Sannfcerd um ad ég hafi
faedst med sjukdominn,
en hvad veit madur?

Vidtal: Ragna Gestsdéttir - Myndir: | einkaeigu

Ingveldur Anna Porsteinsdéttir var
adeins 16 ara pegar hun var greind med
MS, en sjaldgceft er ad einstaklingar
greinist svo ungir. Hun sagdi faum frai
byrjun menntaskélans og segist i raun
ekki skilja hvernig hun komst halfdofin

i gegnum n@mid. Ingveldi finnst sjuk-
démurinn hafa tekid fra sér sumt i lifinu,
en finnst mikilvcegt ad stydja vid adra og
gefa af sér og gerir pad medal annars
sem stjérnarmadur i Skell MS.

| maf 1 lok tiunda bekkjar fér ég ad finna fyrir ein-
kennum, pad tok mig einhverjar vikur ad fatta hvad var
a0 og ég fattadi pad fyrst pegar ég var farin ad draga
heegri fétinn 4 eftir mér. Eg var lika haett ad geta stjérnad
heegri hendinni. A Gtskriftardaginn fér ég upp 4 svid,
brjar troppur, og gerdi pau mistok ad vera & haelum og
var naestum dottin baedi & leidinni upp & svidid og nidur,
af pvi ég gat varla beygt fotinn,” segir Ingveldur, sem er
28 dra i dag.

Hdn og méadir hennar féru
& HSU, Heilbrigdisstofnun
Sudurlands. ,Par for ég i
skodun og rontgen 4 hendi,
feeti og hofdi. Peir sau ekkert
hvad petta gat verid og ég
var send & bradamaottokuna f
Fossvogi, par sem vid bidum
i nokkrar klukkustundir par
til ég var send 4 Barnaspitala
Hringsins. Par var ég sett i alls konar fleiri rannsoknir,
tekin segulémun af hofdinu @ mér og par fundust pessar
skellur i hausnum 4 mér. Eg for sidan i steramedferd,”
segir Ingveldur. Hun segir taugalaekninn ekki hafa viljad
gefa henni greiningu strax og sagt a0 petta geeti verio
eitthvad tilfallandi. MIS var ekki stadfest fyrr en sidar um
sumarid pegar Ingveldur fékk annad kast.

»,MOmmu grunadi strax i juni ad ég veeri med MS,
einkennin veeru pess edlis, par sem hin pekkti adeins til
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A utskriftardaginn fér ég upp
@ svid, prjar troppur, og gerdi
bau mistok ad vera a heelum
og var neestum dottin baedi a
leidinni upp a svidid og nidur, af
bvi ég gat varla beygt fétinn.”

Ingveldur dsamt modur sinni, Margréti Jonsdottur, i réttum
haustid 2022.

sjukdoémsins vegna tveggja fjarskyldra freenkna okkar.
Um verslunarmannahelgina férum vid @ unglingalands-
motid i Borgarnesi par sem
brédir minn var ad keppa.
Viku, tiu dogum adur var ég
farin ad sja bletti & vinstra
auganu og i Borgarnesi var
ég heett ad sja med auganu.
Vid férum & heilsugeesluna
bar og leeknirinn sagdist
litid geta gert fyrir mig og ég
etti ad fara beint & barna-
spitalann. Par byrjadi ég @ annarri steramedferd og um
premur vikum seinna var ég greind med MS.”

Tengdi ekki vid nygreinda

Ingveldur er med peim yngri sem hafa greinst med MS
0g segir pad ekki algengt ad greinast svona ung. ,Petta
var mjog erfitt. Veturinn & eftir pegar ég var komin meo
bilprof pa skrddi ég mig 4 nédmskeid fyrir nygreinda
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hja MS-félaginu, en
flestir @ némskeid-
inu voru 35 dra og
eldri og mér fannst
ég ekkert tengja vio
petta folk og fannst
bau bara gémul. Eg
meetti 1 1-2 skipti og
sagli vid peer sem
sau um namskeidio
a0 pad veeri ekkert
fyrir mig. A pessum
tima var ekki heldur
neinn hoépur & Fa-
cebook til ad leita til,
hopurinn ,AQ lifa med
MS* byrjadi ekki fyrr
en 1-2 arum seinna,”
segir Ingveldur.

Foreldrum hennar
fannst pau einnig i somu stodu, enginn studningur i
bodi og enginn til ad gripa pau pegar barnid peirra var
greint med sjukdém. ,Eg vona ad petta sé betra  dag,
mér finnst ad pad etti ad vera einhver adstod i bodi fyrir
foreldra sem f& ad heyra a0 barnid peirra er med Oleekn-
andi sjukdom. Vid mamma vorum ad reeda petta um
daginn og hun hefdi viljad ad pau veeru gripin betur og
fengid radgjof,” segir Ingveldur sem segir studninginn {
heimabaenum vera a0 aukast.

