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Er ad adlaga minn lifsstil

aod sjukdomnum

Texti: Ragna Gestsdéttir - Myndir: [ einkaeigu

Hrafnhildur Lara Ingvarsdéttir fann fyrir
fyrstu einkennum MS sidastlidid sumar.
Hun gekk lengi & milli loekna medan ein-
kennin agerdust, og vard sifellt hroeddari
um hvad veeri ad @ sama tima og faernin
minnkadi, an pess ad fa nein svor. Hrafn-
hildur segist b6 hafa verid gripin hratt og
vel um leid og greiningin kom og er hun
ad Icera i dag ad adlaga lifsstil sinn ad
MS-sjukdémnum.

Hrafnhildur Lara.

,Eg horfoi 4 sjénvarpspeettina The Last of Us, { pridja
peettinum er madur sem veikist og er med hendurnar
svona alveg eins og ég var, gat ekki notad peer. Gat
ekki opnad poka, annar ad skera matinn fyrir hann.
Petta minnti mig & hvad petta var hreedilegt, ég gat ekki
skorid matinn minn, ekki hneppt buxunum, ekki pvegio
& mér harid, ég missti bara alla feerni i hondunum. Petta
var mjog erfitt timabil og vardi i um manud,” segir Hrafn-
hildur pegar hin rifiar upp sumarié 2022. ,Eg var buin
a0 eiga mjog gédan dag, for ut ad hlaupa, horfdi svo &
formuluna med keaerastanum og vid férum Ut ad veida.

Pad var buid ad vera kalt og ég for i sturtu pegar ég kom
heim og vard allt i einu mjog preytt, svona skringilega
breytt. Pegar ég for undir sturtuna var ég dofin & herda-
bladinu og fann ekki fyrir vatninu. Dofinn var yfir kjalka,
bringu, herdabladid og yfir vinstri hendina og ég hélt ég
veeri ad f4 hjartaafall. Eg vissi ekki alveg hvad ég 4tti ad
gera, petta var bara mjog skrytid. Petta byrjadi rélega en
agerdist mjog hratt,” segir Hrafnhildur, sem for til leeknis
sem gerdi taugarannsokn sem kom ekkert Ut Ur.

Hrafnhildur er 26 dra og starfadi sem radgjafi i virkni-
husi hja Grettistaki sem er starfsendurhaefing fyrir folk i
vimuefnavanda ad lokinni medferd, endurheefingardr-
reedi sem rekur einnig tvd afangaheimili. ,Eg er med BA
i félagsradgjof og er i diplémanami nuna i dfengis- og
vimuefnamalum  Haskdla fslands. Eg valdi petta nam
vegna personulegrar reynslu, baedi sem adstandandi og
sjalfrar min, ég hef verid edru i nokkur ar. Petta er svona
bad sem ég brenn fyrir. Eg fékk dhuga 4 félagsradgjafa-
naminu i menntaskoéla pegar ég var nyordin edru sjalf
arid 2018. Eg flutti fra Akureyri til Reykjavikur og purfti
a0 vera alveg sjélfsteed pegar ég fér i néamid en pad var
ekkert annad sem mig langadi ad gera. Pad hefur alltaf
verid minn styrkleiki gegnum [ifid a0 ég eetti a0 mennta
mig til a0 leggja mitt af morkum til ad hjalpa 6drum. pPad
var ekki planid ad fara endilega i éfengis- og vimuefna-
nam, en pegar kom ad ritgerdarefni pa valdi ég alltaf pad
efni. Mig langadi ekki i sdlfreedi, mér fannst hun of klinisk
0g svona margt tengt heilanum sem heilladi mig ekki, po
mér hafi fundist &fangarnir i menntaskola skemmtilegir.
Félagsradgjofin er mjog fjolbreytt og er meira ad skoda
einstaklinginn i umhverfi hans, félagslega og adstoda
hann ad adlagast umhverfinu.”

