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Pad er svo einfalt ad vera jakveed
- eda hvad?

Vid stérafmeeli er gott og hollt ad lita um o6xI,
fara yfir @rin, hvad hofum vid leert og hvad
getum vio beett. Pann 20. september sidast
lidinn fognudum vid 55 dra afmeeli félagsins
me0 réadstefnu og husfylli godra gesta. Pad
var einstaklega gaman sem formadur MS-
félagsins ad hitta allt félkid og eiga samtal
vi0 pad. Pad er kannski ekki mikil geefa i pvi
a0 greinast med langvinnan sjukdém en
pad er geefa ad geta samt samsamad sig
vid folk sem er ad fast vid pad sama, byr
{ sOmu dvissunni og tekur pétt 1 litlu sigr-
unum med manni. Pad er dyrmeett ad eiga
sinn MS-hép, sina MS-félaga eda adstand-
endur sem eiga svo margt sameiginlegt.
Pad var samt einnig yndislegt ad heyra hvad okkar godu MS sérfreedingar
hofou ad segja. Af peim var margt ad leera p6 audvitad veeri ekki um neitt
léttmeti ad reeda. Framtidin er enn vissulega 9ljos, en pad er samt min von
og trti ad leekningin finnist. Eg full pakkleetis pvi géda félki sem flutti erindi
um andlega og likamlega heilsu f6lks med MS og adra langvinna sjukdéma.
Um radstefnuna mé lesa nanar & heimasiou félagins.

[ afmeelisviku félagsins vildi svo skemmtilega til ad Alpjéda heilbrigdisstofn-
unin (WHQO) var med dag 0ryggis sjuklinga eda World Patient Safety Day og
var okkur bodid a0 taka patt i pallbords umraedu vid starfsfélk Landspitala
[slands (LSH) af pvi tilefni. Var pallbordinu varpad um netid til alls starfsfélks
LSH en forstjori spitalans sat i sal og var gott ad eiga samtalid millilidalaust.
Pad var lika frédlegt ad heyra upplifun annarra pjénustupega LSH af sam-
skiptum og hvernig pau upplifa pjénustu LSH. Pessi samtdl eru upphaf ad
umbdotarverkefni spitalans um ad rodd sjuklinga og adstandenda fai aukid
veegi i starfi spitalans. Pad verdur gaman ad fylgjast frampréun pessa verk-
efnis.

Ord eru til alls fyrst og pad dyrmeeta er ad eiga uppbyggilegt samtal, reeda
um pad sem vel er gert og hvar skoinn kreppir. P4 er lika mikilveegt ad ein-
staklingar sem greinst hefur med MS fai teekifeeri til ad tala vid fagadila pvi
pad reynir 4 ad bida eftir greiningu, f& svo greiningu og purfa svo ad taka
akvardanir um lyf, medferd og lifid i framhaldi. MS-félagid getur svo sannar-
lega verid stolt af pvi géda samstarfi sem vid eigum vid taugadeild LSH.
Holdum samtalinu &fram, vinnum saman, télum saman og gerum if félks med
MS betra.

Hjordis Yrr Skaladéttir
formadur MS-félags Islands.

MS-félag islands nytur styrkja fra:

| Stjérnarrad islands Reykjaviku rborg
Heilbrigdisraduneytid
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ADALFUNDUR 2023

Stjorn MS-félags Islands
starfsarid 2023-2024

Adalfundur félagsins var haldinn 9. maf sidastlidinn og
venju samkveemt kjorin ny stjorn. Ad pessu sinni urdu
tveer breytingar [ stjorninni: Ingibjorg Magnusddéttir &
Akureyri var kjorin medstjornandi i stad0 Hauks Dors
Kjartanssonar og Thelma Bjoérg Arnadéttir var kjorin

Alvar Oskarsson varaformadur, Berglind Bjorgulfsdottir ritari,
Hjordis Yrr Skaladéttir formadur, Vigdis Ing6lfsdéttir varamad-
ur, Berglind Sigurdardéttir gjaldkeri, Thelma Bjérg Arnadéttir
varamadur. A myndina vantar Ingibjérgu Magnusdéttur med-
stjérnanda.

varamaour i stad Evu Porfinnsdottur en baedi Haukur og
Eva géfu ekki kost & sér til &framhaldandi stjornarsetu.

Frafarandi stjornarmedlimum voru pokkud goo storf &
fyrsta fundi nyrrar stjérnar pann 22. mai.

Eva borfinnsdottir og Ingdis Lindal.

Arleg simaséfnun MS-félagsins

MS-félagid stendur fyrir simaséfnun na eins og fyrri ar.
Simasofnunin er ein adaltekjudflun félagsins og rennir
mikilveegum stodum undir starfsemina. POkk sé velvilja
almennings og fyrirteekja i landinu getum vid haldid Uti
oflugri starfsemi, namskeidum og radgjof.

Einstaklingar geta fengid skattfradratt (leekkun &
tekjuskattsstofni) allt ad 350 pus. kronum & ari vegna
framlaga til almannaheillafélaga eins og MS-félagsins.

Athugio ad til ad einstaklingur fai fradratt purfa framlog
hans ad vera a.mk. 10 pusund kronur en geta dreifst
& fleiri félog.

Adilar { atvinnurekstri mega draga framlog til félaga &
almannaheillaskra allt ad 1,5% af tekjum.

Frjéls framlog til félagsins ma einnig leggja inn a reikn-
ing i Landsbanka nr. 101-26-777120 - kt. 520279-0169.

Reykjavikurmarapon

Reykjavikurmarapon lslands-
banka for fram i frabaeru vedri
laugardaginn 19. agust sidast-
lidinn

MS-félagid var med bas &
skraningarhatid hlaupsins og
var frébeert ad fa teekifeeri til ad

REYKJAVIKUR
MARAPON

{SLANDSBANKA

hitta hlauparana okkar og spjalla vid gesti og gangandi.
Hvatningarstédin okkar var hja Olis vid Ananaust eins
og fyrri &r og par var stud og stemming i einmuna blidu.

Samtals s6fnudust kr. 1.486.500 sem voru afhentar &
uppskeruhati® hlaupsins i héfudstddvum islandsbanka
pann 4. oktéber.
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Pjonusta MS-félagsins

Skrifstofa félagsins ad
Sléttuvegi 5 er opin virka
daga milli kl. 10 og 15. A
skrifstofunni ma ndlgast ymis
konar upplysingar, adstod og
freedsluefni og einnig boka
viotol, ndmskeid o.fl. Starfs-
madur er Berglind Olafsddttir.

Salfreedingar Berglind Jona Jensddttir og Sigrin
Olafsddttir Fldvenz bjéda studningsvidtdl 4 fostuddgum.
Rddgjofin er styrkt af Heilbrigdisrdduneytinu.

Formadur Hjérdis Yrr Sktila-
dattir er med vidtalstima eftir
samkomulagi.  Tolvupdstur
hjordisyrr@msfelag.is

Félagsraagjafi Maria Rin-
arsdottir er med vidtalstima &
midvikudogum.

Rédgjofin er styrkt af Reykja-
vikurborg.

Namskeid

MS-félagid bydur reglulega upp @ ymis namskeid fyrir
MS-greinda og adstandendur, med fyrirvara um ad lag-
markspétttaka ndist. Vid hvetjum dhugasama til ad skra
sig & namskeid & heimasiounni par sem finna mé nanari
upplysingar eda med pvi ad hafa samband vid skrifstofu.

Félagid tekur einnig fuslega vid dbendingum um
dhugaverd ndmskeid og fyrirlestra sem heegt er ad
bjéda upp é&.

b smidjant.

Namskeid fyrir bérn MS félks - helgina
11.-12. néovember.
Néamskeidio er helgarndmskeid med eftirfylgni fyrir 8-14
ara born MS-félks og er freedandi og skemmtilegt ndm-
skeid. Meginmarkmid ndamskeidsins er ad veita bornum
MS-félks teekifeeri til ad hitta onnur born MS-félks og
reefa vid jafnaldra sina & jékveedan hatt um margt sem
tengist pvi ad eiga foreldri med MS dsamt pvi ad fa inn-
syn inn i pad hvernig takast ma & vid margbreytilegar
adstaedur og leera um sjukdom foreldri sins.

