Pad er valdeflandi ad na
markmidum sinum

Texti: Ragna Gestsdéttir - Myndir: [ einkaeigu

Sara Bjorg Pétursdoéttir fann fyrir
ymsum 6skyroum einkennum og allt
benti til ad um MS veeri ad reeda, en hun
fékk p6 ekki greiningu fyrr en eftir sex
ara prautagongu. Eftir ad hafa 6dlast
betrilifsgoedi med videigandi lyfjomed-
ferd fann Sara Bjérg gledina i hreyfingu
og sogadist ad fjallamennsku sem hun
stundar aof kappi. Hun er pé mest dkved-
iniad njéta hvers dags, einn dagi einu.

,Eg greinist 4rid 2018 i mars/april, en pa var ég buin
a0 vera med einkenni f sex ar og buin ad ganga a milli
leekna med Outskyrd einkenni, pad var grunur um MS
og btiid ad medhdndla mig eins og ég veeri med MS. Eg
for i endurtekin kost og var sett 4 steramedferdir sem
ég svaradi en fékk aldrei greininguna,” segir Sara Bjorg.
Adspurd um af hverju greiningin kom ekki strax segir
han: ,Eg held pad hafi verid vegna pess ad fyrstu kdstin
sem ég fékk voru ekki pad stor, ég lamadist aldrei, var
aldrei 16g6 inn, var bara med skrytin taugaeinkenni. Eg
held pad hafi ekki hjalpad mér heldur ad ég var i hjukr-
unarnami @ sama tima, ég fékk alveg stundum ad heyra
a0 ég veeri nu aod yfirfeera freedin & sjalfa mig, hvort ég
veeri ekki ad imynda mér petta allt saman og lengi tridi
ég pvi ad petta veeri bara imyndun i mér. Fyrsta skiptid
sem ég fann fyrir einkennum fann ég fyrir skrytnum
taugaeinkennum sem ég gat ekki fest fingur &, en voru
deemigerd MS einkenni. Eg
for til heimilisleeknis og ut-
skyrdi hvad ég veeri ad upp-
lifa af pvi petta bara &dgerdist.
Alltaf pegar ég leit nidur pa
fékk ég svakalegan straum
nidur eftir baki, nidur f feetur
og for jafnvel um mig alla
midja eins og eitthvad veeri
ad herGa & mittinu 4 mér.
Otrdlega skrytid og évenju-
legt,” segir Sara Bjorg sem
vard 35 dra i agust.

Sara Bjorg hefur starfad
vi0 hjukrun sidastlidin 4r
og starfar nd 4 Hrafnistu |

.Eg greinist arid 2018 i mars/
april, en pa var ég biin ad
vera med einkenni i sex ar og
buin ad ganga a milli leekna
med outskyrd einkenni, pad
var grunur um MS og buid
ad medhondla mig eins og
ég veeri med MS. Eg for i
endurtekin kost og var sett a
steramedferdir sem ég svaradi
en fékk aldrei greininguna.”

Sara Bjorg.

Reykjanesbae samhlida kennslu. ,Pad var fyrst og fremst
forvitni sem fékk mig til ad svala [dnguninni ad kenna. Eg
hafdi tekid ad mér hjukrunarnema i verknami og mér
fannst pad svo skemmtilegt
a0 ég akvad ad profa ad
fara a0 kenna sidasta haust
0og ték nokkur ndmskeid f
kennslufreedi. Annars er ég
buin ad starfa vid hjukrun og
umonnun sidastlidin 14 ar
og brenn fyrir starfinu minu
sem  hjukrunarfreedingur.
Eg kldradi sjtkralidann og
studentsprof ario 2010 og
sama ar for ég i hjukrun og
tok mér sjo ar i ad ljuka pvi
nami, medal annars vegna
veikindanna. Eg Utskrifadist
ario 2017 og starfadi alltaf
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vid hjikrun medfram nami. Eg svona 6lst upp & Grensés-
deildinni, steig min fyrstu skref par og starfadi par allt |
allt i sex ar. Eftir pad for ég Ut & land og hef medal annars
starfad i bradapjonustu, oldrunarpjénustu og a heilsu-
geeslustodvum. Svo for ég i ljosmodurfreedi vid Haskola
lslands og Klaradi par eitt 4r, en purfti ad segja mig Gr
nami af persénulegum asteedum. Eg var nylega greind
med MS sjukdéminn pegar ég fékk inngdngu i nédmid og
stuttu sidar skildu leidir hja mér og paverandi eiginmanni
minum til ellefu ara og ég purfti ad fota mig i lifinu @ nyjan
leik med tveer ungar deetur. Pad blundar alltaf i mér ad
kldra ljosmodurfreedina og ég finn pad alltaf betur og
betur ad par liggur astridan min. Svo er kennslan lika
Otrulega gefandi og skemmtileg.”

