OMETANLEGUR STUDN

Texti: Erla Maria Markdsdottir -

Lara Bjork Bender, formadur Skells, félagshops ungs folks med MS, og Svavar Sig
segja fra sinum fyrstu kynnum af MS-félaginu. Studningur og dugnadur e
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Kom inn med
aherslur fyrir
unga folkio
Lara Bjork Bender var
ekkert sérstaklega spennt
fyrir fyrstu heimsokninni
i MS-félagid pegar hun
greindist fyrir 12 arum, pa
19 dra gébmul. Hin sé& félagio
fyrst og fremst fyrir sér sem
Urreedi fyrir eldra folk eda
folk sem parf & daglegri um-
onnun ad halda. Pratt fyrir
pad dkvad hin ad skré sig
& namskeid fyrir nygreinda.
,A ndmskeidinu var fljétlega haldin kynning & hjalpar-
teekjum sem studadi mig mjog mikid og orsakadi pad
ad ég tok sjukddémsgreininguna alfarid i minar hendur,
an adstodar fré félaginu. Eg heyrdi svo af pvi sama fra
tveim 60rum jafnoldrum sem so6ttu ndmskeidid med mér.
Sidan kom ég ekkert aftur inn i félagio fyrr en 4 drum
sidar, pegar ég sampykkti ad sitja i stjorn félagsins fyrir
hond unga folksins. Pad teekifeeri nytti ég til pess ad syna
hvernig vid heféum upplifad félagid, pjénustu pess og
pa hvar veeri haegt ad gera betur fyrir unga folkio."

Lara Bjork Bender hefur verid
formadur Skells, félagshéps
ungs félks med MS,

fra stofnun hépsins

fyrir atta arum.

Hvad kemur fyrst upp i hugann pegar pu hugsar
um MS-félagio?

,Studningur - Asteedan er ad { dag finnst mér félagio
bjéda upp 4 alls kyns pjonustu og upplysingar sem félk
& Ollum aldri geti nytt sér, hvort sem pad sé fyrir MS
greinda eda adstandendur, og stydur pannig vel vid
folkio sitt.”

Hvernig kom bad til ad pu vardst
formadur Skells?

I kringum ca. 2014/2015 var virkur Iftill kaffihisa-spjall-
hopur fyrir unga og nygreinda sem reyndi ad hittast
reglulega og spjalla um allt og ekkert. Hopurinn lofadi
goou i upphafi, en heegt og rélega feekkadi peim sem
meettu og pvi lagdist hann nidur ca. ari sidar.

A beim tima vorum vid lokadur hépur & Facebook
svo ekki veeri haegt ad sja hverjir vaeru medlimir. Slikt
var gert vegna pess ad medlimir vildu ekki ad Facebook
vinir sinir seeju ad pau veeru partur af slikum hop, af pvi
a0 pad var mikil skomm & sjukddémsgreiningunni @ peim
tima innan samfélagsins. Pvi purftu stjérnendur hopsins
a0 finna vidkomandi Gt fra fullu nafni i kjolfar nygreindra-
namskeids, og gerast vinur adur vidkomandi adur en
haegt veeri ad veita peim adgengi ad hépnum, sem gat
oft verid pinu snuid og timafrekt.

Eg sé bvi teekifaeri par til ad skilgreina starfsemina upp
a nytt og stofna nyjan hop med nyju nafni med adrar
aherslur enda var ég harddkvedin & pvi ad vilja ekki
lata sjukdominn skilgreina hver ég og pad sama atti ad
gilda fyrir nyja medlimi nyja hépsins. Eg ték pvi ébeint
vid stodu formanns i kjolfarid og hef sinnt pvi hlutverki
sidan 2016."

Fyrir hverja er Skellur?

~Skellur er fyrst og fremst hugsadur fyrir félk 35 dra og
yngra sem greint er me0 sjukdéminn. Einstaklingar purfa
ekki ad vera i MS-félaginu sjélfu til ad verda medlimir,
eingéngu parf ad svara tveimur stuttum spurningum
pegar ¢skad er eftir adgengi.

Skellur stendur fyrir skellurnar sem myndast i heila og
meenu hja okkur en einnig fyrir skellinn sem pad er ad
greinast ungur med sjukdoéminn. Heidurinn af nafninu &
hun Eva Porfinnsdattir, fyrrum stjornarmedlimur okkar.”

Hvada skilabod hefur pui til peirra sem eru ad
hugsa um ad taka patt i starfsemi Skells en eru
hikandi ad taka fyrsta skrefid?

,Pad ad ganga i hopinn er ekki skuldbinding um pad ad
ganga i MS-félagio né til patttoku i starfsemi Skells. Vio
erum einfaldlega hépur af MS-greindu félki sem hittist
manadarlega, spjallar, sem veitir hvort 60ru jafningja-
studning og freedslu.

Pad ma alveg vera ,fluga & vegg” i hdpnum og fylgjast
bara med par til pu treystir pér til ad taka patt. Pegar pad
gerist munum vid taka vel @ moti pér og péa er gott ad
vita ad vid bjodum medlimum ad taka med sér einn gest
& vioburdina okkar ef slikt hentar peim.”