Gekk milli leekna an
bess ad fa svor

Stuttu eftir fyrstu ferdina til laeknis hljéop Hrafnhildur 26
km i Henglinum, hlaup sem hdn hafdi eeft mikio fyrir og
var spennt fyrir ad hlaupa. ,Leeknirinn hafdi sagt mér
a0 koma aftur ef dofinn feeri ad feerast um likamann og
daginn eftir hlaupid var dofinn kominn um allan bdkinn
og nidur fétinn. Laeknirinn nefndi pa vid mig MS. Eg for
til taugaleeknis og beid sidan eftir tima i segulémun, en
bidin getur verid nokkrar vikur. Eg meetti sidan f vinnu,
pd var ég ad vinna & ibudakjarna fyrir einstaklinga med
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einhverfu. Eg var ad mata einn iblann pegar ég fékk
fyrsta spasmann minn og pa vard ég mjdg hreedd. Eg
gat ekki sinnt einstaklingnum lengur, petta var ordid
sarsaukafullt og ég var farin ad fa minni faerni  fingurna.
Parna byrjadi ég i veikindaleyfi &n pess ad vita hvad var
ad mér, sem var mjog furduleg upplifun. ,Eg veit ekki
hvad er ad, ég er med dofa, nae ekki ad stjorna hond-
unum & mér, er illt, ég get ekki meett i vinnu.* Eg fékk
samt alveg skilning med petta i vinnunni. Svona var petta
nokkrar vikur i viobdt og ég gekk milli leekna. Peir géatu
ekkert gert fyrir mig og mér bara sagt ad koma aftur ef
€g heetti a0 geta kyngt, eda eetti erfitt med a0 anda, eda
geeti ekki lyft vinstri hendinni. Svona eiginlega komdu til
baka ef pu ert vid daudans dyr. Eina sem ég gat gert var
ad fara aftur og aftur til leekna, ég var med prysting aftan
til vinstri i hnakkanum, mér fannst eins og ég veeri med
heilagexli og ég veeri ad fara ad deyja. A nokkrum vikum
missti €g alla feerni til ad sj@ um mig sjalfa, heimilid mitt
var & hvolfi, ég gat ekki unnid og ég vissi ekkert hvad var
ad og var med engin svor. Eg sa ekki fyrir mér ad petta
veeri eitthvad sem veeri haegt a0 medhondla. Folki fannst
ég mjog dugleg ad fara aftur og aftur til laeekna, en mér
fannst pad ekki, pad er bara eitthvad sem madur gerir
pegar madur er veikur,” segir Hrafnhildur. Hun beetir vid
ad hun hafi alltaf borid sig vel i 6llum ferdum til leeknana,
leikid halfgerda Pollyonnu. Ad lokum kom pé ad pvi ad
huan brotnadi nidur.

,Eg var bedin ad labba { beina linu og pé var jafn-
veegisskynid ordid sleemt og €g hrasa og brotna alveg
nidur og hagreet. Og segi ad petta sé eitthvad sem ég
eigi ad geta gert. Eg var farin ad fa taugakippi f fingurna,
dofinn kominn um allan likamann, kominn med spasma
inni I buknum sem ég veit i dag ad er spasmi [ liffeerum,
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mikill prystingur um mig midja, farin ad stama og kipp-
irnir farnir ad feerast upp { Inlidinn. Eg vard bara verri og
verri og alltaf pegar ég vaknadi var eitthvad nytt,” segir
Hrafnhildur. Han fér 4@ bradamottoku og aftur i rann-
soknir, par sem hdn var medal annars bedin um ad halda
hondunum uppi, en peer feerdust sjélfar nidur. Daginn
eftir for Hrafnhildur i segulomun.

Bedin um ad rifja upp hvad petta var langur timi sem
han gekk milli leekna eftir svorum segir Hrafnhildur:
,Petta byrjar midjan mai, i lok juni er ég ad detta. Pann-
ig a0 petta er einn og halfur manudur sirka. Einkennin
komu fyrst 10. mai, ég var a0 reyna ad hugsa ekki um
petta, en samt alltaf ad hugsa um petta. Leeknarnir
hofou bara engin svor. Lengi héldu peir ad petta veeri
bara klemmd taug, ég var buin ad stunda mjog mikla
likamsreekt @ pessum tima. Viomatid var svolitid pannig
eins og ég hefdi verid ad gera of mikid og pyrfti bara ad
hvila mig, sem mér fannst leidinlegt, eins og ég hefdi
gert mér petta med pvi ad vera aktiv,” segir Hrafnhildur.

Hun sagdi vinnufélogum sinum ad leeknir hefdi nefnt
moguleikann & MS, en Ollum par fannst pad otrilegt.
,MS var samt eitt pad fyrsta sem var nefnt vid mig, svo
gat petta verid heilagexli, heilablddfall eda klemmd taug.
Pannig ad petta var lifsheettulegt, langvarandi kréniskur
sjukdémur sem €ég parf ad lifa med eda klemmd taug.
Mér leid eins og ég veeri ad deyja, & hverjum morgni
fann ég fyrir minni faerni og meiri sarsauka. Dofinn var
ekki hreedilegur, en pegar feernin fér ad verda minni og
sarsaukinn a0 aukast pa for ég ad verda hreedd.”