Opid er fyrir skraningu!

Y4

Jafnveegi i
daglegriidju

Fallad er um orkusparandi adferdir i daglegri idju, for-
gangsrodun 4 i0ju dagsins Ut fra heilsu og lidan asamt
mikilveegi pess ad hlua vel ad félagslegri heilsu gegnum
6lika i0ju, samveru og samskipti sem styrkir sjalfsmynd
og tru & eigin getu vio idju.

3 skipti i 1,5 Klst i senn.

20. 0og 27. névember og 4. desember kl. 16:30-18:00

Leidbeinandi: Gudrdn Jéhanna Hallgrims
idgjupjalfi og handleidari hja Heimastyrk.

Opid er fyrir skraningu!
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Dagatal 2024

Dagatalid i ar er einkar listreent og fallegt og skartar
myndum eftir listamennina Tryggva Olafsson, Ninny
(Joninu Magnusdoéttur), Ingvar Thor Gylfason, Unni
VYrr Helgadéttur, Sigurd Saevar Magnusson, Gunnellu
(Guortinu Olafsdéttur) og forsidan er veggverk lista-
kvennanna Mariu Pétursdéttur, Hrundar Jéhannes-
déttur og Lydia Emily. Helstu merkisdagar arsins eru
merktir inn 4 dagatalid og haegt er ad skrifa inn & pad
sér til minnis. Einkar hentugt til teekifeerisgjafa sem og
til fyrirteekja sem vilja stata af fallegu dagatali & sinum
vinnustad.

Dagatalid kostar 3.500 krénur og verdur til solu &
skrifstofu félagsins og hja sélumonnum & hofudborgar-
svaedinu og vida um land. Listi yfir solustadi & www.
msfelag.is

nd aj ru vegglistaverki Mariu ottul
Da ata 2024 Irundar Johannesdottur o ily sy
vard Alpjédadegi MS d Sléttuveginum.

Nytt toekifeeriskort

Teekifeeriskortid | ar skartar skemmtilegri mynd eftir
Guortnu Elinu Olafsdéttur - Gunnellu en hin hefur
glatt pjédina i morg &r med litrikum og gladveerum lista-
verkum. Kortin eru prentud an daritunar og henta pannig
vid Oll teekifeeri. Kortid verdur til sélu & skrifstofu MS-fé-
lagsins ad Sléttuvegi 5 i Reykjavik og hja séluménnum
vida um land, sja www.msfelag.is. Atta kort { pakka kosta
2.500 kronur. Eldri kort verda afram til solu & skrifstofu
félagsins.

Myndin ber nafnid “Gud blessi island” og var malud
undir ahrifum af 6gleymanlegri reedu Geirs Haarde pa-
verandi forseetisradherra, sem endadi & ordunum ,,Gud
blessi Island“. Tilfinningin ad pjédin veeri skilin eftir f
6vissu og hver og einn yrdi ad bjarga sér. A myndinni
er pjodin ad réa lifrédur og sumir ad réa af landi brott.

R\

Gunnella szkir efni mynda sinna i islenska natturu,
menningu og lifid i sjavarplassum og baejum kryddad
humor og gledi.

Alpjéoadagur MS

Ad venju fognudum vid alpjédadegi MS i lok mai med
sumarhatid, skemmtun og veitingum. P& var vegg-
listaverk listakvennanna Mariu Runarsdéttur, Hrundar
Johannesdéttur og Lydia Emily hér & Sléttuveginum
afhjupad. Vio budum einnig upp & syningu heimildar-
myndar Libby Spears ,Art of Rebellion sem fjallar um lif
listakonunnar Lydia Emily. Lydia skapar einstaklega fal-
leg og ograndi vegglistaverk, er einsteed modir tveggja
stulkna og fetar jafnframt grytta sl6d greiningar sinnar
med MS-sjukddminn.

Stjorn og starfsfolk félagsins vill koma kaerum pokkum
til allra sem komu og fognudu med okkur, sjalfbodalida
og styrktaradila.

ﬂaon
TOFR MADUR »

Tl 1w 74
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Skellur - Ungt folk med MS

f

Skellur unga félksins

Ungmennarad MS-félagsins eru fulltrdar pess i starfi
fyrir yngra félk i peim regnhlifarsamtokum sem félagid
& adild agd, hér & landi og erlendis, asamt pvi ad skapa
freedsluefni og stuttmyndir, veita félaginu radgjof og taka
patt i stefnumaotun pess fyrir yngra folk.
Ungmennarédid fer einnig fyrir félagshdpi ad nafni
Skellur fyrir unga og/eda nygreinda med MS-sjukdom-
inn & aldrinum 18-35 dra, en hvort tveggja var sett &
stofn arid 2016 og hefur hépurinn vaxid sidan pa, meo
um 150 medlimum i dag. Starfsemin gengur Gt 4 ad
sameina folk innan hopsins i virku félagsstarfi par sem
heegt er ad tengjast 6drum i somu eda svipadri stodu og
deila reynslu og raédum, dsamt pvi ad meeta skilningi og
hvatningu. Sidast en ekki sist; ad hafa gaman!

Skellur i heila og meenu

Nafnid Skellur er ordaleikur, pvi pad er skellur ad fa
sjukdém sem veldur skellum. Skemmdir eda 6r & meenu
og/eda midtaugakerfi heilans vegna MS eru nefnilega
gjarnan kalladar skellur. Par sem taugakerfio er marg-
slungid og flokid pa hafa skellurnar mismunandi ahrif
eftir pvi hvar peer eru stadsettar, hversu stérar paer
eru, hversu mikil bolga & sér stad og fleira par fram eftir
gotunum. MS er pvi stundum kalladur ,the snowflake
disease’ eda ,snjokornasjukdémurinn® sem visar i a0
upplifun hvers og eins & MS er einstok likt og snjokorn.
A petta baedi vid um einkenni sjikdémsins sem og paer
tilfinningar er umlykja reynsluna af pvi ad hafa hann.

Parfir ungs félks med MS eru ad vissu leyti frabrugdn-
ar porfum eldra félks med MS og liggur par ymislegt ad
baki. Breytingar i framgangi sjukdémsins hafa ordid med
frekari ranns6knum og préun & nyjum lyfjlum en greina
ma akvedio bil & milli kynsléda i upplifun peirra & MS.
Segja meetti ad munurinn parna & hafi verid medal peirra
riku forsenda fyrir pvi ad Skellur var upphaflega settur
& laggirnar af ndverandi formanni Ungmennaradsins og
Skells dsamt 6drum.

Jolaspilahittingur i MS-félaginu

Félagshopurinn Skellur skapar rymi fyrir 6ll sem hann
4 erindi vid, par sem p6 ad sjukddmurinn geti haft svipud
ahrif, pa @ enginn nakvaemlega eins vegferd med sitt MS
eda greiningarferlio.

Skellur ad greinast med MS

A0 greinast med MS fyrir ungt folk i dag er ad morgu
leyti gjorélikt reynslu margra & aratugum adur fyrr &
sidustu 6ld og po6 ad lekning liggi ekki enn fyrir, pa
sjaum vio gifurlegar framfarir med meiri pekkingu, betri
greiningarteekni og nyjum medferoum vid MS. Greining
a MS getur p6 vissulega verid akvedio afall. Fyrir sum
getur hdn virkad svipad og sorgarferli, eins og lifinu hafi
verid snuid a hvolf og fyrir dnnur likt og nidurstadan sé
Oraunveruleg eda fjarleeg og upplifa pa jafnvel ad pau
séu ekki ,nogu” veik til ad geta verid partur af einhverju
eins og félagshopi ungra med MS. En pad skiptir ekki
mali hversu morg eda fa einkenni MS pud hefur eda hefur
haft - allar pessar birtingarmyndir, tilfinningar og upp-
lifanir eru velkomnar medal okkar innan Skells!

