Alltaf dadst ad MS-folki

Vidtal: Pall Kristinn Pélsson

Maria Porsteinsdéttir sjukrapjalfari hefur
tengst MS-félagi Islands nanast fra
stofnun og var um skeid formadur pess.
Maria hefur lengst af starfsferli sinum
verid désent vid Haskéla [slands og sinnt
kennslu i sjukrapjalfun uns hin komst a
eftirlaunaaldur arid 2013. Hér 4 eftir litur
han yfir farinn veg og rifjar medal annars
upp adsteedur og vidhorf folks a fyrstu
arum MS-félagsins.

LEg lzerdi sjtkrapjalfun i Noregi og fér nytskrifud ad
vinna & Reykjalundi 1966. Eg vissi pé Iitid um sjik-
déminn, en margt MS-félk kom alls stadar af landinu
i endurheefingu & Reykjalundi @ peim tima, sumir einu
sinni & ari. Svo voru nokkrir sem komu fré Reykjavik
stuttu eftir bradakast, en po var enn & pessum arum
akvedin hreedsla vid likamseefingar, ad peer geetu hafa
sleem ahrif & MS. Vidhorfid var samt ad breytast, til
deemis & Reykjalundi, en vid sjukrapjalfararnir vorum
mikid latnir rada ferdinni { peim efnum. Eg fékk flidtlega
mestan dhuga & taugasjukdémum og fékk flesta sem
attu vio pa ad strida i pjalfun hja mér. Félk ad jafna sig
eftir heilabloofoll, med parkinson eda MS, folk af ollum
stigum pjédfélagsins og & ymsum aldri. MS-hépurinn
var kannski minnstur en mér potti hann ansi sérstakur.
Madur skildi strax hvad petta var erfidur sjukdémur og
svo spiladi aldurinn mikid inn { petta, af pvi MS kemur
fram 1 folki svo snemma 4 lifsleidinni.”

Grethe Morthens

,Svo gerdist pad ad Grethe Morthens kom sem sjuk-
lingur & Reykjalund og var par i nokkud margar vikur,
pad var annadhvort 1970 eda "71. HUn hafdi fengid
ansi sleemt kast og nadi sér mjog vel, en atti svo eftir ad
koma oft sidar. Grethe var mjog sérstok perséna, hin
var frd Danmorku og fér strax ad tala um hversu langt
Vid veerum 4 eftir hér 4 [slandi. Pad veeri engin freedsla
og litid vitad um MS, og ad pad skapadi 6parfa dlag &
folk ad vera med sjukddém sem enginn vissi neitt um.
Hun nefndi ymis deemi um pad, t.d. ad folk héldi oft ad
hun veeri undir ahrifum afengis vegna gongulagsins og
margir gettu erfitt med ad skilja breytilega hegdan sjik-
démsins. MS-félkid sjalft vissi lika ansi Iitid um hvers
konar sjukdém pad atti vid ad strida. Sumir fengju ekki
einu sinni ad vita pad, leeknarnir segou pvi ekki fra pvi.
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Henni fannst petta ekki négu gott og for ad setja sig
inn i hvernig pessum malum veeri hattad i Danmaorku.
Par var allt annad uppi & teningnum, par starfadi félag
sjuklinga, sem var dgeetlega pekkt i samfélaginu og
almenningur vissi sitthvad um pennan sjukdom.

Grethe vakti mann virkilega til umhugsunar. Hun
sag0i medal annars ad pad pyrfti ad drifa i ad stofna
MS-félag & Islandi og gera &tak f freedslumalum fyrir
sjuklinga, adstandendur og allan almenning. Eg var
henni alveg samméla og einhvern tima pegar vid erum
a0 tala um petta & Reykjalundi benti ég henni d@ ad reeda
petta vi0 taugaleeknana. Hun for stuttu sidar i skodun
nidur 4 Landspitala og kom tilbaka med peer fréttir ad
Sverrir Bergmann hefdi sagt ad félagid veeri til. HUn
sag0i pa: Nu, hver er formadur pess? Og Sverrir
svaradi: Ja, pad er nd bara ég. Sverrir hvatti Grethe,
fyrst hdn hefdi pennan mikla dhuga @ malefninu, ad
taka vid formennsku f félaginu og drffa pad upp. Eg ték
undir petta, en pa sagdist hin ekki treysta sér til pess,
hun veeri svo léleg 1 islensku og kynni ekki félagsstor.
Eg var hins vegar alveg sannfeerd um ad hin veeri rétta
manneskjan i petta, hun var svo einstaklega 6flug og
drifandi. Einnig fannst mér rétt ad pad veeri manneskja
med sjukdéminn sem gerdi petta. Pannig ad ég lofadi
henni ad ég skyldi hjalpa henni. | framhaldinu urdum vid
mjog godar vinkonur og vorum mikid i sambandi pott
hun utskrifadist af Reykjalundi.