Sagt ad heetta ekki ad lifa lifinu

Hrafnhildur var buin ad skipuleggja ad fara a0 veia
i Laxardal med keerastanum sinum og i reunion med
framhaldsskélanum sinum. Hun hafdi éhyggjur af pvi ad
f& kast einhvers stadar i Iélegu simasambandi og spurdi
bvi leekninn hvort henni veeri 6haett ad fara. , Eg fékk pad
svar ad ég eetti ekki ad heaetta ad lifa lifinu. Samt var ég
ekki ad meeta i vinnu og vissi ekki hvad var ad, petta var
furdulegt timabil. Hja peim { vinnunni leit Ut eins og allt
veeri ee0islegt en ég var samt ekki ad meeta i vinnuna.
Svo | reunioninu gat ég ekki skorid matinn minn og
keerastinn minn ad adstoda mig og folk ad spyrja mig
0g ég gat engu svarad. Eg kalladi petta fétlunina mina,”
segir Hrafnhildur.

,Eg 4 myndband af mér par sem ég ligg upp f rimi
pegar fingurnir fara ad hreyfa sig af sjalfu sér, og pa
hreyfir dinlidurinn sig sjélfkrafa og pad sést i augunum
& mér ad ég verd mjog hreedd. Pa for ég strax upp a
brédamattoku, en mér hafdi verid sagt sidast pegar ég
meetti & leeknavaktina ad ég eetti ad fara pangad ef ég
heetti a0 geta andad, heetti ad geta kyngt eda heetti ad
geta notad vinstri hendina. Parna var ég ekki med kraft
hendinni og gat ekki haldid & neinu i vinstri hendi. Pann-
ig ad parna var allavega eitt atridi komid sem leekna-
vaktin nefndi. Eg var mjég hreedd og var ekkert ad fela
pad, for ad grata og sagoi ad petta veeri ekki edlilegt,”
segir Hrafnhildur.

,Pad tok leeknanemi @ moti mér sem gerdi @ mér alls
konar rannsoknir og sidan hitti ég taugasérfraeding sem
gerdi prof & mér og pa voru komin ymis merki um MS,
eins og pegar pu litur nidur og pad fer straumur um allan
likamann sem var ekki ad gerast hja mér i upphafi. Eg
held ad leeknarnir hafi ekki getad gert petta betur, ein-
kennin voru vaeg i upphafi, petta hefdi getad verid svo
margt, margir sem eru med einkenni purfa ad fara akit
i segulémun, en ég var med litil einkenni. En um leid
og pad var eitthvad i gangi hja mér pa fékk ég adstod
strax. Mér fannst leeknarnir gera sitt besta med peer
upplysingar sem peir hofou @ hverjum tima. P4 petta
hafi verid erfitt og allt pad. Eg var langan tima { fyrstu
segulémuninni en um leid
0g greining var komin pa
for allt i gang og ég var
gripin mjog vel. Petta hefoi
samt kannski matt gerast
bremur vikum fyrr.”

Hrafnhildur pekkti
ekkert til MS pegar hdn
greindist, saga var i fjol-

skyldunni um  tauga-
hrornunarsjukdém  sem
langamma hennar var

.Eg fékk pad svar ad ég cetti
ekki ad heetta ad lifa lifinu.
Samt var ég ekki ad meeta i

vinnu og vissi ekki hvad var ad,
betta var furdulegt timabil.
Hja peim i vinnunni leit Gt eins
og allt veeri cedislegt en ég var
samt ekki ad meeta i vinnuna.”
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med. ,Eg man ekki hvad hann heitir, en hann lysir sér
pannig ad madur lamast um midjan likama og Iémunin
feerist upp likamann. Pannig ad fjolskyldan var mjog
hreedd vegna pessa, en ég held ad sa sjukdoémur sé ekki
eettgengur og MS er ekki eettgengur.”

Taldi bélgurnar ekki alvarlegar

Daginn eftir seguldmunina fékk Hrafnhildur simtal fra
leekninum, par sem hann sagdi henni ad hdn veeri med
bélgur i heila og meenu og pyrfti ad koma og reeda
vid hann. ,0Og ég hugsadi ad petta veeru bara bélgur
0g kannski bara vegna élags, mér fannst bolgur ekki
hljéma alvarlega. Eg lenti { arekstri 4 leidinni & spitalann,
en sem betur fer var ekki skrdma & hinum bilnum,
en synir svona ad ég var
ekki alveg i astandi til a0
keyra,” segir Hrafnhildur.
En vegna misskilnings péa
var pad ekki laeknirinn
sem greindi henni fra pvi
ad hun veeri med MS.