Sjuakraskyrslan adeins a pappir

Sara Bjorg segir heimilislaekninn hafa strax grunad MS
pvi hann visadi henni til taugaleeknis, sérfraedings i MS
sjukdémnum. ,Hann var eldri madur, John Benedikz,
sem er latinn. Hann var preelfullordinn, kominn yfir tt-
reett, hann skrifadi allt & pappir. Hann skodadi mig og
skrifadi hja sér med blyant og & hvitt A4 blad og sagoi:
,Ja Sara ég held pu sért med MS.” Petta var i fyrsta
sinn sem ég heyri ordid MS. Hann sagdi ad vid skyldum
adeins bida, sja og fylgjast med og sja hvort einkennin
agerdust. Blédprufur komu edlilega Ut nema ég var med
D-vitamin skort sem er algengt hja MS-sjaklingum, en
er lika bara algengt. Hann Utilokadi jarnskort og B-12
skort sem geta lika valdid taugaeinkennum. EKKi 16ngu
seinna veiktist hann og heetti ad vinna. Og sjukraskyrslan
min var bara & pappir,” segir Sara Bjorg. Hun segir hann

hafa verid mjog peegilegan i vidmati, hafa gefid henni
heimasimanumerid sitt og hun meetti alltaf hringja. Hin
var pé ekki ad hringja par sem hann var veikur og stuttu
sidar lést hann.

Sara Bjorg foér pvi ad reyna ad snda sér til annars
leeknis, en segir pad ekki audvelt ad komast ad hja
taugaleeknum. Meeti einstaklingur & bradamaéttokuna
i MS kasti fai viokomandi yfirleitt fulla uppvinnslu hja
taugaleekni.

,En ég vard aldrei pad veik a0 pad veeri dsteeda til
ad senda mig pangad. Eg fee svona hingad og pangad
alls konar outskyrd einkenni, mikid taugaeinkenni Gt |
hendur og feetur, svona skyntruflanir og taugaverki, ég
fékk sjontaugabdlgu & 6dru auga, petta voru allt saman
daemigerd MS einkenni. Eg fér nokkrum sinnum i MRI 4
heila og maenu en pad sast aldrei neitt 4 peim myndum.
Eg var buin ad ttiloka MS og hugsadi ad petta veeri
dlag, ég veeri { nami og oreglulegri vaktavinnu med tvo
ung born og buin ad akveda ad petta veeri bara einhver
imyndun  mér. En samt voru einkennin svo ofsalega
mikil,“ segir Sara Bjorg, sem komst & endanum ad hja
nyjum taugaleekni.

,Yndislegum taugaleekni sem heitir Enchtuja og
vinnur 4 Landspitalanum. Eg pekkti til hennar  gegnum
starf mitt & Grensasdeildinni og fyrrum deildarstjéri minn,
Sigridur  Gudmundsdattir - hjakrunarfreedingur  pekki
hana vel. Paer reyndust mér badar ofsalega vel. Enchtuja
sag0i ad vid skyldum adeins fylgjast med og skodadi mig
rosalega vel, en af pvi pad sast aldrei neitt 8 myndum pa
vildi hun ekki senda mig i maenustungu, sem er i raun
rannsoknin sem stadfestir sjikdéminn. Sidan fékk ég
svolitid stort kast og vard pinu hreedd af pvi ég missti
alveg skynid fyrir nedan mitti. P4 dkvad hun ad senda
mig i itarlegri segulémrannsokn sem ég hafdi ekki fario
adur og pé saust blettir baedi 4 heila og meenu, baedi nyir
og gamlir. Myndir sem hofou verid teknar adur syndu
bara ekki skemmdirnar sem voru komnar, peer voru ekki
ao greina skemmdirnar, ég var med goémul or pannig ad
ég var buin ad vera ad fa kdst i pennan tima. Parna var
ég send i meenustungu sem stadfesti greininguna.”

