Eg vildi ad einhver hefdi sagt mér petta

Eftir Suzanne Rogers

Formali

Eg hef enn pessar sému tilfinningar og pu. Eg var greind med MS fyrir tuttugu &rum sidan en
bu kannski bara nylega. Eins og ég pa veist pl kannski ekki einu sinni hvad MS pydir. Eg var
rétt ad verda pritug. Eg atti eiginmann og prjar deetur, tiu, atta og prettdn manada. Hraedd,

ringlud og reid!

Eldri deetur minar eru na uOtskrifadar Ur menntaskéla, hamingjusamlega giftar og njéta
velgengni i sinu starfi. Litla barnid mitt er ad ljuka menntaskéla og madurinn minn og ég héfum

notid pess ad ala pessi bérn upp saman.

Mig langar ad deila med pér hagnytum upplysingum sem pu getur notad dags daglega...

Nuamer eitt - lifa heilbrigdu lifi

Timabilid eftir ad pu greinist med MS er timi breytinga. Allt i einu sérdu heiminn i nyju ljési. Pétt
6trilegt megi virdast er haegt ad 6dlast jakvaeda reynslu & pessu 6llu saman. Eg veit ad ég er
breytt manneskja og vonandi betri manneskja en adur en ég greindist med MS. Eg kann ad
meta hluti sem ég adur ték sem sjalfsagdan hlut. Eg hugsa betur um mig og hef lzert
heilbrigdari leidir til ad fast vid lifid, ad minnsta kosti virkar pad & mig. Vonandi virkar eitthvad af

bessu a pig lika.

| fyrsta lagi skalt pu ekki lita svo & ad pu sért veik. Gerdu allt til ad halda pér heilbrigdri, baedi
andlega og likamlega. Varastu ad lita a pig sem sjukling. Ef pu parf ad merkja pig notadu pa
ordid MS en ekki MS-sjuklingur.

Audveldara er ad rada vid hlutina jafnt og pétt. Eg vidurkenni ad pad er ekki alltaf audvelt,
sumir hafa pad betra en adrir. Best er ad taka einn dag fyrir i einu. P4 kemst i gegnum daginn i

dag i dag og daginn a morgun a morgun.
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PU getur verid heilbrigd og verid med MS & sama tima, reyndar er pad lykillinn vid ad fast vid
sjukdoma eins og MS. Rannséknum fer fram og pegar sa dagur kemur ad leekning finnst,
reyndu pa ad vera i eins gédu formi og pu getur til ad taka a méti medferdinni. Gerdu pig klara

strax.

bu ert sa sem stjornar

Fyrsta verkefnid er ad taka til i salartetrinu. Pad er erfitt, sérstaklega i fyrstu. Pad er edlilegt ad
fara i gegnum afneitun, sorg, gedvonsku og alls konar geosveiflur. Ekki lata neikvaedar
tilfinningar stjérna ferdinni. Vertu sterk og gerdu pad sem pu vilt gera. Sjalfsvorkunn skilar
engum arangri en prautseigja er lykillinn ad arangri. Hlutirnir virdast oft erfidir en imyndadu pér

pé vellidunartilfinninguna sem kemur pegar pu nzerd takmarkinu.

Streita er vandamal sem erfitt er ad stjorna. Hlutir sem pu hefur ekki stjorn a geta verid orsokin.
Ef streita er vandamal eru til fagmenn sem hjalpa pér vid na valdi & henni. Min skodun er su ad
ef ég geri allt sem i minu valdi stendur til ad breyta erfidum adstaedum pa purfi ég ekki ad hafa

meiri ahyggjur af malinu pvi ég hef gert allt sem ég get.