Pad sem er pvi svo fallegt og frabeert vid ad taka patt
i starfsemi Skells er ad pratt fyrir ad sameiginlegur sjuk-
domur hafi leitt okkur saman, pa skilgreinir hann okkur
ekki lengra heldur en pad og lifa langflest okkar &fram
sambeerilegu lifi og vid gerdum adur en greiningin kom
i ljos.

Samt sem adur getur verid erfitt fyrir annad félk ad
skilia MS ef pad er ekki sjélft ad upplifa pad og pess
vegna er félagsskapur eins og i Skell svo mikilveegur
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pvi enginn & ad purfa ad bera slika byrdi einn. En grein-
ingin er almennt ekki endastod eda einu sinni botnlangi
i okkar vegferd heldur likist hun frekar hradahindrun eda
hjaleid sem vid getum ferdast saman i gegnum!

Hvada visku langar pig ad deila med manneskju
sem er nygreind med MS?

,Ut fré eigin reynslu myndi ég segja ad ekki lata
sjukdominn segja pér hver pu ert. Hann er hluti
af pér en pu ert ekki hluti af honum. Hugadu ad
heilsunni en lifdu samt Iifinu. PG finnur pin mork
og leerir ad lifa med sjukdémnum, en ekki lata
hann skilgreina pig.”

-Ldara formadur i vidtali hja Morgunbladinu.

Skellur sameinast i leik og starfi

A0 fara sidan i gegnum Iifid med MS getur verid dkved-
inn rassibani en i tivoligardi lifsins er miklu skemmtilegra
ad fara um bord med vinum og 0drum sem virkilega
tengja vid pessa upplifun.

Vid komum Ur 6llum attum og erum sum hver ndms-
menn, ymist innan eda utan vinnumarkadar, foreldrar,
barnlaus, geeludyraeigendur, ipréttafolk, listafolk, hjalp-
arteekjanotendur, maraponhlauparar og svona meetti
lengi telja! En saman myndum vid fjolbreytt og dyrmeett
samfélag i Skelli.

Skilningur er lykilatridi svo pad er engin krafa ad
meeta [ hvert skipti pé madur skrai sig i Skell, patttakan
er félagsmonnum ad kostnadarlausu og eru 6ll ung meo
MS & aldrinum 18-35 dra meira en velkomin & alla okkar
vidburdi og hittinga.

Framtidin er bjort og pvi ber ad fagna! Vid i Skell viljum
gjarnan fagna pvi med ykkur, kaera unga félk med MS.
Svo hvort sem pad er ad deila fyndnum ,memes’, freed-

andi péstum eda forvitnilegum spurningum i Facebook
hopnum okkar og WhatsApp grippunni eda hittast og
skemmta okkur saman a til deemis;

* Keilu- og pizza kvoldi
* Pilukeppni

+ Spilakvoldum

+ Gonguferdum

+ Faroflunum

* Reykjavik Escape

* Namskeidum
 Litlu jélum

« Kaffihdsahittingum
+ og fleira fjori. ..

...pa hvetjum vid ykkur til ad slast i hépinn med
okkurl Vid lofum ad eina dheettan folgin i pvi er ad enda
mdgulega skellihlegjandi.

Skellur i stjorn

Skellur getur samkveemt ordabdkinni einnig merkt ,,ha-
veerar, fyrirferdarmiklar stulkur® og vid i stjorn Skells
hikum svo sannarlega ekki vid ad hafa hatt pegar kemur
a0 velferd, félagsskap og auknum lifsgaeedum ungs félks
med MS.

Kosid er arlega i stjorn Skells & adalfundi hja MS-
félagi slands en stjérnarmedlimir { ar eru Léra Bjérk
Bender, formadur, Eva Porfinnsdéttir, Ingveldur Anna
Porsteinsdéttir, Iris Dréfn Magnisdéttir og Svanhildur
Sigridur Mar.

#SkellurMS

Pid finnid okkur & ymsum stodum & veraldarvefnum, |
hépum & samfélagsmidlum og gegnum tolvupdst sem
pbid eettud hiklaust ad nyta ykkur ef pid viljid freedast
meira um Skell!

+ Facebook hépur: Skellur (MS) www.facebook.
com/groups/skellur.ms

» WhatsApp gruppa: Skellur (MS)

* Instagram: #SkellurMS

+ Netfang: skellur@msfelag.is

SKELLUR
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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.”

njota hvers einasta dags, ekki vera ad dvelja of mikio |
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.”

Ingdis skrifstofustjori kvedur
MS-félagio eftir 20 ara starf

,Pad var { 4gust 4rid
2003 sem ég hof
storf hja MS-félagi
islands.  Arin 4ttu
orugglega ekki ad
verda svona morg
en med fjdlbreyttu
starfi og skemmti-
legum  verkefnum
lidu pau nokkud
hratt. | pessi 20 ar
hef ég unnid med
fimm  formonnum
= og tveim samstarfs-
-‘ monnum en { moérg

: ~ drvar ég eini starfs-
madur félagsins,” sagdi Ingdis Lindal pegar MS-bladid
ték hana tali  tilefni af starfslokunum.

Fjaroflun ofarlega i huga

Pau sem pekkja til Ingdisar vita hversu 6preytandi og
Oeigingjarnt starf hun hefur unnid fyrir félagid, vakin og
sofin yfir verkefnunum. ,Maorg hafa verkefnin verid en
fiaroflun var mér alltaf ofarlega i huga, hvad veeri haegt

a0 gera til ad afla tekna og 1 leidinni ad minna & félag-
id. Strax fyrsta arid mitt fékk ég islenskan listamann til
a0 vera med verk eftir sig 4 jolakortinu en & pessum
arum var jolakortio stor pattur i lifi okkar par sem flestir
sendu kort til vina og vandamanna. Listamennirnir sem
ég hef leitad til f gegnum drin hafa avallt tekid vel | petta
samstarf og so6luadilarnir lika, beedi med kortid og svo
almanakid seinni 4rin. Eg fann alltaf fyrir géévild { gard
félagsins og & félagid marga dygga velunnara.”

Betri horfur folks med MS

Pad sem Ingdisi hefur poétt athygliverdast & pessum
arum sem huan hefur starfad hja félaginu eru paer miklu
breytingar sem ordid hafa hvad vardar horfur félks med
MS. ,Pad eru komin fram svo god lyf sem haegja veru-
lega & framgangi sjukdémsins, svo pad er allt annad ad
greinast med MS ndna en fyrir tuttugu arum sidan, sem
er mjog gledilegt.”

Ingdis vill koma & framfeeri sinum bestu kvedjum til
starfsmanna, stjérnar og félagsmanna med pokkum fyrir
samstarfio.

MS-félagid pakkar Ingdisi hjartanlega fyrir allt hennar
gboa starf og 6skar henni velfarnadar i framtidinni |
hverju pvi sem hun tekur sér fyrir hendur.
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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.”

MSbladid

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?”

MSbladid
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Hausinn skiptir mali, ad hafa
hann i lagi, vera jakvcedur
og gefast ekki upp

Texti: Ragna Gestsdéttir - Myndir: [ einkaeigu

Sigurdur Kristinsson var i tiunda bekk

i grunnskéla og mjog virkur i ipréttum
begar hann greindist med MS fyrir 14
arum sidan. Hann segir greininguna hafa
verid &fall og eftir ad hafa einangrad sigi
haélft ar akvad hann ad byggja sjalfan sig
upp aftur. Hann er sattur vid sjukdéminn
i dag og horfir jakveedum augum a lifid,
nyordinn fadir. Versta afallio dundi yfir
pegar déttirin var hcett komin adeins
tveggja vikna gémul.

Sigurdur.