,Vid erum ordin smahdpur hér, sem hittumst einu
sinni f manudi. Eg parf ekki ad saekja lyfin min til Reykja-
vikur, en ég parf ad fara i myndatokur og hitta leekninn
minn par, sem er svo sem ekki mikid mal. Vid erum svo
Iitil pj6d og pad eru ekki margir fyrir utan héfudborgar-
svaedid med MS og erfitt ad vera med sému pjénustu
alls stadar.”

Ingveldur Anna.

Sorgarferli ad greinast med MS

Ingveldur fér i Fjolbrautaskéla Sudurlands veturinn
eftir greininguna og segist i raun ekki skilja hvernig
hun for ad pvi ad kldra stud-
entsprof @ hefdbundnum tima.
,Eg skil ekki hvernig ég komst
{ gegnum menntaskola, ég
veit ekki hvernig ég fékk stud-
entsprof,” segir Ingveldur og
hleer. ,Eg var f einhverju méki f
gegnum menntaskoélann. Strax
um haustid vildi ég ekkert vera
a0 segja folki ad ég veeri meo
MS, sag0i bara minum nanustu
fra, ég vildi ekki ad neinn vissi

»Pad pyrfti ad klona hana
Joninu. Hin kenndi mér a
nyju lyfin sem ég fér a og
mamma fann ad parna var
loksins kominn studningur
fyrir okkur. Pad dyrka allir
Joéninu og hun hefur bjargad
mér ég veit ekki hversu oft.”
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betta. Sem voru mistok af pvi ég gat ekki alltaf maett 1
skolann, ég fékk sprautulyf prisvar i viku sem ég varo
mjog veik af. Eg var pvi bara ad maeta 2-3 { viku i skdlann
og var med opid vottord fra taugalaekninum minum Eg
sag0i kennurum minum fra sjukdéminum og hann veeri
asteedan fyrir Iélegri meetingu hja mér og pad var mjog
mikill skilningur hja peim. Samnemendur minir sdu bara
einhverja stelpu sem meetti aldrei i skdlann og pad kom
nidur 4 hépverkefnum fyrstu énnina. [ eitt skipti var dllu
verkefninu breytt og lika pvi sem ég hafdi gert, sem
skiptir engu i dag, en ég var mjog sar @ peim tima,” segir
Ingveldur.

,Strax eftir daramot sagdi ég hdpnemendum minum fra
ad ég veeri med MS. Eg lauk stiidentsprofi & venjulegum
hrada sem ég skil ekki alveg, ég var bara svona dauf
allan timann, en hélt 4fram. Eg skiladi éllum verkefnum
og gerdi allt sem ég &tti a0 gera og komst einhvern
veginn i gegnum petta. Pad var ekki fyrr en arid 2018-9
sem ég for i mikla sjalfsvinnu og var jafnframt ad vinna
ar fleiri aféllum ad ég skildi hvad pad var mikid sorgarferli
ao greinast med MS.”

Ingveldur segir ad huan hafi fyllst reidi yfir sjakdémin-
um pegar hun vard 18 dra og purfti ad skipta um tauga-
leekni par sem sé fyrri var barnataugalaeknir. ,, Laeknirinn,
sem flutti erlendis pad sumar, gleymdi ad visa mér afram
& nyjan laekni. Vio fengum ekki ad vita ad hun veeri a0
fara, allt { einu nddist bara ekki i hana. Eg lenti svona 4
milli  kerfinu og var ekki med taugalaekni { um tiu manudi
0g pa kom upp é&kvedinn pirringur hja mér. Foreldrar
minir sendu erindi til landleeknis Gt af pessu ad ég fékk
ekki studning vid ad finna nyjan taugaleekni i fullordins-
kerfinu. Pad kom svar fréa landleekni par sem var vidur-
kennt ad petta atti ekki ad vera svona. Heimilisleeknirinn
minn skodadi mig lika og pa kom 1 ljés ad ég var med
of ha lifrargildi Ut af lyfinu sem ég var &. Taugaleeknirinn
hefoi 4tt a0 senda mig reglulega i blodprufu til ad fylgjast
med, en gerdi pad ekki. Og pa kom pessi reidi hja mér
yfir a0 ég hefdi gleymst i kerfinu, ad pad hafi ekki verid
fylgst nog med mér, af hverju ég, af hverju purfti ég a0
lenda & svona taugaleekni, af hverju purfti petta ad koma
fyrir mig? Pad eru ekki margir undir 18 dra sem greinast
& ari med MS og barnatauga-
leeknirinn pvi ekki med marga
skjdlsteedinga. Eg svona beindi
allri reidi minni ad leekninum.”