PU verdur smatt og smatt sérfreedingur i ad skipuleggja hluti. Badu til lista, notadu simann. Fri
verda skemmitilegri ef pu gerir aaetlanir. Notadu verslunarlista eins og Freemans til ad versla
inn. Sparadu orkuna og notadu hana i hluti sem pu vilt gera. Fordastu fullkomnun, ekki reyna
ad halda husinu pinu i toppstandi alein. Laerdu slékun, med hjalp annarra eda sjalf.

z

Slakadu & eins oft og pu getur pvi preyta er eitt af algengustu vandamalum er fylgja MS. (Eg
vara pig samt vid pvi ad buast vid ad verda hinn deemigerdi MS-sjuklingur, pvi enginn er
pannig). Hvildu pig samt ekki of mikid pvi punglyndi og of mikill svefn fara saman. Reyndu ad
akveda hversu mikla hvild pu parft og svo skaltu gera uppbyggjandi hluti & milli. Grattu ef pu
parft pess, losadu um spennuna og svo skaltu taka stjérnina & ny. En hikadu ekki vid ad leita
hjalpar ef pér finnst pu ekki rada vid punglyndi pvi "gerdu pad sjalfur" adferdin virkar ekki vid

alvarlegu punglyndi.

Pjalfadu & pér heilann. Fardu i leiki, hlustadu a ténlist, pusladu, horfdu a spurningapeetti. Lestu

ef sjonin leyfir eda nadu pér i hjodspolur a naesta bokasafni. Pegar pu fraedist um MS, vandadu
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valid. | porsta minum eftir frédleik las ég allt sem ég komst yfir. Sumar greinar hraeddu naestum
ar mér liftoruna. Margar ségur um mikid fatlad folk eru miklar hetjuségur en valda einnig
hreedslu par sem peirra vandamal eru svo miklu steerri en pad sem pu ert ad fast vid i dag. Pu
verdur ad atta pig a pvi ao tveir pridju af peim sem hafa MS verda ekki alvarlega fatladir og lifa

I6ngu og edlilegu lifi. Til eru hjalplegar og uppbyggjandi greinar sem vert er ad lesa.

Raektadu mannkosti pina. Préfadu nyja hluti og fadu pér &hugamal. Eg er samt ekki ad maela
med pvi ad pid sitjid heima og prjénid eda limid saman flugvélamodel. Fardu Gt. Fardu i
ferdaldg. Njéttu nattirunnar og reyndu ad komast i samband vid barnid sem blundar i okkur
6llum. Veistu hvad pad er gaman ad finna arnarfjédur eda hlusta a fuglana syngja. Opnadu
augun! Gerodu eitthvad sem pig hefur alltaf dreymt um ad gera. Hvar er sevintyraprain?

Raektadu likamann

Laeknisfraedileg skodun & likamspjalfun fyrir MS hefur breyst mikid & seinustu arum. | fyrstu var
mér talin trd um ad bara pad ad komast i gegnum daginn veeri allt pad likamlega alag sem ég
pyrfti. Liklega var mér sagt petta pvi ég var alltaf svo preytt. En i dag er maelt med pvi ad folk
med MS stundi reglubundnar eefingar til ad auka pol og getu.

Eg hvet ykkur til ad stunda likamsraekt & hverjum degi. Passid ykkur ad ofkeyra ykkur ekki, en
reynid samt ad beeta adeins vid a hverjum degi. Pér a eftir ad koma a oévart hvad manni léttir
mikid i lundu. PU verdur orkumeiri og sterkari allan daginn. Gerdu teygjueefingar fyrir alla
véOvahopa. Finndu sjukrapjélfara eda einkapjalfara sem getur leidbeint pér. Ef vibkomandi er
ekki frédur um MS, taktu hann pa i sméa kennslu i hvernig pa polir hita, preytumérk og hvada

einkenni hindra pig. Vertu i samradi vid pinn laekni.

Hafa skal i huga ad MS er ekki védvasjukdomur. Védvarnir eru veikir vegna pess ad taugarnar
eru "skemmdar" og virkar eda dvirkar sefingar minnka spennuna i védvunum. Afingar i vatni
og sund eru ad minu mati frabaer aefing vegna pess ad vatnid stydur vid likamann og
audveldar manni eefingarnar. Passadu pig bara ad vatnid sé ekki of heitt.