,Eg rédlegg foélki ad hugsa jakvaett og ekki gefast upp
sama hvad. Eg nadi ad koma mér aftur (it { [ifid og sann-
adi pad fyrir sjalfum mér med pvi ad vinna tvo hlaup,

keppa i CrossFit og halda afram i fétbolta, ég bara eetladi
ekki ad gefast upp. Matareedio skiptir lika miklu mali,
ad borda eins hreinan mat og heegt er,” segir Sigurdur
Kristinsson 29 éra.

Sigurdur sem er faeddur arid 1994 hefur unnid & veit-
ingastadnum Langbest sidustu atta ar, en pegar vidtalid
er tekid eru hann og keerasta hans f faedingarorlofi. ,Eg
er buinn ad vinna eins mikid og heaegt er en er buinn
a0 minnka vid mig nuna par sem ég a fjolskyldu og
fimm mdanada daéttur. Lifid mitt ndna snyst um ad vinna
og hugsa um fjolskylduna, ég hugsa lika um heilsuna,
passa mataraedid og drekk vatn, hreinn matur skiptir
mali fyrir flestalla og mjog miklu mali fyrir taugasjuklinga.
Eg er ibréttafraedingur og ég passa bara upp 4 heilsuna
ndmer 1, 2 og 3, af pvi ég kann pad.”

Skrifadi verki a likamlega
areynslu

Sigurdur var i 10. bekk pegar hann fér ad finna fyrir
undarlegum verkjum sem hann skrifadi fyrst @ mikid
likamlegt dlag par sem hann var & fullu { ipréttum.

,Eg elskadi fpréttir meira en allt saman. Eg var dbyggi-
lega i besta formi @ Sudurnesjum, og var ad keppa baedi
f fétbolta og sundi, og stundadi Iika likamsraekt. Eg
fann fyrir mjog skringilegum verkjum, lappirnar & mér
voru ordnar eins og mattlausar, ég skildi ekki hvad var
gangi. Eg passadi mig ad fara { kalt bad med klskum og
teygja til ad reyna a0 sigrast & pessu, en pad var ekkert
ad virka hja mér. Eg man eftir ad hafa horft 4 fréttirnar
me0 pabba, minnir mig Kastljos, og par var vidtal vid fim-
leikakonu sem greindist med MS. Eg sagdi vid pabba ad
pad veeri hreedilegt ad greinast med pennan sjukdom.
Nokkrum vikum eftir pad sagdi ég pabba fra pvi ad pad
veeri eitthvad mjog skritid ad heilsunni hja mér, ég var
sidan sendur i blédprufu og skodun & Barnaspitalanum
i Reykjavik. Viku seinna pa kalladi barnaleeknirinn mig i
vidtal og sagdi ad ég veeri med MS. Og ég hugsadi bara
hvad er pad, er petta Mjdlkursamsalan?” segir Sigurdur
og hleer.
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,Eg fann fyrir pvi ad faeturnir 4 mér versnudu stodugt,
en ég vildi ekki gefast upp. Eg hélt bara ad petta veeru
mjog skritnar hardsperrur og verkir. Eg byrjadi 4 fyrsta
lyfinu par sem ég sprautadi mig einu sinni i viku i leer-
vOdva, ég var skithreeddur vid nélar og er enn i dag,
buinn med tiu pusund nélastungur eda eitthvad,” segir
Sigurdur og hleer. ,Eg get aldrei horft 4 nalina, ég horfi
alltaf upp T loftid. Lyfid heitir Avonex og pad var bara ad
gera mig verri og verri og verri.”

Heetti i ipréttunum og sagdi
engum fra af hverju

Sigurdur segist hafa upplifad oll MS-kost sem heegt er
ad fa. ,Eg missti eitt sinn sjénina | enskukennslu i Fjél-
braut, pad kom bara blikk og ég sa modu. Bara likt og
vera med sundgleraugu med madu. Eg var i sjokki en
sagoi ekkert. Sidan um hdlftima seinna pa kom sjonin
aftur. Petta var svo furdulegt. Eg lamadist haegra megin |
andliti, sem var mjog skrytid, pad stdo yfir i sirka viku og
€g passadi mig ad vera jakveedur, borda rétt og hugsadi
ad petta myndi lagast sem pad gerdist. Eg lamadist Iika
& heegri hendi, ég er rétthentur og gat litid gert meo
vinstri. Eg eyddi tveimur dégum f ad sefa mig ad skrifa
med vinstri og ég nadi pvi. Og komst medal annars
i gegnum hradstafsetningarprof i skélanum, skrifandi
med vinstri hendi.”

Sigurdur heetti ad stunda iprottir eftir greininguna
og sagai félogum sinum i fétboltanum og sundinu ekki

af hverju, pvi hann skammadist sin fyrir ad hafa greinst
med MS. Sigurdur segir lidsfélaga hans seinna hafa
verid midur sin Ut af pvi ad hann heetti. Med prjoskuna
ad vopni meetti hann pod afram i skélann.

,Eg pri6skadist vid ad labba i skélann daglega, um
prja kilémetra, ég var méttlaus i [6ppunum en vildi ekki
gefast upp. Laeknarnir meeltu med ad ég fengi mér
haekjur eda hjolastdl, en ég sagdi bara ,gleymdu pvi,
ég skrid frekar i skdlann,” segir Sigurdur sem &fdi sig
heima fyrir.

,Eqg setti linu 4 golfid og fdi mig ad labba beina linu,
gerdi hnébeygjur og armbeygjur, teygdi vel og tok inn
vitamin. Eg var samt fyrst { &falli eftir greininguna og var
halft 4r ad jafna mig af 4fallinu. Eg var bara heima ad
gera ekkert, ad vorkenna sjalfum mér, en samt vid géda
heilsu. Eg sagdi engum fra i skélanum eda vinum fyrr en
svona sjo manudum eftir greininguna. Folk var ekki ad
tria mér, ég i svona godu formi. Heilsan alltaf 100% hja
mér, enginn greindur med MS T fjdlskyldunni, petta var
bara furdulegt.”

Sigurdur akvad ad svona geeti petta ekki gengio
lengur, enda kominn & annad lyf sem gekk betur en pad
fyrsta. Par sem hann 14 heima i toppformi dkvad hann
taka stort skref sjélfur ad hlaupa fra Keflavik til Grinda-
vikur sem er 28 km. Sigurdur dkvad ad taka patt i Lifs-
tilsmaraponinu sem haldid er arlega i Keflavik, pratt fyrir
a0 hafa aldrei keppt i hlaupi &0ur.

,Eg 4kvad ad hlaupa 10 kilémetra og bjést vid ad
ég myndi skittapa. Og gettu hvad, kallinn vann. Og ég
hugsadi péa ,biddu ég er buinn ad vera ad vorkenna mér
f halft 4r og vinn svo.” Ari seinna keppti ég i 7 kilémetra
hlaupi og vann pad lika. Og ég for lika ad eefa CrossFit.
Hausinn skiptir méli, ad hafa hann i lagi, vera jakvaedur
og gefast ekki upp.”

MS stoppadi atvinnudrauminnii
fotbolta

Sigurdur hafdi etlad i frekara ndm og 1ét MS-sjuk-
déminn ekki breyta peirri fyrireetlun, og byrjadi hann {
Fiélbrautaskéla Sudurnesja 4 fpréttabraut. ,Eg ték alla
afanga sem ég gat par. Pad var alltaf markmid hja mér
ad verda atvinnumadur i fétbolta og spila fyrir flott 1id |
Englandi eda & Spani, par sem ég var svo godur iprétta-
madur en MS stoppadi mig i pvi. En ég fann mér bara
annad ad gera,” segir Sigurdur.