JEg taladi vid hjikr-
unarfreeding @ gongu-
deild taugasjukdéma og
pa var ekki buid ad segja
mér ad ég er med MS, og



hun byrjar ad segja mér hvernig
petta s€ med MS og ég skildi
ekkert: ,Ha MS?,” segir Hrafn-
hildur. ,Eg fann pé fyrir miklum
Etti yfir ad ég veeri ekki ad deyja,
pad var komin greining, pad var
medferd { bodi. Eg byrjadi strax
i mikilli steragjof. En eftir ein-
hvern tima pegar ég attadi mig
& hvad hafdi gerst pa var petta
mjog erfitt og ég vissi ekki hvad
greiningin myndi pyda fyrir mig.
Sjukdémurinn er einstaklings-
bundinn og dutreiknanlegur og
ekki alltaf heegt ad sja hvernig

~Mér fannst leeknarnir
gera sitt besta med
beer upplysingar sem
beir h6fdu a hverjum
tima. Po petta hafi verid
erfitt og allt pad. Eg
var langan tima i fyrstu
segulomuninni en um leid
og greining var komin pa
for allt i gang og ég var
gripin mjog vel.”

sat ég vid Eiffel-turninn og var
ad borda og sofna par med allt
doétio mitt. Og var i sma sjokki
pegar ég vaknadi. En ég var ad
njota ferGarinnar og medtaka
greininguna um leid. Pegar ég
kom heim byrjadi ég ad hreyfa
mig aftur, en var ad lenda 4
vegg par lika. Kannski er ég
bara enn ad jafna mig eftir kast-
id, kannski mun ég geta ordio
jafn virk aftur i hreyfingu og ég
var.”

Adspurd um hvernig henni
lidi f dag svarar Hrafnhildur: ,Eg

framvinda hans verdur. Leeknir-

inn sagdi ad ég hefdi verid med MS f einhver 4r. Eg fékk
COVID 4ri6 2020, adur en bélusetningar byrjudu vegna
koérénuveirunnar, og pd var ég med hita i einhverja fimm
manudi og var mjog lengi ad jafna mig a eftir. P4 vissi
€g ekki ad ég var med eitthvad undirliggjandi, en i dag
tengi ég petta vio MS-id, ég var mjog preytt og lengi ad
jafna mig, sem er dvenjulegt fyrir unga og hrausta konu.”

Enn ad lcera hvada
ahrif MS hefur

Hrafnhildur var buin ad skipuleggja ferd ein til Sudur-
Frakklands og ftaliu 4dur en han greindist og spurdi
laekninn hvort henni veeri 6heett ad halda sig vid ad fara.
,Hann sagdi ad ég eetti ekki ad lata MS stoppa mig,
pannig ad ég fér. Fyrsta stoppid var i Paris og ég var
svo heillud af borginni ad ég labbadi mikid um, sidan
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fee enn dofa 1 vinstri hondina.
Leeknarnir segja mér a0 ég eetti ekki ad vera hreedd,
lyfin séu pad gdd ad ég eigi ekki ad fa annad kast. En
ég verd samt hreedd, eftir a0 hafa upplifad ad missa alla
stjorn & ollu og geta ekki hreyft likamann eins og madur
vill pa er ég bara mjég hraedd vid petta. Eg er ad leera
hvad MS pyair fyrir mig, leera ad hvila mig yfir daginn an
bess ad sofa. Eg hef tvisvar lent 4 vegg og ordid mjdg
breytt { einhverja daga. Eg er enn ad jafna mig andlega
eftir petta kast, pad er mikio afall ad missa svona alla
getu,” segir Hrafnhildur.