Eitt sinn heyrdi ég um eefingakerfi sem var mj6ég einfalt. Hopur af f6lki med MS kom saman &

hverjum degi og gerdi afingar fyrir efri hluta likamans sem voru pad erfidar ad hjartslatturinn
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og 6ndunin jokst. Sidan 16gdust pau 0t af strax eftir hverja afingu. Allir patttakendurnir s6gdu
ad sér lidi mjog vel eftir slika polpjalfun.

Eftir ad ég hafdi heyrt um petta akvad ég ad profa sjalf. Eg purfti ad auka hja mér polid og
betta hljdmadi eins og eitthvad sem ég geeti hugsanlega gert. Eg byrjadi 4 ad nota mjog létt 160
0g svo pyngdi ég pau smam saman. Ef pu vilt préfa pessa adferd pa skaltu muna ad anda vel,
gera efingarnar nokkud hratt og taka vel a. Eftir hverja afingu skaltu svo leggjast nidur og

hvila i fimm til tiu minatur. Viltu koma i sjomann?

Hiti = Ovinur?

Hefur pu farid i heitt bad eda verid i sélinni of lengi og pa fundid fyrir auknu mattleysi og jafnvel
sjontruflunum? Petta eru daemi um pad hvernig pad hefur ahrif a leidni taugafrumanna pegar
likamshitinn haekkar, hvort sem pad er vegna veikinda eda utanadkomandi patta. Pess vegna
er hiti oft 6vinur MS. Hiti hefur ekki langvarandi &hrif & taugakerfid og einkennin hverfa fljétt en
hja mér vekja pessi einkenni étta. Eg fékk kvef og hita um daginn. Pad var nég til pess ad ég
sa allt ur fékus. Daginn eftir vaknadi ég og allt var eins og venjulega. Petta minnir mann einnig
a pad ad ekki oll einkenni eru MS-einkenni. PU skalt alltaf radfeera pig vid laekni og lata hann
greina hvort einkenni séu af véldum MS eda ekki. En mikilveegt er ad fordast allar
sykingarheettur.

Loftkeeling er naudsynleg ef heitt er i vedri. Mikilveegt er ad halda hitastiginu heima hja pér
kdldu a sumrin og ekki of heitu a veturnar. Heima hja mér er fullur skilningur a pvi ad ég vil

hafa kalt inni og pa kleda hinir i fjdlskyldunni sig bara i auka peysu.

GOo0i laeknirinn

Finndu pér leekni sem pu getur talad vid. Gerdu lista med peim spurningum sem pu parft ad
spyrja hann. Ef pu skilur ekki eitthvad sem hann segir skaltu ekki hika vid ad spyrja. Polinmaedi
og bjartsyni eru lykilatridin. PU skalt ekki bida eftir ad einkenni hverfi adur en pu radfeerir pig viod
leekni, liklega hefur hann eda hdn einhver rad til ad gera lifid polanlegra. Ef pu feerd "kast",
mundu ad pu verdur betri pegar pad er afstadid. P6 ad pu sért hreedd skaltu leyfa leekninum ad
hjalpa pér.
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Nokkur ord um laekningar. PU hefur dérugglega heyrt petta og munt heyra petta aftur.
"Laeknirinn er fagmadur og er sa sem veit hvad adferdir eru freedilega rannsakadar og hverjar
virka og hverjar ekki". Margir "vinir" pinir eiga eftir ad segja pér ségur fra pessum og hinum
sem fér i einhverja medferd og hann bara laeknadist. Pakkadu fyrir upplysingarnar og segdu

peim ad pu munir radfaera pig vid pinn leekni hvort slik adferd sé radleg.