,Eg elska tonlist og { framhaldsskéla keypti ég mér dj-
bord og var bara ad efa mig i pvi heima ad verda betri
 tonlist. Eg gaf Ut 16g 4 netinu, mix. Eg var 17 4ra gutti
pegar fyrsti skemmtistadurinn vildi f& mig til ad spila, pad
var Center sem er ekki lengur f rekstri. Eg fékk skilabod
& Facebook, hvort ég geeti komid og spilad sama kvold,
meeting eftir fimm klukkutima. Og ég hugsadi ad ég
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veeri alveg til f petta. Eg var 17 dra og svo Iit ég lika mjog
unglega Ut, ég meetti og folkid var svona atta arum eldri
en ég og peim fannst bara einhver tiu dra gutti meettur
til starfa. Eg var einn 4 svidinu ad spila fyrir framan alla
gestina, svo baud barpjoninn mér fria drykki og ég slo
til enda fritt. Pad var parna sem ég byrjadi a0 drekka. En
ad dj-a var mjog gaman og spennandi,” segir Sigurdur.

Eftir smad tima vildu fleiri skemmtistadir & Sudurnesjum
fa Sigurd til ad spila, og vard hann sidan husplotusnadur
& einum peirra, par sem hann spiladi allar helgar, baedi
féstudaga og laugardaga. ,Eg var plétusnddur i nokkur
ar og spiladi nanast um allt land og oft med pekktum
einstaklingum. Eg var alltaf i frium drykkjum og ég for
a0 drekka sifellt meira. Og ég dkvad ad ég &tladi ekki
a0 vera pessi manneskja og halda afram a0 skemma
mig, pvi ég var lika byrjadur ad finna fyrir einkennum
aftur mattleysi. Pannig ad ég tok risaskref og heetti sem
plétusnddur, ég heetti Gt af drykkjunni,” segir Sigurdur.

,Eg byrjadi pa ad vinna f ipréttahsinu og ari eftir pad
byrjadi ég ad vinna & veitingastabnum Langbest, par
er ég buinn ad vinna ndna f 4tta 4r. Eg elska mat og ad
vinna 4 veitingastad, ég geng i oll storf &4 Langbest og
likar mjog vel par. Eg var { fullu starfi, en minnkadi vid
mig pegar déttirin feeddist i april og ég er nina mikid
heima ad hugsa um déttur mina. Eg passa lika upp 4 ad
gera heimagefingar, fara i gongu og skokka.”

Adspurdur um hvort hann langi ad mennta sig meira
segist Sigurdur hafa hugsad mikid um ad hann langi ad
adstoda pa sem eru { somu stodu og hann, MS-sjukl-
inga, pegar kemur ad mataraedi og hreyfingu. ,Sidustu
tvo ar hef ég hugsad ad mig langi ad vera taugahjukr-
unarfraedingur. Eg er buinn ad hugsa mjog mikié ad mig
langar jafnvel ad verda leeknir eda personulegur pjalfari
0g pjélfa félk sem er med sjikdéma, MS og adra sjuk-
déma. Eg er mjog spenntur fyrir slikri vinnu.*

Alveg tilbuinn ad verda fadir

Sigurdur kynntist keerustunni 4 skemmtistad par sem
hann var plétusnadur en pau hafa verid saman { bradum
sex 4r. ,Eg sa hana ofan af svidinu og hugsadi ad pessi
stelpa veeri mjog falleg og ég veeri til i ad kynnast henni,
svona virkadi petta bara.”

Varstu stressadur fyrir foreldrahlutverkinu? ,Nei alls
ekki. En ég veit ekki hvort pad eru einhverjar prosentu-
likur 4 ad déttirin fai MS en mér er alveg sama. Eg var
virkilega tilbdinn i ad verda fadir en feedingin var eitt pad
erfidasta sem ég hef upplifad. Eg vorkenndi konunni
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minni svo mikid Ut af sdrsaukanum, sjélfur var ég ésofinn
i einhverja prja solarhringa til ad passa upp 4 hana. Svo
feeddist dottir okkar, vid ordin nybakadir foreldrar og ég
kunni ekkert & born.”

Mesta afallid pegar déttirin var
hcett komin

Sigurdur lenti ad eigin sogn i mesta afalli lifs sins pegar
dattir hans var tveggja vikna. Fjolskyldan var heima ad
kvoldi til, sitjandi i s6fanum, modirin ad gefa détturinni
brj6st og Sigurdur sat vid hlidina & peim i simanum.

.Klukkan var ordin ellefu um kvoldid og eins og ég
sag0i a0an, pa kunnum vid ekki ad vera foreldrar, dottir
okkar var buin ad drekka endalaust. Vid vorum ad gefa
henni of mikid ad drekka, en vid vissum pad ekki. Eg
sagoi vid konuna mina ad sveefa ddtturina, og hun
heldur @ henni og er a0 sveefa hana. P4 segir konan min
ad déttir okkar sé ordin alveg mattlaus. Eg ték détturina
i fangid og var adeins ad klappa henni, lyfta hondum og
fétum, en hun var alveg mattlaus og syndi engin vio-
brogd,” segir Sigurdur sem hringdi i 16gregluna og segir
hana sem betur fer hafa svarad um leid. ,Eg sagdi ad
ég héldi ad dottir okkar veeri ddin og peir yrou ad koma
undir eins. Eg lagdi hana 4 bakid & stofugdlfid og blés
yfir nef og munn, og notadi tvo putta til ad prysta fimm
sinnum & bringuna 4 henni. P& vaknadi hun gratandi |
nokkrar sekundur en datt svo aftur Gt. P4 var logreglan
og leeknar sem betur fer komin & stadinn, pvilik vid-
brogd. Logreglan sagdi mér ad fara afsidis og réa mig,
enda var ég [ algjéru 4falli. A medan voru leeknar ad
huga ad doéttur minni inn i stofu,” segir Sigurdur sem
bjargadi lifi dottur sinnar petta kvold. Sigurdur segir
leekna og logreglu hafa hrésad sér fyrir ad bjarga lifi
hennar og sagt hann vera algjora hetju. Ekki er vitad
hvad amadi ad détturinni, en hun hefur ekki kennt sér
meins sidan og braggast vel.

Alltaf a leidinni i MS-félagid
Sigurdur hefur ekki sott studning til MS-félagsins og er i
raun bara pessi sem greidir félagsgjoldin sin. Hann seg-

§ a Eirberg

ist ekki pekkja neinn annan sem er med MS, en segist
b6 alltaf vera & leidinni | MS-félagid. ,Eg hef farid mjog
sjaldan pangad, lika bara Ut af timanum hja mér, ég er oft
mjog upptekinn. Eg hef ekki meett 4 neina vidburdi par
heldur. En ég er félagi i félaginu og borga félagsgjoldin.
Eg er alltaf ad reyna ad finna tima til ad fara pangad,
kynnast félkinu. Eg er alltaf tilbdinn ad stydja vid adra,
eins og pa sem eru nygreindir, tala vid pa einstaklinga
0g segja fra minni reynslu.”
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Ad na satt

Eitt aof pvi sem folk med MS
@ sameiginlegt er ad takast
avid lifid i kjolfar greiningar.
Allur gangur er & pvi hver

! addragandi greiningar er en

Jensdttir flestir greinast frekar ungir
ersdfiedingur— @da & aldursbilinu 20 til 40
MS-félagsins

dra. Sumir hafa i einhvern
tima fundid fyrir MS einkennum en adrir
greinast vio fyrsta kast eda fyrstu ein-
kenni. Peir sem hafa lengi leitad skyringa
& sinum einkennum finna i upphafi fyrir
feginleika. Peim léttir pviljést er hvad
veldur einkennum og ncesta skref er
ad falyf sem eruilangflestum tilfellum
hjalpleg. Peir sem greinast i kjolfar fyrstu
einkenna upplifa greininguna @ annan
hatt. Pad er meira eins og eldingu hafi
slegid nidur, peim ad 6vorum. Pad er
6umflyjanlegt ad i kjolfar pess afalls ad
greinast med langvinnan sjukdém hefst
sorgarferli. Mikill meirihluti peirra sem
greinast med MS pekkir ekki sjukdéminn
og margbreytileika hans eda pau urrcedi
sem eru i bodi. bPetta er pvi nyr veruleiki
sem parf ad lcera ad
féta sigiog na attum
til ad geta haldid
afram med lifiod.
Pad ad vera med MS getur
6gnad heilsu og lifsgeedum
og er pvi afall ad greinast.
Afallid hrindir af stad sorgar-
ferli sem er mjog personulegt
ferdalag. Vid purfum ad muna ad virda pad. Vid erum olik
hvad vardar personuleika og personulega reynslu og
pad hefur dhrif & hvernig vid vinnum dr askorunum. Hver
og einn fer i gegnum sina sorg & sinum hrada og & sinn
hatt. Annars vegar er verio ao syrgja lifid sem veentingar
voru um og hins vegar ad éatta sig @ hvad pad pydir

ad vera med MS. Ferdalagio er ekki i eina att heldur
ferdumst vid fram og til baka. Framvinda sjukdémsins er

Fraedsla, namskeid og
studningur félagsradgjafa
og salfraedings er i bodi hja

MS-félaginu og er meelt
med ad nyta sér pad pegar
folk er tilbuid til pess.

