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,A ad syngja Palina med prikid?” spurdi einn félagi i Hvelli, félagshopi folks med MS
35 ara og eldri, i Palinubodi félagsins a fallegu hausteftirmiddegi i oktober.
Veislubordid i sal félagsins a Sléttuveginum svignadi undan kraesingum.

En samveran var pad sem skipti mali.

Hvad er eiginlega Palinubod?

Pdlina med prikid

potar sér gegnum rykid,

rogast hun med rjoma,

rembist hdn med smjor.

betta verdur veisla, vitamin og fior.
Pdlina med prikid, Palina med prikid.

Pannig hljomar visan um Palinu sem flest pekkja. Visan
var a0 visu ekki sungin i Pélinubodi Hvells en ein vid-
staddra i Palinubodi Hvells & dogunum freeddi okkur hin,
med adstod Visindavefsins: ,Palinubod er sams konar
bod og pad sem & ensku er kallad potluck party. Kemur
pa hver og einn med eitthvad og leggur til med sér &
matar- eda kaffibordid. Allsendis er dvist ad einhver sér-
stok Palina eigi heidurinn ad nafninu. Liklegra er ad hudn
Palina med prikid hafi ordid kveikjan ad nafninu.”

Par hofum vid pad. Veitingarnar, pé gleesilegar séu,
eru ekki adalatrigid i Palinubodi Hvells. Félagsskapurinn
er adalatridid. Hvellur er ungur félagshépur fyrir eldra
félagsfolk i MS-félaginu. Hvellur var stofnadur i vor en
hugmyndin kom upp  upphafi érs; ad stofna sams konar
félagsskap og Skell, félagshép ungs félks med MS. Par
er midad vid 35 dra og yngri og pvi 1 beinast vid ad
medlimir Hvells eru 35 dra og eldri. Hja Hvelli, rétt eins
og Skelli, snyst starfid um félagsskapinn.

Palinubodid var mjog vel sott og nokkrum sinnum
purfti a0 beeta vid bordum og stélum svo allir keemust
fyrir. Einhverjir voru ad seekja sinn fyrst vidburd hja
Hvelli, rétt eins og undirritud, og ein peirra etladi ad
snua vio fyrir utan. ,Mér fannst ég ekki eiga heima hér,”
segir han, en brosir og feer sér seeti. Okkur er vel tekid,
hlyjan streymir fra viostoddum og pad er half ¢lysanleg

tilfinning ad sitja til bords med svo moérgum sem eiga
a0 minnsta Kkosti eitt sameiginlegt. Vid vitum oll hvad
pad er og purfum ekki beint ad tala um pad, en gerum
pbad samt, oll & okkar forsendum. ,Ndna er ég ,all in“,
Segir ein sem var eitt sinn efins um ad meeta & vidburd &
vegum MS-félagsins.

Vid férum hringinn, segjum til nafns og hvad er okkur
efst i huga pessa stundina:

,Eg einblini 4 pad sem ég get gert, ekki bad sem ég
get ekki gert,” segir ein. ,Eg er sterkari en MS-i6," segir
onnur. ,Eg veit ekki hvad ég veeri ef ég hefdi ekki komid
inn i MS-félagid,” segir pridja.

Veislubordid var gleesilegt, eins og vid var ad buast
i alvéru Pélinubodi.

Andlega vegferdin inn i félagio
Pegar vid erum buin ad fara hringinn, leert nokkur ny

nofn (og gleyma peim kannski jafnddum, hver pekkir
pad ekki?) gaeedum vid okkur & veitingum og raedum allt
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milli himins og jardar. Undirritud sest til bords med Ornu
Bech og Sirry Bragadéttur. Arna baud okkur 6ll velkomin
i upphafi bodsins og lagdi til ad vid teekjum nafnahring.
Pad er i edli hennar ad skipuleggja. ,Sjukdémurinn, ad
vera sjuklingur og vera ekki i vinnu, gerir pad ad verkum
a0 ég enda rosalega mikid  stjornum, ég er i morgum
stjornum og nefndum,” segir Arna. Stjérnarferill hennar
spannar ansi vitt svig, allt fra stjérn Feereyingafélagsins
til MG-félagsins.

Arna pekkir pad betur en flestir ad greinast med
sjukdém en han er baedi med MS og MG (myast-
henia gravis). MG-sjukdémurinn, eda vodvaslensfar,
einkennist af mikilli vodvapreytu. Um er ad reeda sjald-
geefan sjalfsofnaemissjikdom par sem taugabodin ber-
ast ekki yfir til vodvanna nema ad litlu leyti, stundum alls
ekki. MG er sjukddémur sem audveldlega gleymist, par
sem hann er tiltdlulega sjaldgeefur og sjukdémsmyndin
oft 6lj6s. Greiningin dregst pvi stundum, jafnvel drum
saman. Arna fékk MS-greininguna & undan en var farin
ad syna baedi MS- og MG-einkenni sem unglingur.