Grethe gerdist reyndar ekki formadur alveg strax, en
byrjadi & pvi ad kynna sér hverjir veeru i félaginu og
meeta & fundi. Pad myndadist sidan litill kjarni sem for
ao hittast reglulega. Petta vorum vid Grethe, Margrét
Olafsdéttir og Selma Samuelsdéttir, sem vann & 16g-
freediskrifstofu hja 10gfreedingi sem hjdlpadi okkur ad
gera drog ad l6gum fyrir félagid. | fyrstu voru félags-
fundirnir alltaf haldnir f Hatani 12, i hasneedi Sjalfsbjargar.
Vid hofdum pad skemmtilegt, vorum med kaffi og kokur
0g svona, en einnig fraedslu og upplysingar. Vid auglyst-
um fundina og fylgdumst vel med nyju folki, sem oft var
nybuiid ad f4 greiningu en vissi Iitid um MS. A pessum
tima var ennpéa dalitil hraedsla vid ad tala of mikid um
sjukdéminn, pad var erfitt ad greina hann og tok
idulega langan tima og leeknarnir vildu ekki skapa étta
hja folki ad asteedulausu.”

Modir og kennari i Hi

[ Danmérku er pad reglan ad sjuklingar séu ekki for-
menn MS-félagsins; talid ad pad sé hreinlega ekki hollt
fyrir pa ad vera undir pvi élagi . ..



Maria borsteinsdaéttir. ,Madur skildi strax hvad petta var erfidur sjukdémur.”

,Ja&, enda sag0i Grethe pad. Pott hin teeki ad sér &
endanum formennsku i tvo ar, pa sagoi huan mjog fljot-
lega ad pad veeri ekki rétt ad sjuklingur veeri formadur
og hun vildi ad ég teeki vid pvi hlutverki. Eg vildi pad
ekki, hafdi pad mikid ad gera i vinnunni ad ég treysti
mér ekki til ad sinna pvi négu vel. Eg eignadist déttur
mina 1973 og 1975 fér ég i framhaldsnam til Kanada og
var par til hausts 1977, pa kom ég heim og for ad vinna
& Landspitalanum. Svo fér ég ad kenna i Haskdlanum
en nam f sjtkrapjalfun haféi byrjad hér 1976. Eg byrjadi
sem stundakennari en &dur en langt um leid var ég
komin par f fullt starf, og hef verid par sidan.

Medan ég var i Kanada var ég alltaf i sambandi vid
Grethe. Vid vorum ordnar mjog nénar, ekki sist eftir ad
€g eignadist dottur mina. Bleer heitir hun, (ég fékk leyfi
fra nafnanefnd til ad gefa henni pad nafn, pott sidar yroi
pad bannad um tima sem kvenmannsnafn). Grethe
studdi mig mikid i médurhlutverkinu og ég kom oft heim
til hennar. Pad ma eiginlega segja ad hun hafi verio
besta vinkona min og halfgerd mamma lika, enda var
hun 10 arum eldri en ég. HUn gekk i gegnum skilnad &
pessu timabili og pad var ansi erfitt hjda henni, med alla
strékana sina. Pad erfidasta fyrir mig var ad hun fékk sér
tvo sfamsketti og einn pudluhund. Bleer hafdi mikid of-
naemi gegn hvoru tveggja, pannig ad ég gat aldrei verid
med hana nema orstutta stund hja Grethe. Eg purfti pvi
ad lata hana i possun pegar ég heimsatti Grethe, og
pad potti mér erfitt, pvi ég var nogu mikid fra henni

vegna vinnunnar. En Grethe fann nu lausn & pvi, taladi
vi0 ndagrannakonu sina sem atti krakka og Bleer var
send til hennar pegar hin poldi ekki lengur vid vegna
ofngemis.”