0lj6s og & vegferdinni med sjukdéminn getur lifsgeedum
og heilsu dalad til skamms eda langs tima. Ovissan er
pvi helsti 6vinurinn.

Eins og adur sagdi er sorgarferli personulegt ferli
hvers og eins. Pratt fyrir pad eru dkvedin sorgarvidbrogo
sem flestir tengja vid og er midad vio i pessari umfjoliun.
Pad pydir jafnframt ad ekki munu allir tengja vid allt sem
hér er reett og ef til vill eru adrir peetti | peirra sorgarferli
sem er ekki fjallad um hér. Pessi umfjollun er pvi ekki
teemandi.

Fyrsta upplifun eftir greiningu getur verid tilfinninga-
legur dodi. Pad getur til ad mynda lyst sér i ad finna enga
borf fyrir ad grata eda ad fa adra Utras fyrir sorgina. Adrir
finna strax fyrir miklum sarsauka sem nistir hjartad eda
eins og stor og pungur steinn hafi tekid sér par bolfestu.
Flestir eiga erfitt med ad skilja hvad hefur gerst og hvad
pad pydir ad vera med MS. Pad tekur tima ad éatta sig &
peirri stadreynd og ad hun verdi ekki umfldin. Munum
ad petta er ferdalag og hver og einn parf ad taka sér
pann tima sem hann parf.

A0 finna fyrir afneitun er algengt sorgarvidbragd. Af-
neitun birtist t.d. i hugsunum um ad nenna pessu ekki
og al upplifa sig ekki vera veikan og pa passar ekki
ad greinast med sjukdoém. Brjostkassinn og hnefinn er
settur Ut og einhver sjukdémsgreining skal ekki stoppa
4our akvedna vegferd hvort sem tengist nami, vinnu
eda einkalifi. P4 er etlunin st ad greiningin muni ekki
breyta fyrri plonum eda fyrri lifnadarhattum. Jafnvel er
efast um ad greiningin sé rétt hja taugalaekni par sem
viokomandi upplifir enga skerdingu. Petta a sérstaklega
vio um félk sem greinist i kjol-
far fyrsta MS kasts og neer
fullum bata eftir pad. Sumir
ganga svo langt ad segja
engum fra greiningunni, ekki
einu sinni sinu nénasta folki.
Hugsanlega er petta akvedin
hofnun vid peirri mynd sem
kemur fyrst upp i huga folks
sem hugsar um MS sjukling.
SU mynd sem birtist flestum er einstaklingur sem hefur
misst hreyfifeerni og er bundinn i hjdlastél. Pad er pvi
erfitt a0 samsama sig peirri mynd. Feestir vita i upphafi
greiningar ad peim MS sjuklingunum sem enda i hjéla-
stol fer ort feekkandi.

Pad er mjog einstaklingsbundid hve hratt og hve
itarlega MS folk vill kynna sér sjikdéminn. Sumir vilja
einungis heyra um stodu sina beint fra laekni, adrir kjosa
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ad vita sem mest strax og lesa pvi allt sem peir komast
i og enn adrir kynna sér petta smam saman. Fraedsla,
namskeid og studningur félagsradgjafa og sélfreedings
er { bodi hja MS-félaginu og er meelt med ad nyta sér
pad pegar folk er tilbuid til pess.

Pegar pu hefur attad pig 4 stodu pinni er best ad
stiga fram og raeda maélin vid pa sem standa pér neest.
Ré&dleggja folkinu pinu ad kynna sér sjukdéminn t.d. inn
& heimasiou MS-félagsins eda ad fara @ namskeid fyrir
adstandendur hja félaginu. Gott
er a0 hafa i huga ad ekki purfa
allir ad vita allt. Skynsamlegt er
ad skipta folki upp 1 prja hopa.
[ fyrsta lagi pa sem purfa ekki
ad vita neitt. [ 66ru lagi pa sem
purfa ad vita stadreyndir s.s. &ettingjar, vinnuveitandi eda
skoli. Pessir adilar purfa ekki ad vita hvad pu ert ad upp-
lifa tilfinningalega. | pridja lagi peir sem pu treystir fyrir
sarsauka pinum og pu getur talad frjalslega um pad sem
pu ert ad takast & vid.

Sektarkennd og eftirsja eru pekkt tilfinningarleg vio-
brogd i sorgarferlinu. Hugsanir um hvad ef og af hverju.
Pad getur verid sektarkennd yfir ad hafa ekki farid vel
med sig hvort sem er tengt hreyfingu eda neyslu. Eftir-
sja yfir a0 vera ekki buinn ad né lengra i nami, starfl,
fiolskyldulifi og ahugamalum. Hugurinn leitar einnig ad
skyringum og hugsanlegum orsokum fyrir pvi ad grein-
ast med MS. Orsok MS er margslungin og ekki fullkom-
lega skyr og pvi er 4 engan hatt vid pann sem greinist
a0 sakast. Jafnframt er ekki hjalplegt ad horfa i baksynis-
spegillinn og vera vitur eftir 4. Vio breytum ekki pvi lidna.

Reidin er hluti af sorginni. Hin getur verio fyrirferdar-
mikil og frek tilfinning. Reidin birtist jafnt i pvi stéra sem
pvi smaa. Fra pvi ad missa trinna alveg eda timabundid,
ef madur er trdadur, yfir i ad tilfinningastjérnun er erfid
sem einkennist t.d. af pvi ad verda gramur og pirradur
af minnsta tilefni. Reidin leidir lika af sér hugsanir sem
madur skammast sin fyrir. Pad er neerteekt ad bera sig
saman vid adra og upplifa ad 6llum 6drum gangi vel og
haldi afram med sitt lif &n vandkveaeda. Birtingarmyndir
& samfélagsmidlum yta undir pd trd ad allir eru ad gera
pad gott nema ég. Pad orlar
jafnvel @ ofund i gard annarra
og fyrir pad skammast madur
sin. Fra slikum hugsunum segir
madur ekki. Til ad mynda getur
kona sem er &8 MS-lyflum ekki
farid at i barneignir &n samrads
vid taugaleekni. Skiljanlegt er ad hugurinn fari i saman-
burd vid adrar konur sem purfa pess ekki. Ef tilfinninga-
stjornun er erfid og orkan af skornum skammti er aud-
velt ad deema sig fyrir ad standa sig ekki vel gagnvart
fiélskyldu, vinum, vinnu og/eda skdla. Pad ad upplifa sig
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Pad rétta er ad vid erum
ad gera okkar besta i
adsteedunum.

Hugadu frekar ad pvi
hvernig pu getur talad
til pin @ sanngjarnan og
uppbyggilegan hatt.

neikveett i samanburdi vid adra elur einnig & hugsunum
um ad vera ekki ad standa sig vel. Auk pess getur verio
erfitt a0 hugsa til framtidar. Framtidin er litud évedurs-
skyjum og sum eru ansi dokk og jafnvel er fordast ad
horfa fram & veginn.