Adspurd um af hverju hun telji ad hun hafi ekki verid
send strax i upphafi i meenustungu segir Sara Bjorg ad
baedi sé pad liklega vegna kostnadar og dheettu sem folk
er ekki sent i hana strax: ,Manudstunga parf ad vera
framkveemd af sérfraedingi eda deildarleekni og henni
fylgir dheetta, pad er verid ad stinga inn ad maenunni
& pér. Madur er vakandi, leggst bara i fosturstelling-
una, og pad geta komid aukaverkanir eins og sleemur
hofudverkur. Af pvi ad nu horfi ég lika & petta fra augum
hjukrunarfraedingsins pa held ég ad pad sé lika vegna
pess ad ef pad er ekki négu sterk dbending fyrir ein-
hverju pa er rannsoknin ekki gerd. Pad parf alltaf ad vera
pessi abending fyrir rannsokninni til pess ad réttlesta
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hana, og hvad etlar pu svo
ad gera vid nidurstoduna. |
minu tilfelli sast aldrei neitt &
myndum sem hefdi pa verid
abending fyrir frekari rann-
soknum. Einkennin min voru
lika fyrst og fremst osynileg
0g gatu alveg eins orsakast
af einhverju 60ru. Eg 6ska
p6 engum ad purfa ad bida
svona lengi i dvissu alveg
sama um hvad reedir. Ef pad
er meiri avinningur ad gera
meaenuastunguna, en ad bida,
pa tel ég ad pad eetti frekar
ad gera meenuastunguna.”

Fann aldrei fyrir reidi

Adspurd um hvort hdn hafi fundid fyrir reidi vid grein-
inguna eda ad purfa ad bida svona lengi eftir greiningu
svarar Sara Bjorg: ,Nei ég fann bara fyrir |étti, pad var
otralega skrytid, fyrsta sem ég hugsadi var: , Takk, fyrir
a0 gefa mér svor og skyringu & pessari lidan.” Mér var
svo létt ad fa greininguna, ad ég veeri ekki bara ad
imynda mér petta, af pvi ég var ordin svo fristrerud yfir
a0 ég veeri ekki send i maenuastungu af pvi ég vissi a0
hun myndi skera ar um petta. Pad eru akvedin boélgu-
bond greind i maenuvokvanum og pau greinast ein-
gdngu  MS. Eg hugsadi ad ég hefdi getad sparad mér
sex ara bid og t6luverda angist af pvi ad petta trufladi Iif
mitt verulega og hafdi ahrif & allskonar akvardanir sem
€g var a0 taka 4 peim tima,” segir Sara Bjorg.

,Eg var kannski buin ad taka (it sjokkid og sorgina &
pessum sex darum sem ég beid eftir greiningu af pvi pad
var alltaf grunur. Pegar greiningin |& fyrir var ég bara
tilbdin i neesta verkefni. Mamma min s& mig hins vegar
fyrir sér i hj6lastol og han purfti ad f& mikla freedslu um
sjukdéminn og framgang hans.”

Med hvada haetti trufiadi MS pig? ,Eg var stédugt med
einhver taugaeinkenni og pad hamladi mér verulega, ég
gat ekki meett [ likamsreekt eda stundad pjalfun an pess
a0 finna fyrir einkennum eda verkjum sem homludu mér.
Eg gat ekki labbad ati f kulda an pess ad vera med stoo-
ugan straum nidur i feetur, allar hitabreytingar ollu mér
einkennum, ef ég for i sund fann ég fyrir einkennum.
Einn daginn missti ég skyndilega sj6nina & 60ru auganu
og fann fyrir alveg stingandi sarsauka samhlida og gat
engan veginn verid. Eg leitadi pa & laeknavaktina og
ungur leeknanemi tok & moéti mér sem taldi ad um sjon-
taugabélgu veeri ad reeda. Eg for lika i stéra kjalkaadgerd
og for i nokkud stort kast i kjoIfarid par sem ég upplifdi
mjog mikil einkenni. Eg var pvi ad fara { endurtekin MS

.Eg var kannski biin ad taka
ut sjokkid og sorgina @ pessum
sex drum sem ég beid eftir
greiningu af pvi pad var alltaf
grunur. Pegar greiningin la
fyrir var ég bara tilbdin i
ncesta verkefni. Mamma min
sa mig hins vegar fyrir sér i
hjélastol og han purfti ad fa
mikla freedslu um sjakdéminn
og framgang hans.”

kost og jafnvel a0 f& stera-
medferd vid peim an pess
a0 vera med stadfesta grein-
ingu. A pessum tima purfti
ég a0 haegja 4 ndminu minu
0g pad var erfitt ad vera ad
upplifa svona mikil einkenni
sem pu finnur ekki skyringu
4. Pegar einhver segir ad
bu sért bara ad imynda pér
betta fer madur ad efast um
upplifun sina og hreinlega
efast um sjélfan sig,” segir
Sara Bjorg.