MSbladid



- Myndir: Ur einkasafni

urdur Gudfinnsson, formadur Hvells, félagshops félks med MS, 35 ara og eldri,
r pad fyrsta sem kemur upp i hugann pegar pau hugsa um MS-félagid.

Dugnadur og
jakvaedni peirra
sem stofnudu
felagio

Svavar Sigurdur Gudfinns-
son er oOformlegur for-
madur Hvells, félagshéps
folks med MS, 35 dra og
eldra. MS hefur verid hluti
af lifi Svavars i teep 30 ar
og MS-félagid jafn lengi,
i raun orlitid lengur, par
sem Grétar Gudmundsson
taugaleeknir benti Svavari
& a0 hafa samband vi0 félagid i febrdar 1996, adur en
hann fékk stadfesta greiningu. Pad gerdi hann og for
& kaffihisakvold i hdsneedi félagsins @ Sléttuvegi sem
var nylega tekid i notkun. Par hitti hann félk sem var
ad glima vid svipada hluti og hann sjélfur sem hjalpadi
honum mikid. Sum peirra hittir hann enn i dag, ymist &
skipulogdum vidburdum hja félaginu eda i sjukrapjalfun.

Svavar Sigurdur Gudfinnsson
vard 6vart formadur Hvells,
félagshdps félks med MS

35 ara eldri, en likar pad vel.

Hvad kemur fyrst upp i hugann pegar pui hugsar
um MS-félagio?

,Dugnadur peirra sem stofnudu félagid og peirra sem
hafa haldid pvi gangandi 6ll pessi ar. Einnig jakveedni og
su tilfinning ad starfsfolk, ymist i launudu eda launudu
starfi, vinni a0 pvi a0 taka vel @ mdti peim sem seekja
félagid heim og/eda purfi & pjonustu ad halda.”

Hvernig kom pad til ad pu vardst (6formlegur)
formadur Hvells?

,Eg var buinn ad heyra og lesa af pvi géda starfi sem
Skellur var med og hugsadi med mér ad pad veeri porf
fyrir pad ad hafa eitthvad af svipudum toga fyrir eldra
félk med MS. Eg hafdi samband vid formann Skells,
Laru Bjork Bender, og fékk nokkur god rad til ad koma
starfinu af stad. Eg er ekkert endilega mikill front madur
en hugsadi ad einhver pyrfti ad koma pessu starfi af
stad og af hverju ekki ég. A stofnfundi Hvells komu fram
hugmyndir um hvad vid geetum gert og vid stofnudum
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fjora vinnuhopa til ad sja um fyrstu hittingana. Ad ollum
likindum veeri betra ad hafa formlega stjorn i Hvelli pvi
pad er heilmikid fleekjustig ad koma alltaf nyjum hépi af
stad til a0 skipuleggja og sj@ um hvern hitting einu sinni
i manuoi.”

Fyrir hverja er Hvellur?

,Hvellur er ungur félagshoépur fyrir félk med MS sem er
35 dra eda eldri, langar ad hitta skemmtilegt folk, deila
og hlusta 4 sogur og er tilbuid ad hleeja med hvert 6dru
an allra skuldbindinga.”

Hvada skilabod hefur pui til peirra sem eru ad
hugsa um ad taka patt i starfsemi Hvells en eru
hikandi ad taka fyrsta skrefid?

L,Fyrir pau sem eru ad koma ar Skelli vegna aldurs get
ég sagt pad ad vid erum ekki komin eins langt og Skellur
vardandi undirbuning samkomanna og fjaraflanir. Vid
fengum hins vegar styrk fra félaginu sem hefur reynst
okkur vel. En pad sem er skemmtilegt hja okkur, pad
neer ekki nokkurri &tt. Vid hofum verid 15-25 Hvellingar
a0 hittast hverju sinni en pegar petta er skrifad hafa alls
132 skrad sig i Hvell 4 Facebook sidu hdpsins: Hvellur.

Pad sem vid héfum gert er ad hittast i MS-husinu,
kynnst og spjallad, hlustad & Sigurd Eypdrsson segja
fra rithfundinum Trevis Gleason og bokum hans, hist
Hafudstodinni par sem vid maludum bolla, og skodudum
syningu sem er par. A sidasta hittingnum héldum vié
Palinubod I MS-husinu, par sem hvert og eitt kom med
rétt, koku eda drykk. Neest veit ég ad undirbunings-
hopurinn atlar ad halda spilakvold og ég hlakka mikid
til pess.

Vid héfum einnig notid goéds af starfi Skells sem 1ét
okkur hafa sléd af netstreymi @ virkilega godan fyrir-
lestur, MS @ mannamali, sem Edda Pdérunn Pdrarins-
déttir, nydtskrifadur leeknir, hélt. Par fjalladi Edda um
reynslu sina, laeknisfreedilegt sjonarmid MS og helstu
atridi sem hun telur ad gagnist vel okkur MS-félkinu.”
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