Pad ad meta sig neikveett i samanburdi vid adra, telja
sig standa sig illa og fordast ad hugsa um framtidina
vekur upp ékvednar tilfinningar. Petta hugsanamynstur
leidir af sér leida, dapurleika og jafnvel punglyndis-
einkenni. Jafnframt finnum vid
fyrir 66ryggi, hreedslu, dvissu
og kvida. Eins og adur sagoi
er ovissan okkar helsta ogn. Ef
bunglyndid leidir af sér sjélfs-
vigshugsanir og mikid vonleysi
skal leita til heimilisleeknis, geddeildar eda & leeknavakt
til a0 f& adstod. Einnig er alltaf haegt ad hringja i Pieta
samtokin, 1717 og 112.

Hvad er til rada ef hugsanir og
tilfinningar eru @ pennan veg?

Til a0 komast &fram [ sorgarferlinu purfum vid ad na
skilningi & adstaeedum okkar og komast i sétt vid peer.
Pa parf ad vinna med pessar hugsanir og tilfinningar.
Skodum betur samanburd okkar vid adra sem vid fyrstu
syn var okkur i 6hag. Oftast er pad svo ad sa veruleiki
sem birtist okkur @ samfélagsmidlum um lif annarra synir
skekkta mynd. Pétt ad folk glimi ekki vid okkar vanda pa
feer pad lika dskoranir. Pegar vel er gad pa sjaum vio
ao parna er jafnvel folk sem er med punga byrdi i sinu
lifi. Vid leerum ad heetta ad meta pyngd &skorana og
getum hlustad & folk sem er a0 reeda |éttvaegari vanda
og jafnvel leidbeint ef pess er 6skad. Vid attum okkur a
a0 pad er okkur ekki til framdrattar ad bogna og brotna
heldur ad leyfa okkur ad proskast med peirri stadreynd
ad glima vid langvinnan sjukdém. Lita 4 pad sem reynslu
sem getur proskad okkur sem einstaklinga og gert
okkur i grunninn sterkari og skilningsrikari en a0ur. Paer
hugsanir sem ldta ad pvi ad vid séum ekki ad standa
okkur vel eiga sjaldnast vid rok ad stydjast. Pad rétta
er ad vid erum ad gera okkar
besta i adstaedunum. Vid erum
ekki fullkomin frekar en nokkur
annar og stundum misstigum
vi0 okkur og pad er mann-
legt. Parna er besta vidmidid
ad hugsa um gdédan vin sem
er i sdmu stodu og vid sjalf. Getur pd sagt vid hann ad
hann sé ekki ad standa sig vel? Ef svarid er nei pa er ekki
sanngjarnt ad tala pannig til sin sjalfs. Hugadu frekar
ad pvi hvernig pu getur talad til pin & sanngjarnan og
uppbyggilegan hatt. Pad er hjélplegra en 6sanngjarnt
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nidurrif i eigin gard. Pegar horft er til
framtidar er draunseett ad halda ad hun
feli ekki i sér eitthvad jakveett. Horfum &
pad jakvaeda sem vid eigum til ad lifa fyrir
og hofum ahersluna par i hversdeginum.
Pad er hjalplegri syn & framtidina, fremur
en ad einblina & mogulegan neikveedan framgang sjuk-
démsins.

Ovissan sem fylgir MS er ekki hugsanaskekkja eda
Oraunsee. HUn er hluti af pvi sem vid purfum ad gangast
vid. Urvinnsla tilfinninga felst f ad leyfa okkur stundum
a0 reeda dvissuna vid pann sem kann ad hlusta. Sa sem
kann ao hlusta er sa sem er ekki med lausnir & feeribandi
heldur sa sem skilur sorg okkar og hreedslu og er tilbu-
inn ad syna okkar mildi, skilning og keerleik. Leitum til
peirra sem eru godir hlustendur og
gefa okkur styrk med skilningi og
samkennd. Vid eigum lika ad leyfa
okkur ad grata og pad er ekki veik-
leikamerki. Pad ad gréta er nattlru-
leg leid til ad vinna med sorgina.
Pegar svo ber vid er gott ad grata par til ad engin tar eru
eftir. Stundum upplifum vid ad vid hofum gratid ndg og
talad ndg og pa er haegt ad skrifa. Vid akvedum stad og
stund med einhverjum fyrirfara. Gefum okkur ad hamarki
tuttugu mindtur i skrifin og notum helst blad og skriffeeri.
Vid setjumst nidur vid skrifin og latum pad koma 4 bladio
sem pa er efst i huga og getur verid alveg 6tengt MS.
Vi leyfum pvi ad koma sem kemur an tillits til framsetn-
ingar, skriftar eda réttritunar. Reynum ad na fleedi. Pegar
timinn er lidinn pa hugsum vid um hvad er okkur hjélp-
legt. Geyma, henda, lesa eda lesa ekki. Metum svo eftir
einhvern tima hvort var gagnlegt
eOa ekki ad skrifa og ef gagnlegt
pa endurtokum vid skrifin eftir
borfum. Pegar vid gratum vitum
viO ekki alltaf af hverju, pegar vid
télum vid adra er alltaf ritskodun
& pvi sem vid segjum en pegar vid skrifum erum vid |
samtali vid okkur sjélf og engin ritskodun & ad eiga sér
stad. Stundum kemur ekkert & bladid og pa er gott ad
athuga hvad veldur. Getur verid um hreedslu ad raeda,
hreedslu vid pad sem kemur & bladid eda erum vid dofin.
Hver og einn leidir hugann ad pvi og gott er ad endur-
taka skrif til ad 4tta sig betur & hvad veldur.

Pad skiptir mali ad gangast vid Gvissunni og peim
hugsunum og tilfinn-
ingum sem tengjast pvi
a0 vera med Oleeknandi
sjukdom.  Vid  leyfum
okkur stundum ad fara
sdrsaukann og vinna med

Leitum til
beirra sem
eru godir
hlustendur

Pad sem vid leggjum
aherslu og reekt vid,
mun vaxa og dafna.

Langflestir komast i
gegnum sorgarferlid
sitt af eigin rammleik.

Gefum okkur plass og setjumst

i bilstjorascetid og styrum sjalf

ferdinni pott vid hofum farpega
okkur vid hlid sem heitir MS.

hann, med pvi ad grata, tala um hann vid
pa sem vid treystum og jafnvel ad skrifa
um hann. Aherslan & samt ekki ad vera
bar i lifinu. Ef aherslan er & dvissunni
pa yfirtekur hun hugsanir okkar og pad
veldur okkur vanlidan.

Okkur heettir lika til ad festast i ad hugsa um hvad
vid getum ekki gert Ut fré pvi ad vio erum med MS. Su
hugsun er ekki hjélpleg. Ef dhersla okkar er & hvad vio
getum ekki gert pa lidur okkur ekki vel. Pad er okkur til
framdrattar ad hugsa hvad vid getum gert. Pa sjgum vio
moguleika okkar en ekki pad sem hindrar okkur. Med
pvi moti getum vio farid ad skipuleggja nanustu og fjar-
leegari framtid. Pannig naum vid m.a. tokum & adsteedum
okkar og latum sjukdéminn ekki stoppa framtidardrauma,
batt peir verdi vissulega ad taka tillit
til pess hvar vid erum stodd med
okkar sjukdom. Vid breytum ekki
fortidinni, vid hana purfum vid ad
seettast. Vid hlium ad lidandi stund
eins vel og vid getum og leggjum
pannig pad besta inn i framtidina sem okkur er mogu-
legt. Meelt er med ad aherslan i hversdeginum sé ekki &
pad sem vid eigum ekki og veentingar okkar standa til ad
eignast, heldur & pad sem vid eigum ndkveemlega nuna
til ad elska. Hvort sem pad er félkid sem vid elskum,
ahugamal eda starfsvettvangur. A pann hatt ndum vid
a0 f& pad besta Ut ur lifinu sem haegt er a hverjum degi.
Munum ad vera medvitud um hvar &herslan er i okkar
lifi. Pad sem vid leggjum &herslu og reekt vid, mun vaxa
og dafna.

