Eg cetla ad lifa pessu
lifi eins vel og ég get og
vera hamingjusom

Texti: Ragna Gestsdéttir - Myndir: [ einkaeigu

Maria Rut Rébertsdéttir var i foedingar-
orlofi med yngra barn sitt pegar hun var
greind med MS. Maria Rut segir sarast
ad hafa purft ad heetta brjéstagjof
pegar hun byrjadi & lyfjum vegna sjuk-
démsins. Eftir ad hafa cetlad sér um of
pegar hun sneri aftur til vinnu og jafnad
sig i veikindaleyfi hefur Maria Rut nad ad
adlaga lif sitt ad sjukdémnum.

Maria Rut.

| maf arid 2021 var ég  feedingarorlofi med déttur mina,
sex manada gamla, pa var COVID i fullum gangi og ég
buin ad vera innilokud, 6frisk og  faedingarorlofi og ég
fann ad mig langadi ad fara Ut og gera eitthvad. Pannig
a0 ég for ad hreyfa mig og for kannski of geyst af stad,
aetladi ad sigra heiminn. Eg vaknadi einn morguninn
og sé skringilega, sa tvofalt og hunsadi petta eiginlega,
meetti & &efingu og spadi ekki meira i petta. En astandid
fér versnandi. Eg hugsadi ad ég veeri bara preytt, veeri ad
fara of geyst af stad ad hreyfa mig eftir ad hafa gert ekk-
ert i langan tima og pyrfti bara ad hvila mig,” segir Maria
Rut, sem er 31 ars. Marfa Rut er tveggja barna maéadir
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i sambud og starfar sem umsjonarkennari i 1. bekk |
Langholtsskodla auk pess ad vera ad ljuka meistaranami
i kennslufreedi yngri barna.

,Eg 4tti tima 1 fyrstu COVID-bélusetninguna 4 sama
tima, eftir hana var ég rosalega preytt, sjénin versnadi
0g ég var hélf jafnveegislaus og tengdi pad vid bolusetn-
inguna sem einhverjar aukaverkanir. Pad lidu 4-5 dagar
bar sem ég vard sffellt meira rangeygd og sé tvofalt. Eg
for til leeknis sem sendi mig  blodprufu. Eitt kvoldid var
madurinn minn ordinn verulega éhyggjufullur og sagai
ad petta veeri ekki edlilegt. Eg man ad vinkonur minar
voru lika ad benda mér 4 ad petta veeri ekki edlilegt. A
endanum keyrdi madurinn minn mig & bradamaottokuna,
par hélt ég ekki jafnveegi, sa allt tvofalt en var samt half-
hleejandi vid hjkrunarfreedingana. Eg var tekin strax inn
og pad komu prir leeknar og prir hjukrunarfreedingar. Pa
svona attadi ég mig 4 ad petta veeri eitthvad alvarlegt. Eg
var send i heilamyndatdku. Pad matti enginn vera med
mér og ég hafdi aldrei verid svona lengi { burtu fra déttur
minni og parna for svona ad hellast yfir mig ad petta veeri
alvarlegt. Leeknir kom og gerdi jafnvaegisprof @ mér og
sag0i mér a0 myndirnar af heilanum hafi komid vel (t.
Pannig ad ég spurdi hann hvad hann héldi ad veeri ad
mér og hann svaradi: ,mogulega sjontaugabdlga eda
bd mogulega MS.” Parna gerdist petta svolitid hratt 4
einum degi.

Purfti ad heetta brjéstagjof

Marfa Rut segist ekki hafa kynnt sér MS sjukdéminn
aour eda lesid um hann. Han pekkti pé til félks med MS,
sem voru alvarleg tilvik. ,Pannig a0 petta var sjokk en &
sama tima léttir af pvi ég hugsadi ad ég var po allavega
ekki a0 fara ad deyja, heldur leeknast. Leeknirinn sagoi
vid mig ad peir vildu halda mér lengur og senda mig f
MRI heilaskanna seinna um daginn. Eg heyrdi  mann-
inum og bérnunum minum og vinkonunum, og fannst ég
svona bara taka plass parna @ bradamoéttokunni medan
ég beid. Daginn eftir fékk ég simtal um ad pad hefdu
fundist skellur & heila og MS var stadfest. Sidan var
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ég kollud inn, tekinn meenu-
vokvi og allt stadfesti ad um
MS var ad reeda. Petta gerd-
ist allt hratt, bara & einum
sélarhring. Eg man ad hjtkr-
unarfreedingarnir fengu sma
sjokk yfir ad leeknirinn hefdi
sagt strax vid mig ad um MS
veeri ad reeda og sOgdu ad
stundum teeki morg ar ad
greina folk,” segir Marfa Rut.

