Med allt a hreinu

Vidtal: Pall Kristinn Pélsson

Harpa Séley
Kristjansdottir er 24

ara gomul og ettud fra
Huasavik. Pegar fyrstu
MS-einkennin gerdu vart
vid sig var han 15 ara.

.Pa var ég busett i Noregi og vard
smam saman halfblind & 6dru aug-
anu,” sagoi Harpa Séley pegar vid
reeddum saman fyrir skommu &
heimili  hennar i Hafnarfirdi.
,Mamma hélt lengi vel ad petta
veeri migreni en pegar ég for til
leeknis var petta greint sem
sjéntaugabdlga. Eg var 16gd inn &
spitala og sett i steramedferd og
betta gekk tilbaka. Eg fékk pa ad
vita ad pad veeru likur & pvi ad petta
veeri MIS, en um leid sagt ad geyma
petta bara bakvid eyrad fyrst um
sinn.”

Vissi ekkert um MS

En adeins nokkrum manudum
seinna fékk Harpa Séley annad
kast. ,Pa var ég 16gd inn aftur og
sett [ fleiri rannsoknir, til deemis
segulémun. Og pd var aftur talad
um ad petta geeti verid MS, en
nuna voru likurnar & pvi taldar vera
um 90% . Svo flyt ég heim til islands
pegar ég er 17 dra gomul og kemst
i samband vid Gunnar Fridriksson &
Akureyri og hann greinir mig ad
lokum med MS.”

Hvernig leid pér med pad?

,Eg vissi svo sem ekkert hvad
MS var og i rauninni var ferlid sjalft
mjog erfitt, Gvissan um hvort petta
veeri MS eda ekki, pvi pad vard til
bess ad ég var stodugt ad hugsa
um MS. Pegar ég byrjadi sidan ad
kynna mér sjukdominn sjalf, ad-
allega & internetinu, bré mér svolitio
mikid. Par var oftast verid ad fjalla
um verstu tilfellin og ég sa mig bara
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fyrir mér i hjélastél. Eg vissi ekki
hvernig ég etti ad hondla petta allt
saman. Spurningarnar hronnudust
upp: Matti ég ferdast til utlanda?
Méatti ég spila fotbolta? Ma ég eign-
ast born? Hvernig verdur skola-
gangan | framtidinni? Og svo fram-
vegis. Eg var 66rugg og hreedd, af
pvi ég vissi ekkert hvad beid min.
En med meiri freedslu 6x po pekk-
ingin & sjukdémnum og €ég sé ao til
eru 6tal mismunandi tilfelli og engir
tveir eru eins. Uti i Noregi var ekk-
ert MS-félag sem manni var bent &
ad leita til eins og hér 4 Islandi. Eftir
a0 ég kom heim hitti ég allt géda
folkio hja MS-félaginu og var einnig
svolitid | sambandi vid Sverri
Bergmann taugaleekni sem hjalpadi
mér mikid. Eg for svo ad leera inn 4
sjukdoéminn f rélegheitunum og inn
& sjalfa mig i leidinni.”

JC-veiran

Sjontaugabdlga hefur verid dgeng-
asta MS-einkennid hja Horpu
Soleyju. ,Pau skipti sem ég hef
purft ad leggjast inn & sjukrahus hef
ég alltaf verid med sjontaugabdlgu
og fengid steramedferd. En ég fee
einnig onnur einkenni, svo sem
mattleysi i feetur og hendur og
svimakést. Eg byrjadi sidan 4 lyfinu
Avonex, en var bara a pvi i tvo man-
udi af pvi ég vard svo veik af pvi. P4
for ég ad bida eftir Tysabri, sem ég
fékk fyrir fjiorum arum, eftir eitt kast-
i6. Eg var 4 pvi { teep prju 4r, eda
uns ég greindist med JC-veiruna
sem gerir notkun Tysabris heettu-
lega og ég vard pvi midur ad heetta
a0 nota lyfid. Stuttu sidar vard ég
ofrisk, en & medgongunni tekur
madur engin éneemisbeelandi lyf og
ég var pvi lyfjalaus pann tima. Eg
eignadist tvibura 1 juni sidastlionum,
sem eru fyrstu bornin min, og ég
reikna svo med ad byrja fljétlega &

lyfinu Gilenya, eins og svo margir
gera sem heetta 4 Tysabri vegna
JC-veirunnar.”

Hvernig leid pér & medgongunni?

,Alveg étrilega vel. Eg fann mjog
litid fyrir MS-preytunni, en finn ann-
ars mikinn mun & slikri taugapreytu
og venjulegri vodvapreytu. Eg vissi
a0 pad veeru likur & a0 MS-
einkennin myndu hellast yfir mig
eftir ad bornin feeddust og kveid
pbvi mikid. Pad er haldid mjog vel
utan um mig og ég er i godu eftirliti
en finn ad einkennin eru oll ad
koma aftur.”

Hvernig pd?

Eg fékk aftur verki i augun og
for pvi til augnleknis en hann s
reyndar ekkert athugavert. Og svo
er pad preytan sem ég finn fyrir
dags daglega. Hun einkennist af
mattleysi i likamanum og titring
fétum. Eg var audvitad ad vona ad
petta veeri blid ad minnka en pvi
midur virdist petta vera ad koma
aftur smatt og smatt.”