,AQ geta sagt ,ég er med
MS®, er a0 Utskyra allt sem
ég er ad upplifa. Pu feerd meiri skilning og samkennd fra
pinu nénasta umhverfi pegar er komin skyring a pinni
lidan, po ég hafi kannski ekki beint verid ad velta mér
eda 6drum upp Ur pvi. A timabili var ég ad finna fyrir
nyjum einkennum og &tti ad lata taugaleekninn vita, en
ég var heett ad lata vita af pvi ég upplifdi ad pad skipti
engu mali. En min nénasta fjolskylda fann fyrir pessu,
ég var alltaf preytt, pad er rosa preyta sem fylgir MS.
Eg skildi petta ekki, alveg sama hvad ég svaf eda hvad
ég geroi, ég sofnadi jafnvel sitjandi vid matarbordid eda
i kaffi med vinkonum minum, petta var ordid skrytio.
Og lika ad hafa fengid steramedferd til ad préfa og ég
svaradi medferdinni, einkennin ymist féru eda dofnudu.
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Eg hugsadi ad parna veeri komin dbending ad skoda
betta nanar, ég veeri ekki ad svara medferd ef petta veeri
bara imyndun i mér. En @ sama tima hugsadi ég lika
hvort petta veeru bara svokollud placebo-ahrif og petta
veeri pé allt saman imyndun. Petta rugladi alveg i mér.”

Fannst pér pa eins og folk veeri ordid preytt d pér? ,Ja
og nei, ég upplifdi ekki ad folk veeri ordid preytt & mér.
Pad upplifdi frekar pessa angist med mér. A timabili var
petta pad mikid sem ég var ad upplifa og mikil einkenni
a0 ég var bara ordin preytt likamlega og andlega ad
upplifa pessi einkenni og fa aldrei frid. Pegar pu ert alltaf
med taugaverki i fétunum og pua leggst upp 1 ram til ad
fara ad sofa og verkirnir halda fyrir pér voku og pad
duga engin venjuleg verkjalyf & pessa verki.”

Litur ekki a sig sem sjukling

Fyrst eftir greininguna fér Sara Bjorg i haskammta-
medferd af steralyfjum af pvi hdn var i kasti, til ad keyra
bélgurnar nidur, og segist hun fliétlega hafa fundid
mikinn mun.

»Einkenni sem ég var buin ad ganga meod i sex ar nan-
ast foru, mér for strax ad lida betur eftir steramedferdina.
Petta er i raun pannig ad pu feerd skemmdir einhvers
stadar 4 heila eda meenu eda bzedi, og skemmdirnar
sem koma valda pér einhvers konar einkennum, pann-
ig ad pau eru mismunandi 4 milli hvers og eins. Eg fér
fliotlega & fyrirbyggjandi lyf og lyfin sjalf ollu miklum
aukaverkunum  byrjun, ég vard mjog veik af peim. A
pessum tima var ég ad vinna sem hjukrunarfraedingur &
bradamottoku og var ekki von ad fara i veikindaleyfi, p6
ég veeri undirlogd af MS einkennum pd meetti ég alltaf
{ vinnuna. Parna vard mamma bara ad hringja i vinnuna
0g segja al ég keemist ekki. P4 14 ég farveik inni i rimi af
lyflunum og hélt bara ad pad veeri eitthvad storkostlegt
ad. Eg hef samt verid frekar hraust sidan ég greindist p6
svo a0 ég finni alltaf fyrir einhverjum einkennum og sér-
staklega ef pad er mikio élag, en ég hef farid bara fario
eitt vaegt kast eftir ad ég greindist, pad var sidastlidid vor
og tel ég ad hafi komid i kjolfar &falls sem ég vard fyrir.”