,Bl6Agjof eftir lyfjagjofina syndi ad oll gildi eru god
og ég er ad taka pvi Iyfi mjdg vel. Eg vard samt preytt
daginn sem lyfjagjofin var, en er ekki ad finna fyrir neinu
60ru, ég hef sloppid vid allar flensur sem eru i gangi og
held ég sé bara mjdg heppin med lyfiagjéfina. Eg bjost
alveg vid og var vorud vid ad pad geeti tekid tima ad stilla
lyfjagjofina af.”
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Ertu ad Iata MIS hamla pér? ,Nei, mig langar til deemis
til Sudaustur-Asiu og ég veit ad pad parf margar bélu-
setningar til ad fara. Eg var alveg tilbtin ad breyta MS-
lyfjagjofinni ef ég pyrfti til ad geta fengid allar bolusetn-
ingarnar. Eg er ekki ad stoppa neina drauma eda &form,
ég er i nami og vinnu, ég
parf bara a0 gera petta
odruvisi og er ad finna
hvernig pad er best. Og
pad er bara ,learning by
doing.* Eg veit eiginlega
aldrei hveneer ég er ad
verda of preytt fyrr en pad
er buid ad gerast, pannig
ad ég er ad leera inn 4 pad.
Eg er svo von ad yta &fram
0g gera bara meira pegar
€g er preytt, reyna meira
& mig en er gott fyrir mig
ntina. Eg fér aftur { CrossFit
en fann ad ég gat pad ekki,
CrossFit snyst um ad keyra og keyra og gera meira, en
& akvednum timapunkti i gfingunni pa & ég ad gera ro-
legra sem er erfitt i CrossFit og med mitt skap. Hlaupin
eru meira pannig ad ég get eft med lagan hjartslatt og
4 lengri tima. Eg er ad adlaga minn lifsstil; ad vilja hreyfa

.Eg parf ad lcera ad MS er
ekki heettulegt, pé ég sé enn
ad jafna mig eftir kastid, og

hvad vid erum heppin i dag ad
ég eigi ekki ad fa annad kast.
En ég eyddi svo miklum tima
medan ég var ad leita svaraii
ad leita ad einkennum ad pad
er sma efing ad heetta ad leita
eftir einkennum.”

mig, vinna, leera og ferdast, ad sjukdomnum frekar en
ofugt.”

Hrafnhildur segist heppin med lyf og ad pad stodvi
framgang MS. ,Eg 4 ekki ad purfa ad lata MS stoppa
allt sem ég vil gera og pad er mikid 6ryggi i pvi. Eg hef
adgang ad leekni og hjukrunarfreedingi, um leid og ég
fékk greiningu pa var ég gripin. Pad var sma erfitt a0
komast pangad en ef allir sem fengu dofa veeru sendir
strax i segulémun, pad passar bara ekki. Pad var erfitt
timabil &0ur en ég fékk greininguna en um leid og hin
var komin pd var oll hjélp  bodi. Fyrr & arinu hélt ég ad ég
veeri a0 fa annad kast, pa fékk ég einkenni sem voru ekki
i fyrra kastinu. Pannig ad ég var send fyrr i segulémun,
en ég 4tti tima nokkrum vikum seinna. Eg parf ad laeera
a0 MS er ekki heettulegt, p6 ég sé enn ad jafna mig eftir
kastid, og hvad vid erum heppin i dag ad ég eigi ekki ad
fa annad kast. En ég eyddi svo miklum tima medan ég
var a0 leita svara i a0 leita a0 einkennum ad pad er sma
efing ad heetta ad leita eftir einkennum.”

Ein a bakpokaferdalagi

Hrafnhildur ékvad ad ljuka storfum i Grettistaki i lok
september og segir pad mjog stort skref par sem um
draumavinnuna hennar er ad reeda. Hrafnhildur keypti
sér mida adra leidina til Bangkok, par sem hun eetlar ad
fara ein i bakpokaferdalag til sudaustur-Asiu, en hun er
ekki buin ad dkveda hvad ferdalagid mun taka langan
tima.

,Eg eetla adeins ad upplifa og njéta ad vera til, al-
veg ein medal annars vegna MS greiningarinnar og ad
mogulega verd ég ekki ad eilifu med 100% likamlega
feerni. Eda pa ad ,petta
kemur ekki fyrir mig”
hugsanahéattur  vardandi
a0 missa feerni til deemis
a0 geta gengid og séd.
Hvao vil ég sja @ medan ég
get? Hvert vil ég ganga &
medan ég get gengid? Po
pad sé oliklegt med goori
lyfjagjof er pad allt i einu
ekki ,petta gerist ekki fyrir
mig” heldur frekar myndi
pad koma fyrir mig en ein-
hvern annan.”

Ferdalagio hefst i byrjun
oktéber og segir Hrafn-
hildur ad hana langi mest a0 synda med hofrungum &
Balf og hjéla f Nordur-Vietnam. ,Eg veit sirka hvad mig
langar a0 gera og sja, en ef ég hitti einhverja sem eru
a0 gera annad eda ég vil gera hlutina i 6druvisi rod, pa
bara geri ég pad.”

MSbladid