Hln segir samt ad hun
hafi verid aneegd med hrein-
skilni leeknisins og gott hafi
verid ad vita hvad leeknarnir
voru ad hugsa i stad pess ad
sitja { algjorri dvissu. P4 gat
ég gugglad og skodad og
séd a0 pad eru komin lyf vid sjakdémnum. Parna var ég
pritug i feedingarorlofi nybuin ad eignast barn med pessi
typisku einkenni. Eg var heppin ad pvi leyti ad petta kom
bara fljott i ljos i stad pess ad fa annad kast,” segir Marfa
Rut og beetir vid ad eftir ad hun for i steramedferd hafi
afallid komid.

,Eg hugsadi ad ég myndi aldrei sja aftur, ég myndi
aldrei hafa jafnveegi, aldrei geta leikid vid bornin min.
Sidan for sjonin ad lagast, Olafur Arni leeknir er dasemd
og svo hvetjandi og alltaf med svor a0ur en ég spurdi:
Petta er ekki daudadémur, pad eru til lyf, vid komumst
gegnum betta.” Pad sem var erfidast fyrir mig var ad ég
var med sex manada barn a brjosti, og til ad geta byrjad
a0 taka lyfin pa purfti ég a0 heetta brjostagjof. Pad var |
fyrsta skipti sem mér fannst sjukdémurinn vera ad taka
eitthvad af mér, ég elskadi ad gefa barninu minu brjost,

sem brjostagjo

.Pad sem var erfidast fyrir mig
var ad ég var med sex manada
barn a brjosti, og til ad geta
byrjad ad taka lyfin pa purfti
ég ad heetta brjéstagjof. Pad
var i fyrsta skipti sem mér
fannst sjakdomurinn vera ad
taka eitthvad af mér, ég elskadi
ad gefa barninu minu brjést,
betta voru svona okkar stundir,
ég var buain ad sja fyrir mér ad
hafa hana lengi a brjésti par
fin gekk allt vel.”

petta voru svona okkar
stundir, ég var buin ad sja
fyrir mér ad hafa hana lengi &
brj6sti par sem brjéstagjofin
gekk allt vel. Sjonin var kom-
in aftur, ekki alveg 100% og
ég er enn med skert jafn-
veegi, en ekkert sem hefur
ahrif dags daglega, petta var
flj6tt ad ganga til baka. En
pbarna fann ég ad ég veeri
med sjukdom og Iifid yroi
ekki eins alltaf. Ef ég eignast
annad barn mun ég ekki
geta haft pad & brjosti. Og
pba kom fleira, get ég verio
kennari? farid i mastersnam,
er pad gerlegt fyrir mig ad
kldra skéla og vinna med, sem er hellings alag. Parf ég
a0 finna nyjar leidir eda parf ég ad segja upp vinnunni?“
segir Marfa Rut sem segist hafa leitad rada i Facebook-
hépi MS greindra.

.Par fékk ég ad heyra fr4 6rum kennurum ad folk
er ad vinna, pad eru til lyf vid MS og madur lifir nokkud
edlilegu Iifi. Madur parf ad spa meira i matareedinu, hvert
madur er a0 setja orkuna sina, hlusta 4 likamann, ég er
typan sem vill keyra mig &fram. En pegar ég er preytt og
likaminn segir stopp pé stoppa ég.”

Veikindaleyfi i desember

Marfa Rut byrjadi ad vinna aftur um haustid eftir faed-
ingarorlof og dkvad ad taka mastersnamid @ premur
arum | stad tveggja. Fjolskyldan hafdi nytt sumarid til
hins ytrasta og medal annars farid til Danmerkur i tvaer
vikur. ,bar attum vid notalega stund. Eg 4kvad ad fara
rélega af stad um haustid og tok 10 einingar i masters-
naminu med vinnu. Pegar ég byrjadi aftur ad vinna fann
ég hvernig heilsan fér smétt og smétt nidur. Eg hringdi
Joninu hjad MS-teyminu og sagdist ekki skilja hvad veeri
a0, ég veeri svo preytt, keemist ekki & feetur. HUn sagai
mér ad sidustu blédprufur hefdu synt ad ég var mjog
ladg 1 B12, en likaminn var lika bara ad segja stopp. Eg
var ekki buin ad medtaka greininguna almennilega, ég
etladi a0 sigra heiminn med pessa greiningu mina an
pess ad hugsa ad hun hefdi lika ahrif 4 andlega lidan
mina. Eg er Iika kvidapési fyrir. A endanum for ég 1 veik-
indaleyfi i manud i desember og ég var buin & pvi 4 sl
og likama, fékk B12 og byrjadi & kvidalyfjum og purfti ad
fara i algera sjélfsvinnu og endurskipuleggja og hugsa
hvar ég eetladi ad setja forganginn,” segir Marfa Rut.
,Hvad vil ég gera, hver er stefna min { lifinu med penn-
an sjikdém. Eg get gert allt sem ég vil p6 ég sé med
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MS, en pad er samt ekki alveg pannig, ég er med MS og
parf ad eiga vid pad, ekki bara hrista pad af mér. p6 MS
hafi ekki ahrif dagsdaglega pa hefur sjukdomurinn samt
ahrif. Eg var sett 4 Tecfi-
dera sem er inntoku-
lyf tvisvar & dag. Mér
fannst pad lika stodug