Mataraedi

Byggist a almennri skynsemi. Bordadu neeringarrikan, hollan og fjdlbreyttan mat. Enginn
matarkur er til sem hentar MS betur en annar. Flestum lidur betur pegar peir borda hollan og
godan mat. Gott er ad fylgjast med viktinni pvi ad aukakilé auka alag & likamann, sérstaklega
hja peim sem pjast af jafnveegis- og samhaefingarvandamalum. Sjélfstraustid eykst lika pegar
kil6in hverfa. Ef pu akvedur ad losa pig vid nokkur kilo, skaltu gera pad rolega pvi kroftug

megrun getur valdid aukinni streitu og verid likamlega haettuleg.

Vertu vinur vina pinna

Vid greiningu @ MS munu vinir pinir annad hvort verda mjég ahyggjufullir og verndandi eda peir
lata sig hverfa, verda hraeddir, vita ekki hvad peir eiga ad gera eda segja. Peir skilja ekki ad pu
parf vaentumhyggju en ekki samud. PU skalt reyna ad tala um peirra ahugamal, tala um
eitthvad sem peir pekkja. Ekki tala bara um MS. Fljétlega munu fyrstu einkenni MS hverfa og
ba getur lifad edlilegu lifi & ny. En pad mun ekki koma sa dagur sem MS kemur ekki upp i

kollinn & pér. Passadu pig ad velta pér samt ekki of mikid upp ur pvi.

Vonandi lidur langur timi par til pa faerd aftur kast en ef pad gerist munt pu ad 6llum likindum fa
stéra G-stimpilinn. Greining = MS. Mundu bara ad pessi timi lidur hja. | gegnum surt og saett
munu vinir pinir standa med pér ef pu vilt standa med peim. Vertu vinur peirra.

Leyfdu vinum pinum ad taka patt i Iifi pinu. Yttu peim ekki i burtu vegna pess ad pu ert ad
reyna ad vera sjalfsteed. Peir munu skilja pig ef pu segir peim hvad pu vilt lata adstoda pig vid
og hvad pu vilt ekki. Vinir minir vita ad ég er ekki feimin vid ad bidja um hjalp en peir eru ekki

ad préngva hjalpinni upp & mig.
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Eg hvet ykkur til ad aefa ykkur sjalf heima & pvi hvernig pid setlid ad Utskyra fyrir vinum og
eettingjum hvad MS er. Gott er ad lata félk imynda sér ad heilinn sé eins og skiptibord sem
sendir Ut og tekur & méti bodum fra taugunum sem liggja Ut i likamann. Pegar ein leidslan er

stiflud eda skemmd komast skilabodin ekki til eda fra skiptibordinu.

i likamanum er fitulag sem kallast myelin. Myelin einangrar taugafrumurnar i midtaugakerfinu.
MS veldur skemmdum & pessu fitulagi sem dregur ur leidni taugafrumanna og veldur pannig
truflunum i taugakerfinu. Utskyrdu fyrir peim ad "M-id" standi fyrir "Multible" eda margir og "S-
i0" fyrir 6rin sem verda pegar fitulagid skemmist. Einnig skaltu segja peim ad kdstin eru misj6éfn
og einnig préun sjukdémsins. Sumir fa4 bara fa og veeg kést, adrir fa hratt versnandi sjukdém
og allt par a milli. Engin leid er ad spa fyrir um gang sjukdémsins.

I sannleika sagt

P4 munt heyra margar hryllilegar ségur um fjélskyldur sem splundrudust og ad orsakirnar megi
rekja til MS. Eg veit ad mdrg okkar lifa gédu fjdlskyldulifi. Paer sdgur eru aftur & méti sjaldan
sagdar. MS veldur auknu &lagi & alla i fidlskyldunni. Eg hef alltaf verid mjdg mikid Gt af fyrir mig
og reynt ad setja ekki of mikid alag & fjélskyldu mina. Afleidingarnar eru peer ad peim finnst
stundum eins og pau hafi verid skilin Gtundan. Eg var ekki négu dugleg ad lata pau vita hvernig
mér leid og leyfa peim ad taka patt.