MS alla daga
Harpa Séley segist finna fyrir MS-
einkennum & hverjum degi. ,Lika
begar ég var & Tysabriinu, nema pa
fann ég miklu minna fyrir peim. |
framhaldsskélanum atti ég oft erfitt
med a0 meeta i skolann, en var svo
miklu hressari i hdskélanum og nadi
a0 meeta betur par eftir ad ég byrj-
adi & Tysabri. Svo ég fann mikinn
mun & pvi hvernig ég gat sinnt
naminu og fékk ekkert kast &
medan ég var & pvi lyfi. Tysabri var
alveg draumur fyrir mig, en ég
pordi ekki ad vera & pvi lengur.”

Ertu buin ad nd tokum & kvidan-
um og 060rygginu sem pu fylltist
fyrst eftir greininguna?

,Fyrst lokadi ég mig alveg af og
pordi ekki ad gera neitt. Ekki ad fara
i langa gongutdra og ekki hitt og



ekki petta. Eg missti mikid ur fé-
lagslifinu af pvi ég var svo hreedd
um ad ofgera mér. Svo veit ég ekki
alveg hvad gerdist ... en ég for
smam saman ad lera inn & sjuk-
déminn og veit nuna alveg hvar
min takmérk liggja. Eg er ordin
rosalega skipuldgd og veit alveg
nakveemlega hvad ég parf ad gera
yfir daginn til ad geta klarad verk-
efni min an pess ad ganga fram af
mér. Pannig for mér ad lida miklu
betur - med pvi ad hafa bara allt 4
hreinu og pekkja min takmaork.

Um leid vard ég mun opnari og
for ég ad geta talad meira um sjuk-
déminn. Eg leerdi fliétlega ad segja
folki bara pad sem pad vildi heyra
ef pad spurdi mig. Eg bjé 1 litlu
samfélagi, 4 Husavik, og var ad
berjast fyrir pvi a0 komast & Tysabri
eftir a0 hafa verid hafnad. P4 kom
viotal vid mig Helgarbladi DV og um
leid fékk ég mikinn skilning fra ollu
begjarfélaginu, folk las greinina og
skildi hvad ég var ad ganga i gegn-
um. Pad kom medal annars fram |
pbvi ad framhaldskélanemendur
voru med syningu til styrktar mér
og €ég fann vidar fyrir miklum skiln-
ingi og studningi. Eftir ad ég byrjadi
svo & Tysabriinu fér mér ad lida
miklu betur og pa for kvidinn og
60ryggid ad minnka.”

Félagsradgjafi med
reynslu
Harpa Séley er ad leera félagsrad-
gjof i Haskdla Islands, buin med tvé
og halft ar af fimm. ,Eg er i faeo-
ingarorlofi sem stendur og pad &
bara eftir a0 koma i ljés hveneer
mér tekst ad klara.”

Tengist pad eitthvad MS ad pu
valdir petta fag?

,Ja ég er ekki fra pvi,” svaradi
hun sposk & svipinn. ,Pad er pessi

Harpa Séley Kristjansdéttir og Hjortur Asbjarnarson med tviburana, Birki Hrafn og

Freyju Mari.

porf fyrir ad hjalpa 6drum. Pegar
madur hefur sjalfur gengid i gegn-
um erfidleika pa vill madur midla af
sinni reynslu. Eg veit ad pad getur
beedi verid jakveett og neikveett ad
hafa sjalfur gengid i gegnum erfio-
leika. En ég finn mig mjog vel |
naminu og ég hef sjalf upplifad
margt af pvi sem vid erum ad leera
um. Eg get pvi audveldlega sett mig
{ spor annarra.”

Skilningsrikur maki

Harpa er i sambud og pad hvarfladi
aldrei ad henni ad lata MS aftra sér
fra pvi ad hefja slikt samband.
~Madur parf ad eiga skilningsrikan
maka og €g 4 einn slikan. Vid erum
buin ad vera saman i sjo ar og pvi
naestum budin ad ganga saman i
gegnum betta fra upphafi. Vid byrj-
udum  rauninni saman adur en ég
fékk greininguna sem slika. Eg
kynntist honum & Husavik pegar ég
kom fra Noregi og ég er alveg buin

a0 seetta mig vid ad geta ekki gert
allt sem hann getur. Eg geri hlutina
bara @ minum forsendum.”

Framtidarsynin?

,Mig langar a0 klara ndmid og
geta stundad 50% vinnu vid mitt
fag. Eg vil komast Ut i samfélagid,
ekki vera bara heima. Og svo vil ég
audvitad geta sinnt bornunum
minum og fidlskyldunni. Eg veit ad
pad verdur mikid ad gera hja mér &
naestu arum. Eg er alveg heett ad
peela i hjdlastélnum og ¢éttast hann
ekkert. Eg 4 haekjur en pad ték mig
sma tima ad fara Gt med peer. Eg
vildi ekki ad folk seei veikleikann, en
ndna finnst mér pad ekkert mal. Eg
horfi bjortum augum fram & veginn.
Eg trtii ad pad eigi eftir ad koma lyf
sem getur stodvad sjukdéminn -
og er bara ad bida eftir pvi
Visindamenn eru stodugt ad koma
fram med betri og betri lyf - og svo
kemur leekningin. Eg er bjartsyn &
pad.” m
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