.Eg vil frekar eiga orkuna i pad sem
ég er ad gera nuna og taka bara eitt

i,

a0 ég for haegt og rolega af stad. Dreifdi ndminu, ég a
yndislega fjolskyldu og vini sem stydja vid bakid @ mér og
hvetja mig afram, mann sem stendur vid baki® & mér og
tekur tillit til bess pegar ég hef ekki orku til ad sinna hlut-
unum. Petta gengur og medan petta gengur pa held ég
afram. Ef pad kemur ekki bakslag eda ég finn ad batteriin
eru ad kldrast, pa aetla ég ad stoppa adur en pau klarast.
Eg hef alltaf 4tt audvelt med ad leera og skélinn aldrei
verid erfidur fyrir mig. Eg dkvad ad setja ekki of miklar
krofur @ mig, ég eetladi til deemis ad skrifa ritgerd en heetti
vid pad og tek frekar einingar i stadinn, sem er lika erfitt
en 60ruvisi 4lag. Eg fann
a0 pad ad hafa ritgerd
hangandi yfir mér myndi
auka & preytu sem veeri

aminning um ao ég veeri
med sjukdom, ad vera
& lyfum og komin &

skref i einu. Pad sem mér finnst ég
taka ar pvi ad vera med MS er ad
sjukdémurinn feer mig til ad hugsa

ekki gott, svo er ad for-
gangsrada og audvitad
eru bornin min og fjol-

kvidalyf lika. Ut af pessu
afalli var petta svona
ordi0 adeins of mikid,
svo voru aukaverkanir
af lyfjunum, pannig ad
petta var ordinn svolitill
hreerigrautur. En ég er
med pennan sjukdém
og hann hefur pessi
ahrif.”

Studningur i fjolskyldu og vinum
Adspurd um hvort MS hdi henni i dag rifjar Maria Rut
upp ad han hafi verid i kennslu og eetlad ad syna born-
unum hvernig eigi ad hoppa 4 6drum feeti, en hun hafi
ekki getad pad sokum jafnveegis.

,Eg gat ekki gefid neitt upp 4 bétinn nema reyna fyrst,
€g purfti bara ad leera ad hlusta 4 likamann minn, pannig
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ad lifid er stutt og lifid er nuna, eins
mikil klisja og pad er. Eg cetla ad lifa
bessu lifi eins vel og ég get og vera
hamingjusom, ef ég finn ad ég er ekki
hamingjusém eda négu ancegd, pa
barf ég ad breyta einhverju.”

skyldan numer eitt, tvo
og prju og ég vil eiga
sem mesta orku fyrir
pau. En pa koma fjol-
skylda og vinir til og eru
alltaf til i a0 taka bornin
eina og eina nott pann-
ig a0 ég fee hvild og er
orkumeiri pegar barnin
koma aftur heim. Eg er
med eina tveggja og einn 13 dra sem er luxus af pvi hann
er hellingshjalp og endalaust duglegur, ég parf samt ad
passa ad hann taki ekki & sig of mikla abyrgd eda taki
hlutina inn & sig,” segir Maria Rut.

,Eg vil frekar eiga orkuna f pad sem ég er ad gera
nlna og taka bara eitt skref i einu. Pad sem mér finnst
g taka Ur pvi ad vera med MS er ad sjukdémurinn feer
mig til a0 hugsa ad lifid er stutt og lifid er ndna, eins
mikil klisja og pad er. Eg eetla ad lifa pessu Iffi eins vel
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0g ég get og vera hamingjusom, ef ég finn ad ég er ekki
hamingjusém eda ndégu anaegd, pa parf ég ad breyta
einhverju. Eg hugsadi pegar ég var ad fa greininguna ad
€g hefdi viljad heyra reynslusogur og ég vil syna ad lifio
er ekki buid og madur getur gert allt sem madur eetlar
sér, madur parf bara ad gera pad 0druvisi, finna sér nyjar
leidir. Og einblina @ pad sem gerir mann gladastan, ad
orkan manns sé ad fara pangad og madur sé ekki a0
ofhugsa annad of mikid."

Marfa Rut segist helst hugsa til barnanna sinna. ,,Pad
var gledipunktur pegar ég greindist ad ég var alltaf meo
eina litla snullu heima til ad knusa. Madur hefur eitthvad
til ad byggja sig upp fyrir og vera fyrirmynd, sérstak-
lega ad syna peim 13 dra ad lata ekki neitt stoppa sig.
Petta hefur ekki haft mikil dhrif & hann, heldur bara synt
honum ad manni eru allir vegir feerir og pad er gott ad
vera su fyrirmynd fyrir bérnin sin.”

Kronublodin 5 i merki ms-félagsins
eru takn fyrir pad sem vid purfum & ad
halda til ad takast a vid sjukdéminn
og lifa sem bestu lifi.
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