L,Fyrir mér var petta |éttir af pvi ad ég var buin ad vera
veik svo lengi, ég var alltaf ad fa einhver kost,“ segir
Arna um hvernig pad var ad fa stadfesta greiningu &
6drum sjalfsofnaemissjukdomi. ,Ad fa einhverja nidur-
stodu var svo mikill éttir. Sorgin kom eftir &, tilfinningin
ad eiga enga framtid. Eg nadi ekki ad kldra haskéla-
namid mitt og hef ekki verid @ vinnumarkadi i 20 ar. Pad
var pad erfidasta.”

Ad hittast 4 jafningjagrundvelli gefur Sirry og Ornu mikid.

Fyrstu kynni Ornu af MS-félaginu voru fyrir 20 drum
begar hin meetti { j6gatima i MS Setrinu. ,Eg hef oft
heyrt ad pad sé erfitt fyrir folk ad fara inn i MS Setrid
af pvi ad par er folk med marga adra sjukdoéma og folk
fattar pad ekki. Pad verdur svo mikid sjokk, ad sja marga
sem eiga vid mikla erfidleika ad strida.” MS Setrid er
sjélfseignarstofnun sem er med adsetur i hisnaedi MS-
félagsins & Sléttuveginum. Dagpjélfunin er studnings-
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urreedi fyrir einstaklinga med langvinna taugasjukdéma
svo sem MS-sjukddm, en einnig adra sjukdoma svo sem
Parkinson’s 6had aldri.

Arna seekir enn tima hja jogakennaranum i dag, ekki i
MS Setrinu heldur & elliheimili par sem hun feer ad slast
i hopinn. ,Hann er algjor ,,jogi,” med ,jogiska“ hugsun Gt
i gegn og talar stanslaust um jakveett hugarfar.”

»Eg ®tla ad lifa lifinu”

Sirry kynntist MS-félaginu fyrir ad verda sjo arum en hin
fékk MS-greiningu stadfesta nokkrum dogum fyrir sex-
tugsafmeelid. , P4 var ég buin ad vera med pad sennilega
 fimm ar. Eg hafdi dottid og for illa med dkklann & mér og
betta byrjadi par. Eg hélt ad petta veeri bara gamalt sér
en pegar petta for yfir i hinn fétinn pa fér ég nd ad lata
athuga petta.” | dag finnur hun fyrir doda upp ad bringu.

A0 greinast med MS 4 efri arum er krefjandi dskorun
en Sirry var flj6t ad dkveda ad hun eetladi ekki ad lata |
minni pokann fyrir sjakdémnum. HUn nytti sér salfraedi-
bjénustu MS-félagsins fljétlega eftir greiningu sem kom
vel ad gagni. ,Eg eetla ad lifa Iifinu og gera allt sem ég
aetladi mér ad gera. Og ég geri pad. Eg fer mjog mikia til
Utlanda og er heppin ad geta pad, a hus @ Spani og fer
mjog mikid pangad. Finnst yndislegt ad fara i sélina, ég
finn svakalegan mun, finnid pid ekki fyrir pvi?*

Sirry beinir spurningunni til okkar hinna sem erum ad
geeda okkur & kraesingum. Flest, ef ekki oll, taka undir.
,Petta er eins og lyflamedferd fyrir mig,” segir Arna. Sjalf
hefur Sirry ekki farid i lyfjagjof. ,Af pvi ad ég greinist svo
seint var akvedid ad bida med pad. Spann er bara min
lyfjagjof. Eg er ad fara ndna i névember. “ Arna bendir
4 ao fleira en solin og d-vitaminid geeti spilad inn i.
~Pegar pu ert (ti, pa ertu ekki @ horkunni eins og pu ert
svo mikid heima. Eg held ad harkan, ad keyra afram &
horkunni, pa ertu ad keyra Ut likamann.”

Arna seekir hittinga hja Hvelli til ad reeda vid folk &
jafningjagrundvelli. ,MS-id er svo margt sem er leynt. AG
fara a0 reeda hluti sem madur gat ekki imyndad sér ad
tengist MS-inu. A geta samsvarad sig med 60ru folki.”
En pad tekur sinn toll. ,,Pad er rosa gaman ad hitta folkid.
En petta tekur rosalega & fyrir mig, ég er farin ad sja allt
tvofalt og i poku.” Sirry tekur undir, samkomur eins og
pessi gefa henni mikid. En pad skiptir mali ad stjorna |
hvad orkan fer. ,Eg fee pad alltaf i hausinn ef ég geri of
mikid. P4 tek ég einn dag f riminu, ég bara veit pad, og
na&e mér pannig.” Arna beetir vid: ,Madur leerir ad lifa
med pessu. Stress er eitur fyrir taugasjukdém.”

Stress var ekki fyrirferdamikid i Palinubodinu po svo
a0 talsverd orka hafi farid i ad nj6ta stundarinnar. En pad
var svo sannarlega pess virdi og allir Hvellir bida spenntir
eftir naesta vidburdi.

23