Mikilvaegt ad gefa
af sér

Ingveldur er i stjérn Skells MS,
sem er félagshépur fyrir unga/
nygreinda einstaklinga meo



MS. ,Eg var bedin um ad bjéda
mig fram sidasta vor og ég sagdi
ja [ einhverju bjartsyniskasti.
Eg kemst ekki alltaf & fundi en
geri mitt besta i ad vera med og
skipuleggja. Mér finnst mikil-
vaegt ad gefa af mér og stydja
vi0 adra sem eru ad ganga i
gegnum pad sama og €g, mér
fannst ég fa litinn studning nema
frd& minum nanustu,” segir Ing-
veldur.

»~Jonina hjukrunarfraedingur
& gongudeild MS-teymisins er
alltaf eins og klettur, ég hitti hana
fyrst eftir ad ég for i fullordins-
kerfid. Vi mamma hittum hana

.Mér finnst MS hafa tekid
helling fra mér. Eg cetladi
alltaf ad fara sem aupair
eitthvad ut i heim en fékk
bvert nei aof pvi ég er
med MS, félk vildi bara
fa heilbrigda manneskju
til ad passa bornin
beirra. Eg cetladi lika ad
vinna i Bandarikjunum i
sumarbudum, en pad var
lika pvert nei med pad at
af sjakdomnum.”

Pad dyrka allir Joninu og hdn
hefur bjargad mér ég veit ekki
hversu oft.”

Finnst MS hafa

tekid margt fra sér
Ingveldur er 4 60ru ari i bok-
menntafreedi i Haskdla [slands
og er jafnframt ad vinna med
skélanum & Selfossi. Henni finnst
litid mal ad keyra & milli, en getur
b6 ekki alltaf meett. ,Eg geri mitt
besta ad meeta, en parf ad passa
mig af pvi ég verd svo preytt.
Suma morgna bara get ég ekki
farid & feetur og er pa ekki ad

einu sinni saman og leid badum
mjog vel eftir pann fund. Okkur var ekkert sagt pegar
ég greindist ad pad veeri til MS teymi & Landspitalanum,
adeins a0 MS-félagid veeri til. Vid vissum ekki ad hdn
veeri parna med MS-teyminu og ad vid geetum alltaf
leitad pangad til hennar. Pad pyrfti ad kléna hana Joninu.
Han kenndi mér & nyju lyfin sem ég fér 4 og mamma
fann ad parna var loksins kominn studningur fyrir okkur.

fara ad gera neitt annad en liggja
{ séfanum pann dag og horfa & sjénvarpid. Eg reyni
frekar ad meeta i tima sem ég veit ad eru ekki teknir upp.
Pad er ekki skyldumeeting nema i suma afanga, par sem
hluti af einkunninni er fyrir maetingu.”

Adspurd um hvort sjukdémurinn hafi tekid eitthvad
fra henni svarar Ingveldur jatandi. ,Mér finnst MS hafa
tekid helling fra mér. Eg eetladi alltaf ad fara sem aupair
eitthvad Ut i heim en fékk pvert nei af pvi ég er med
MS, félk vildi bara fa heilbrigda manneskju til ad passa
bérnin peirra. Eg aetladi lika ad vinna { Bandarfkjunum
i sumarbddum, en pad var lika pvert nei med pad Ut
af sjukdémnum. Madur getur skilid pessa afstddu, en
petta er sart. Petta var eitthvad sem ég var buin ad &tla
mér ad gera og fara med vinkonu minni, han fér sem
var e0islegt fyrir hana. Pad er adallega ad fa ekki ad
fara  eitthvad svona, sem mér fannst sarast. Eg er ekki
& eftir minum jafnoldrum, en MS er mikid ad dila vid og
ég hef fengid nokkur minni kost sidan ég greindist. |
jantar 2019 for ég ein til Thailands og atladi a0 ferdast
um Sudaustur-Asiu i nokkra manudi, ég for i tiu daga en
purfti ad koma fyrr heim par sem ég fékk kast Gti.”

Ingveldur er & pvi ad hun hafi faeedst med sjukdéminn
p6 hun hafi ekki verid greind med MS fyrr en hin var
16 dra. ,Veturinn adur en ég fékk fyrsta kastid voru svo
miklar personuleikabreytingar hjad mér, ég svaf ekkert
0g var bara allt Gnnur manneskja en ég er, svo um leid
0g ég fékk sterana pa breyttist pad aftur. Petta var mjog
erfidur vetur, og sérstaklega fyrir foreldra mina ad vera
med mjog erfidan ungling,” segir Ingveldur.

,Pegar ég var krakki pa var mér alltaf illt i fotunum og
pegar vid attum ad hlaupa i skélanum pa var mér illt og
fékk svona viBmaét ad ég veeri bara I6t. Eg var alltaf preytt
0g sagt ad vera ekki ad pessu veeli. Pad hefur verid ad-
dragandi ad MS og ég er sannfeerd um ad ég hafi feedst
med sjukdéminn, en hvad veit madur?”
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