Adspurd um hvort henni hafi fundist skrytid ad starfa
vid hjukrun og vera sjalf ordin sjuklingur svarar Sara
Bjorg jatandi. ,Mér fannst pad eitthvad 6fugsnuio og ég
lit ekki @ mig sem sjukling, ég upplifi mig ekki veika. En
ég er med pennan undirliggjandi sjukdoém og ég parf
ad passa mig og vera medvitud um hvernig ég &tla ad
lifa lifinu. Eg er heppin, ég er med MS i kastaformi, ég
fee kast sem gengur til baka og skilur kannski einhver
einkenni eftir sig, en ég er ekki med siversnun,” segir
Sara Bjorg.

Hun segist hafa thugad ad heetta @ MS lyfjunum og
préfa ad vera an peirra. ,Eg gerdi pad i smatima en pé4
for ég ad finna fyrir meiri einkennum. Pannig ad ég pori

g

ekki ad heetta & lyfjunum, ég er hraedd vid afleiding-
arnar ef ég teeki sénsinn, af pvi madur veit aldrei hvernig
pessi sjukdomur préast. Madur getur fengid eitt kast
og ekki meira, en svo getur madur fengid sleemt kast
sem gengur ekki til baka. Lyfin veita allavegana pessa
fyrirbyggjandi vorn og ég held fast i pad pratt fyrir nei-
kvaedar aukaverkanir af lyflunum sjalfum. Eg reyni lika ad
lifa heilbrigdu lifi og geri allt sem ég get til a0 hamarka
lifsgeedi min og draga ur peim einkennum sem ég er
med."

Sogadist ad fjollunum

Eftir greininguna fann Sara Bjorg sig i ad stunda hreyf-
ingu af kappi, eitthvad sem hun gat ekki gert mikid af
aour. ,Um pad bil &ri eftir a0 ég greindist pa for ég ad
stunda fjallgéngur og fér ad hreyfa mig markvisst. Eg
hafdi ekki getad hreyft mig i svo langan tima vegna
einkenna, svo fér mér ad lida betur og ég sogadist ad
fiollunum og hef verid par sidan, & fjollum, Uti ad hlaupa
eda i reektinni. Og ég held ad hreyfingin sé pad sem
er a0 halda mér goori. Pad er valdeflandi ad nd mark-
midum sinum og finna ad madur getur svo miklu meira
en hugurinn segir pér. Eg var mikid { fbréttum og Utivist
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4dur, en ekki svona markvisst i fjallamennsku. Eg hugs-
adi medan ég hef pessa tvo feetur pa eetla ég ad nota
pa,” segir Sara Bjorg, sem tok fjalladhugann alla leid.

,Eg fér i eins ars sérheeft fialla-
leidsogunam og tok oll pau rétt-
indi sem ég gat og hef verid ad
leidsegja folki a fjollum og joklum.
Vid erum ansi moérg sem stund-
um Utivist eda krefjandi fjalla-
mennsku, sem eigum einhverja
lifsreynslu eda afoll & bakinu.
Nattdran hefur heilandi ahrif og
bar kynntist ég sjalfri mér upp a
nytt og 0dladist &kvedid hugrekki
og audmykt fyrir lifinu.”

Ertu med einhver framtidar-
plon? ,Nei ég held bara ad ég
sé ad gera pau. Mig langar bara
ad lifa fyrir daginn i dag, reyna ad

.Eg er bara ad reyna
ad vera i sma fleedi, af
bvi lifid er lika bara svo
hverfult. Eg er ad gera
allt sem ég elska og cetla
ad halda afram ad sanka
ad mér dyrmeetri reynslu
og cevintyrum. Svo langar
mig bara ad njéta lifsins
med bérnunum minum og
vera peim g6d mamma.”

njéta hvers einasta dags, ekki vera ad dvelja of mikid |
fortidinni eda framtidinni. Eg er bara ad reyna ad vera |
smé fleedi, af pvf Iifid er Iika bara svo hverfult. Eg er ad

gera allt sem ég elska og eetla ad
halda &fram ad sanka ad mér dyr-
meetri reynslu og eevintyrum. Svo
langar mig bara ad njota lifsins
med bornunum minum og vera
peim god mamma. Pad eru for-
réttindi a0 geta gert pad sem mig
langar ad gera med bornunum
minum, pad er ekkert sem hamlar
mér par. Sem betur fer gleymi ég
stundum ad ég er med pennan
sjukdém og 4 til ad gleyma ad
taka lyfin min og svona, pannig
al ég er ekki stodugt ad hugsa
ad ég sé med MS. Eg gerdi pad
aour, en ekki lengur.”

PINN

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