PU skalt samt ekki gefa upp sjalfstaedi pitt, pvi pad er svo mikilvaegt ad vera sjalfstaedur. Gerdu
allt sem pu getur en mundu ad pu ert ekki Superman. Pu getur verid sjalfstaedur og vidkvaemur

a sama tima.

Fj6lskyldan parfnast pin afram. Jafnvel p6 ad pu sért alltaf preytt. Skipulegdu pig fram i timann
pannig ad pu getir tekid patt i hlutum med fjdlskyldunni pinni. T.d eins og ad fara a
foreldrafundi. Skipulegdu pig pannig ad pu getir notid pess sem pu gerir. Fjbélskyldan pin stydur
big og pu stydur vid hana. Fadu samt ekki samviskubit p6 ad astand pitt verdi til pess ad allt
fari Gr skordum um tima. Fjdlskyldan styrkist bara vid pad. Eg er stolt af pvi ad fjdlskylda min
hefur styrkst vid min aféll.
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Gleymdu ekki foreldrum pinum, pau purfa lika a pér ad halda. Mundu ad fraeda pau lika um
MS. En pad er 6parfi ad draga upp pad versta sem getur komid fyrir. Foreldrar pinir vilja
vernda pig, pad er i edli foreldra ad vernda bérn sin. Ef pa att bérn pa skilur pu hvernig pér
lidur pegar eitthvad kemur fyrir bdrnin pin. Foreldrar pinir lita kannski enn & pig sem litla barnid
sitt. Passadu pig a pvi ad verda ekki of had peim en varadu pig um leid a pvi ad verda ekki svo
sterk ad pu purfir ekkert & peim ad halda.

Par sem ég hef verid gift 6l min fullordinsar er kannski erfitt fyrir mig ad radleggja peim sem
eru ekki i sambdéndum eda skilin. Eg held p6 ad pad sé pad sama sem gildi par. Opin
samsKkipti par sem gagnkvaem virding er rikjandi eru lykilatridi hvort sem félk er med MS edur

ei.

Hvernig hefurdu pad?

Allir hafa einhverskonar vandamal ad glima vid. Tannpina vinar pins er miklu verri en preyta
sem pu upplifir i fétunum. Eg maeli med ad i almennum samskiptum, pegar einhver spyr pig
hvernig pa hafid pad, teljir pu ekki upp 6ll pau einkenni sem pu finnur fyrir i dag. Heldur bara
segja: "Eg hef pad bara ljomandi fint takk, en pu?" Pad er ekki lygi eda sjalfsblekking. Féturinn
er kannski ad angra pig en pér sem personu lidur bara vel. Ef pu finnur ad pu purfir ad segja
hvernig pér lidur pa skaltu gera pad seinna i samtalinu, pegar pid eru buin ad reeda um daginn

0g veginn.

Vinnan

PU getur, vilt og ad 6llum likindum eaettir ad reyna ad halda afram ad vinna. Pé svo ad pu sjair
fram a ad purfa ad minnka vid pig vinnu og jafnvel heetta einhverntima seinna. Hafdu vinnuna
eins og pu vilt ad han sé, hvers vegna ad auka vid streytu med 6fullneegandi vinnuadstédu.
Hvort pu fraedir vinnuveitandann um MS fer eftir pvi hvernig vinnu pu vinnur. Mikilvaegt er ad
skra nidur hvad pu missir mikid ur vinnu vegna MS-einkenna til pess aod flyta fyrir 6rorkumati.
Ef pa vilt fa nanari upplysingar bendi ég a Multible Sclerosis: Your Legal Rights eftir Lanny og
Sara Perkins (Demos Publications NYC 1988).
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Hindranir

Ef pa hefur sjaanlega fétlun er pad akvedin égrun vid sjalfsmyndina - enginn vill vera ddruvisi.
Eg hef komist ad raun um pad ad breitt bros og ahugasamt augnarad dregur athygli félks ad
bvi sem ég vil ad pad sjai - og um leid finnst mér ég hafa vald 4 adsteedum. Eg get latid folk sja

hina raunverulegu mig.