Formadur

Grethe var fyrsti formadur MS-félagsins dr rodum sjuk-
linga 1978-'80, en svo kom Margrét Gudnaddttir veiru-
freedingur I eitt &r og sidan pu [ fiogur ar. ..

,Ja, eftir tvd ar sem formadur komst Grethe & pa
skodun ad hun eetti ekki ad vera pad lengur. Eg sagdist
ekki geta tekid petta ad mér, af fyrrgreindum dstaedum.
Eg var p6 alltaf med og vildi gera pad sem ég gaeti til ad
efla félagid. Vid Grethe férum til deemis saman til
Danmerkur, par sem hun setti sig i samband vid danska
félagio, og sottum norreena fundinn. Vid kynntum okkur
lika endurheefingu og fengum bod fyrir fjora sjuklinga
a0 fara hédan & MS-stofnun i Danmaorku. Eitt sinn var
norreen fundur i Stokkhdélmi og Gréta treysti sér ekki til
a0 fara @ hann, pannig ad ég for ein pangad. Pa var
fundur Alpjédasambandsins (MSIF) haldinn par & sama
tima. Eg meetti 4 hann sem aheyrnarfulltrdi og kynntist
bar félki, sem vildi endilega ad [sland kaemi inn  sam-
bandid strax & neesta fundi. Pa kom i ljés ad hann yrdi
haldinn i Japan og ég sagdi ad okkar litla félag hefdi
ekki rad & pvi ad senda fulltria alla leid pangad og ég
ekki heldur sjalf. Nokkru sidar hringdi forseti MSIF i mig
0g tjadi mér ad sambandid veeri med styrki fyrir ny félog
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Grethe Morthens. ,Eg var sannfaerd um ad hiin veeri rétta
manneskjan i petta, svo einstaklega 6flug og drifandi.”

svo pad yrai allt greitt fyrir mig, baedi ferdir og uppihald.
Petta var 1980 og pannig axladist pad ad vid gengum
inn i Alpj6dasambandid.

Grethe pressadi stodugt & mig og ég feerdist stodugt
undan pvi ad taka ad mér formennskuna. Margrét
Gudnaddttir var pekkt fyrir rannsoknir sinar i veirufraedi
og hafdi mikinn dhuga @ MS, enda ein af kenningunum
ad veirusykingar eigi péatt i sjukdémnum. Eg man ekki
hver stakk upp & henni en alla vega fékk Grethe hana til
a0 ver0a formadur. Starfsemi félagsins breyttist hins
vegar talsvert af pvi Margrét var svo upptekin i sinu
visindastarfi, pannig ad pegar leid ad naesta adalfundi
sagdi Grethe ad pad yrdi ad finna nyjan formann. Svo
gerdist pad ad ég purfti ad fara nordur i Skagafjord |
jardarfor fodur mins og adalfundurinn var einmitt
haldinn 4 peim tima. Pegar ég kom aftur i basinn til-
kynnti Grethe mér ad ég veeri ordinn formadur - ég var
sem sagt kosin in absentia - og ekkert um annad ad
rae0a en ao hlita pvi. Pad var heldur ekki lengur pannig
ad formadurinn veeri allt i 6llu, hépurinn ordinn svo
godur og samsteedur, svo ég seetti mig alveg vid petta
hlutskipti. Grethe sjélf var heldur alls ekki heett ad vinna
fyrir félagid. Hun var &fram primus moétor og sagoi
manni fyrir verkum alveg pangad til han Iést i arsbyrjun
1982.°

Stéru timameétin 1986

I jantar 1985 for ég f arsleyfi til Astraliu og tilkynnti med
fyrirvara ad ég segdi af mér formennskunni pess vegna.
Sumir s6gdu ad einhver myndi bara leysa mig af en ég
pvertok fyrir pad, skipta pyrfti um formann enda veeri
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bad lika ordid timabeert. Gyda Olafsdéttir var pa ordin
virk [ félaginu, en var po treg til ad bjoda sig fram til
formanns. Eg hvatti hana til pess, enda syndist mér pad
goour kostur, til deemis hafdi hiin g6d sambond vio alls
konar ahrifafélk og fyrirtaeki, sem ég hafdi ekki. Adur en
ég for ut var byrjadur undirbuningur ad pvi ad félagio
keemist | pokkalegt hiisneaedi med starfsemina. | fyrstu
vorum vid ad hugsa um freedslu- og fundaradstddu en
jafnframt var komin & kreik hugmyndin um dagvist fyrir
MS-sjdklinga. Skilningur var farinn ad vakna hja yfir-
voldum fyrir pvi ad pessi hopur veeri vanreektur og pyrfti
& svona adstodu ad halda, med sjukrapjélfun og 6drum
studningi. Og med opnun MS-heimilisins { Alandi 9
ario 1986 sem Gyda og hennar félk &tti adalheidurinn
af, urdu stér timamét i ségu félagsins. Eg hafdi vissar
ahyggjur af pvi ad félagid veeri ad reisa sér hurdaras
um 0xl, en pad reyndist ekki vera og pvi hefur vegnad
vel sidan.

