eftir ad hafa ekki préfad
heekjurnar & sinum tima, par sem
hann for beint i hjolastdl einhverj-
um arum sidar og taldi ad pvi hefdi
matt seinka med notkun haekjanna.
Gunnar notar lyftu til pess ad kom-
ast 1 ramid og notar daglega raf-
magnshjolastdl. Fyrst eftir ad hann
for i hjolastolinn gat hann komist
um, stadid upp, farid inn i bila,
stadid upp Ur rdminu og farid i
utanlandsferdir.

Jona notar haekju utandyra, en
hun getur ekki gengid mjog langt i
einu vegna sjukdoémsins. Han hefur
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litid notad hjolastdl en & pd einn
heima til taks ef & parf ad halda og
ef han er sérlega orkulitil og vill fara
i beejarferd med einhverjum sem og
erlendis. Innandyra reidir hun sig
p6 adallega & husgdogn sem hun
stydur sig vid og notar haekjuna par
litid, nema hun sé pvi verri. Til ad
byrja med fannst henni frekar skrit-
i0 ad nota haekjuna en vandist pvi
fljott. Pad var helst ad henni fannst
erfitt ad lata sja sig i hjolastol par
sem ad pa breyttist vidhorf folks
sem pekkti til hennar. Pad taldi ad
hun veeri ordin mun verri en han |
raun var af sokum MS og for pa
stundum ad vorkenna henni. Hun
vill po alls ekki lata vorkenna sér og
hefur aldrei litid 4 sig sem sjukling.
Henni finnst eins og folk &tti sig
ekki & pvi ad hjolastéllinn er hjalpar-
teeki sem haegt er ad nota einstaka
sinnum pegar vio &.

Beedi Jona og Gunnar lentu f
vandraeedum med akstur bila pegar
ymis einkenni sjukdémsins féru ad
agerast. Jona sagaist ekki hafa haft
rétta tilfinningu  60rum feetinum og
ekki treyst honum og pvi fengid sér
handstyringu i bilinn en henni finnst
mjog mikilveegt ad geta ,farid Gt
sjalf og skroppid pad sem ég parf
ad fara, ég parf ekki ad vera had
00rum, pad skiptir rosalega miklu
mali“, en hun metur sjalfsteedio

mikils. [ einni af bflferdum Gunnars
missti hann allt i einu tilfinningu 1
fétunum, gat ekki hreyft pa og lenti
i kjolfario 1 arekstri, eftir petta heetti
hann ad aka bil.

Eftir ad Gunnar for i hjolastolinn
var0 hann mjog leidur og lysti pvi
ad pad hafi verid myrkur yfir hofo-
inu @ honum, hann hafi verid speeld-
ur, leidur, ekki komist @ kvennafar,
fundist allt vera 6mogulegt og eins
0g hann veeri bara einn ti i horni.
Hann lysir breytingunni ad fara i
stélinn ekki einungis sem likamlegri
heldur lika félagslegri. Pegar hann
talar um timabilid sem for i hond
eftir ad hann for i hjolastélinn, pa
segir hann ad hann hafi ekki getad
verid ad einangra sig heima. P& bra
hann & pad rdd ad seekja einstaka
namskeid hja MS setrinu.

Pegar Gunnar var eitt sinn ad
vinna med vini sinum var hann
buinn ad hafa miklar &hyggjur af
pbessum stora ljota hjolastol sem
hann var i og hafdi ahyggjur af pvi
hvad folki finndist um stolinn.
Vinurinn hughreysti hann pa med
pessum oréum: ,Hvad er svona
fallegur madur ad gera [ svona [jot-
um hjdlastdl?“ bannig ad hann dro
mig alveg upp, pvi hann sagadi.: ,,Sko,
pakkadu fyrir ad hafa stdlinn, pvi ef
bu hefdir ekki stdlinn pa leegirdu &
golfinu eins og eitthvad slytt.”



bannig ad hann breytti svona vid-
horfinu minu til stolsins.

Gunnar taladi mjog fallega um
bennan vin sinn og var honum
bakklatur fyrir ad breyta vidhorfi sinu
til stélsins. Gunnar lysir pvi ad pad
hafi { raun verid Iéttir ad fara ad nota
hjélastélinn ad dkvednu leyti, en hann
segir ,pa gat ég heett pessu stroggli
0og veseni og gat bara farid ad
einbeita mér ad einhverju 64ru sem
ég gat”. Pad tok mikid & hja Gunnari
a0 akveda ad pad veeri jakveett ad
vera [ hjolastdl.

Almennt vidhorf Jonu til hjélpar-
teekja felst i pvi ad hun horfir til pess

ad hjélparteekin hjalpi henni ad kom-
ast pangad sem han vill fara og segist
hun vera ordin mikid jakveedari i gard
hjalparteekja med arunum. Han segist
mjog fljétt hafa tekid pa akvordun ad
horfa & bjortu hlidarnar og ad horfa a
pbad hvad hun geeti gert og segir ad
glasid hennar sé alltaf halffullt.

Af bessu ma sja ad mikill munur
getur verid a vidhorfi folks til sama
sjukdémsins, en birtingarmynd MS
er audvitad mjoég misjofn. Pa eru
likamlegar skerdingar Gunnars og
Jonu mjog dlikar, sem liklega hefur
einnig einhver &hrif & vidhorf peirra
og bad hvernig pau tékust 4 vid beedi

greiningu MS sem og hvernig pau
upplifdu ad byrja ad nota hjalparteeki.
Ahugavert veeri ad skoda frekar
upplifanir folks & pvi hvernig pad er
ad byrja ad nota hjalparteeki, par sem
faar freeGilegar greinar og rannsoknir
hafa verid gerdar & pvi svidi. m
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