Eg hef ekki trii & pvi ad pu eettir skipuleggja lifid Ut fra peim méguleika ad pu gaetir ordid f6tlud.
Pad er nidurdrepandi, auk pess sem margir peirra sem fa MS verda aldrei fatladir. Hins vegar
er ljést ad stundum borgar sig ad hugsa fram i timann og gera rad fyrir pvi ad breytinga verdi
kannski porf seinna. Pegar vid byggdum husid okkar fyrir 15 arum vissi ég t.d. ad ég var med
MS og ad ég atti stundum i vandreedum med vinstri fétinn. Pad hefdi ekki verid neitt stérmal ad
hafa badherbergis- og skapahurdir jafn breidar og adrar hurdir i husinu, en pad gerdum vid
ekki. Petta pyddi pad ad seinna purftum vid ad breikka badherbergisdyrnar svo ég keemi
hj6lastélnum inn. Og ég & i vandraeedum med ad komast i skapana. Ef pu finnur ad faeturnir
geta verid til vandraeda eettir pu t.d. ad ihuga ad breyta bilnum pannig ad bensingjéf og bremsa
séu handstyrd. Kannski parftu aldrei ad nota slikt, en petta geeti komid i veg fyrir ad pu lentir i
bvi sama og ég pegar ég hitti ekki & bremsuna, ytti a bensingjéfina i stadinn og 6k i gegnum
vegginn & bilskirnum minum. Pad var skelfileg og kostnadarsém reynsla en sem betur fer
slapp ég 6émeidd. Ekki eyda timanum i ad bua pig undir hugsanlegar afleidingar sjukdémsins

en leyfou pd skynseminni ad rada.

PU geetir purft ad glima vid ymsar hindranir i framtidinni og ég vona ad pu hafir styrk til ad
takast a vid peer. Ef pu kemur ad hindrun og finnur enga leid til ad komast yfir hana einn skaltu
bidja fjdlskyldu, vini, fagfolk og MS félagid i pinni heimabyggd um adstod.

Ad vera eda vera ekki

Lokaradlegging min er ad losa pig ar vidjum MS - ekki verda "atvinnu MS sjuklingur" og ekki
lata MS hafa ahrif & &ll pin vidhorf. Vertu pu sjalfur, ekki sjukdémstilfelli. Jimmy Heuga, sem
vann brons 4 skidum & Olympiuleikunum ari® 1964 ordadi pad svo: "Eg er med MS, en MS er

ekki med mig".
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Um hofundinn

Suzanne Rogers og eiginmadur hennar Gene bua i Texas. Suzanne utskrifadist ur Haskola
Vestur-Texas med BS i kennslufreedum. Han hefur kennt a leiksk6lum, a pian6 og & orgel. Hun
hlaut nylega vidurkenningu fyrir 15 ara stérf sem leidtogi 4-H hestaklubbs og er medstofnandi
og framkveemdastjéri Winners' Circle Equitherapy, samtaka sem skipuleggja meodferd a
hestbaki fyrir einstaklinga med likamleg, tilfinningaleg og proskatengd vandamal. Hun stundar
bdtasaum, saumar & sig og deetur sinar, fer i sjukrapjalfun & hestbaki, fer i vatnsleikfimi og
stundar hestamennsku med eiginmanni sinum Gene auk pess sem pau stunda veidar og

gardyrkju.

Suzanne, sem er aquatics coordinator, fyrir Panhandle Chapter alpj6dlegu MS samtakanna,
fékk NMSS's Area Il Achievement Award arid 1989.
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