Eg kom aftur heim 1986 og var { eitt 4r, og fér svo
aftur Ut til 1989. Eg var par i ndmi, vinnu og rannsékn-
um. En pétt ég veeri ekki i eins ndanum tengslum vid fé-
lagid 4 medan ég var i Astraliu, p4 fylgdist ég alltaf naid
med gangi mala og ég kynnti mér til deemis hvernig
buiid veeri ad MS-félki i Astraliu. Pegar ég kom heim
1989 var allt annar hépur tekinn vid forystunni i félag-
inu, med Gydu i broddi fylkingar, svo péatttaka min vard
aldrei jafn mikil og adur en ég for ut, pott ég hafi allar
gotur sidan meett @ fundi og uppakomur @ vegum fé-
lagsins og sitji nU 1 stjorn Setursins, eins og dagvistin
kallast nuna.”

Mikill studningur almennings

Hvernig finnst pér stadan nuna hja félaginu mead tilliti til
sogunnar?

,Eg tel félagid hafa nad gifurlegum drangri. begar ég
var ung og oreynd var ég alltaf full addaunar & folki med
MS, fannst pad sérstaklega duglegt. Beedi vegna pess
hvad petta er erfidur sjukdoémur, sem reedst a folk &
unga aldri og er svo outreiknanlegur og snuinn. Og
petta finnst mér enn pann dag i dag. Mér finnst petta
reyndar eiga vi0 um adra sjuklingah6pa sem syna
otrdlega horku og dugnad. Pad purfti mikid atak i byrj-
un til ad koma félaginu af stad, ekki sist vegna pess hve
litid var vitad um sjukdéminn og leeknarnir tregir til ad
fullyrda eitthvad um hann og hverjir veeru med hann. En
smam saman nadist til folks ut um allt land. Vid fengum
held ég mikinn hljomgrunn hja almenningi vegna pess
a0 petta er sjukdémur sem kemur fram snemma 4 lifs-
leidinni, hja ungu félki sem er kannski ad stofna fjol-
skyldu og & allt Iifid fyrir hdndum, pad fékk mikinn
studning og samuo.

Myndin i huga félks af MS var lika lengi svo svaesin.
Fyrst var folki sagt ad pad veeri med bolgu i maenunni



0g enginn vissi svo sem hvad pad pyddi. Nafnid heila-
0g meenusigg potti lika fremur ¢éhuggulegt sjukdéms-
heiti. Pess vegna var akvedio ad kalla sjukdéminn MS,
b.e. ad nota skammstofunina fyrir Multiple Sclerosis.”

Horfur MS-folks hata lika breyst mjog mikio; allt annad
ad greinast med MS ndna en fyrir 40 drum, ekki satt?

,Ju, pott ekki sé enn fundin laekning vid sjukdomn-
um, pa hefur oll medferd vid einkennum hans tekid
framforum. En vid bidum enn eftir leekningunni. Eg tel
reyndar ad pad styttist  ad vid skiljum orsakirnar og allt
samhengid i sjukdomsmyndinni. En freedslan er jafn
mikilvaeg og &dur og folk med MS parf studning. Pad
parf stddugt ad minna & sjukdéminn enda poétt mikil
framfor hafi ordid i peim efnum og audveldara ad afla
sér upplysinga en adur. MS-félagid stendur sig vel |
freedslu og studningi og MS Setrid gegnir mikilvaegu
hlutverki. Eg held ad Grethe min veeri bara nokkud
aneegd med pa framfor sem hefur att sér stad sidan
hun hof barattuna. Blessud sé minning hennar.”

Ungur sjukrapjélfi 4 Reykjalundi.
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