Langflestir komast i gegnum sorgarferlid sitt af eigin
rammleik. Vid nytum okkur fyrri
reynslu af pvi ad glima vid erf-
idar daskoranir og sakjum einnig
styrk til annarra sem gefa okkur
hlustun, huggun og géd rao.
Jafnframt er gott ad huga ad pvi
sem veitir okkur anaegju og getur dreift huga okkar po
ekki nema i skamma stund til ad létta adeins @ ahyggjum
okkar. Hjélplegt er a0 sakja i pad sem veitir okkur gledi
og lifsfyllingu.

Lifid eftir greiningu verdur aldrei eins og fyrir greiningu
og pvi er talad um nytt upphaf eftir afall. Nyja upphafid er
ad vera einstaklingur med MS og finna skilning og satt
vi0 pann veruleika. Munum ad vid erum ekki farpegar
i okkar eigin lifi. Gefum
okkur pldss og setjumst
i bilstjéraseetid og styrum
sjalf ferdinni pott vid hof-
um farpega okkur vid hlid
sem heitir MS.
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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.”
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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.”

Aukin virkni, pcegindi

og minni preyta

Arid 2019 téku fimm ein-
staklingar med MS 4 [slandi
patt i rannsokn idjupjalfans
Maya Lekkas & pvi hvort pad
hafi ahrif & patttoku og at-
hafnir { daglegu lifi ad skipta
frd handknuinum hjolastol {
rafknudinn stol. Auk pess var
upplifun patttakenda @ um-
soknar- og afgreidsluferlinu
konnud. Rannsoknin  var
hluti af meistaraproéfsritgerd
Maya vid heilbrigdis- og vel-
ferdarvisindasvid haskolans
Jonkoping i Svipjaa.

Helstu nidurstodur rannsdknarinnar voru ad umskipti
yfir { rafkntdinn hjélastol beettu heefni patttakenda til ad
komast um, paegilegra var ad sitja og peir upplifdu minni
breytu. Umbeeturnar leiddu til aukinnar virkni. Pa var
timasetning breytinganna talin mikilveegur péttur.

Ollum pétttakendum fannst audveldara ad byrja ad
nota rafskutlur en rafknuinn hjolastél en urdu jékveedari
fyrir rafkntina hjélastélnum med timanum. , £g vard sam-
stundis asttanginn af honum en vildi ekki vidurkenna
pad“sagdi einn pétttakandinn. Alit patttakenda & 6drum
notendum rafknuinna hjélastola vard einnig jékveedara.

pratt fyrir hreedsluna vid ad skipta yfir i rafknuinn stol
toku pétttakendur hann i satt og fundu styrk til ad vinna
med tilfinningar sinar. Pvi ad skipta yfir i rafkndinn stdl
var lyst sem andlegu prepi sem komast pyrfti yfir. Einn
patttakandi lysti pvi ad ,audvitad var ég ad vona ad €g
myndi ekki vera [ pessum adsteedum ad purfa ad nota
bennan stdl en undir kringumsteedunum var €g mjog
aneegd pegar ég fékk hann*.

Eftir umskiptin lystu patttakendur pvi ad rafknuni
stéllinn leiddi til pess ad peir geetu eytt meiri tima med

Maya Lekkas idjupjalfi

fjolskyldum sinum og Utvikkad hlutverk sin sem makar,
foreldrar og amma/afi. Rafkndni hjolastélinn ytti undir
tilfinninguna ad tengjast 60rum og frjalsraedi ,pu ert
eins og fugl, pu getur gert hvad sem pud vilt“ Annar
patttakandi lysti breytingum & gongutdrum pannig ,vid
hofum farid mikid oftar Ut ad ganga i pessum stél en ddur
pvi konan min purfti ad ganga og yta mér og hun var fyrir
aftan mig. bad er ekki pad sama, pad er erfitt ad halda
uppi samraedum. bu vilt hafa folk vid hlidina & pér pegar
bu talar vid pad”.

Sumir patttakendanna voru virkir @ vinnumarkadi.
Peirra upplifun var a0 audveldara veeri a0 komast ferda
sinna a rafkninum stdl og ekki veeri lengur naudsynlegt
a0 feera sig 4 milli stéla eda rafskutla par sem haegt veeri
a0 sitja lengur 1 rafknina stélnum an pess ad upplifa
Opeegindi, verki og preytu.

Heimastudningur til patttakenda var Obreyttur eftir
umskiptin en péatttakendur purftu minni adstod fra fjol-
skyldu og vinum sem peir skynjudu sem frelsistilfinningu.

Einn 6kostur vid rafkndnu stélana er steerd peirra og
byngd sem getur verid adgengishindrun. ,,Hann er stor
[rafknuni hjdlastdllinn]. Ef pu ferd inn i eldhudsid veistu ad
éqg hef verid par. Eg er buin ad keyra & allt"

Rannsdknin leiddi einnig i lj6s ad pad geeti audveldad
folki umskiptin ef pad veeri smam saman kynnt fyrir raf-
knanum hjolastél fyrr [ sjikdémsferlinu og pad myndi
hjélpa vid ad vidhalda virkni.

|8jupjalfar gegna mikilveegu hlutverki pessu ferli, med
pvi ad reeda timanlega vid skjolstaedinga sina um raf-
knuna hjolastola, finna réttu timasetninguna og adferdir
til ad skipta yfir i rafkndinn hjélastol til ad yta undir virkni
vid idju.

Heegt er ad ndlgast ritgerdina hér https://hj.diva-
portal.org/smash/get/diva2:1736208/FULLTEXTO1.pdf

bytt og endursagt af Berglindi Olafsdéttur.
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Reykjavik

115 Security ehf
Arkitektastofan OG ehf
Ask arkitektar

Atorka

Alnabaer

Asdis Palsdéttir

Ber ehf

Berserkir ehf

Bilaméalun Sigursveins ehf
Bilasmidurinn
Bilaverksteedi Einar Pérs
Bil-Pro ehf

Bjarnar ehf

BOR ehf

Bolstrarinn

Bélsturverk sf
Breidagerdisskoli
Braskur hargreidslustofa
Brynja leigufélag

BSRB

Dansreekt JSB

Dohop ehf

Dokkan slf

Effect ehf harsnyrtistofa
Eignamidlun ehf
ENNEMM ehf

Erna Gunnarsdattir
Eyjasél ehf

Eyrir Invest

Fakta ehf

Fastus

Félag islenskra bifreidaeiganda
Félag islenskra hjémlistarmanna
Félag skipstjornarmanna
Finka ehf
Fislskylduheimilid Asvallagétu
Fétaadgerdarstofa Kristinar
Gastec ehf

Gatun ehf

GB Tj6navidgeradir
Gilbert Grsmidur

Gjogur hf

Glama/Kim arkitektar
Gudmundur Arason ehf
Gullsmidurinn i Mjédd
H&S Rafverktakar

Hagi

Hampidjan

Hardbakur ehf

Harka ehf

Haskoélabio
Heildverslunin Glit
Heimili fasteignasala
Henson Sport
Hitastyring

Hétel Leifur Eiriksson
Hétel Lotus
Hreinsiteekni

Jon Trausti Hardarson
Kélus Seelgaetisgerd
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Landslag ehf
Landssamtok Lifeyrissjoda
Lausnaverk ehf
Loftleidir - Icelandair
Malbikunarstddin Hofdi
Mannas ehf

Marport ehf

Matbordid

Multivac ehf

Nordic Office of Architect ehf
0 Johnson og Kaaber
Orka ehf

Ott6 auglysingastofa
PFAFF

Raflax ehf

Rafstjérn

Raftidni ehf

Radhus ehf
Reykjavikurborg

RJC ehf

SHV Pipulagnapjénusta
Sjukrapjélfunin Styrkur
Skil sf

Sprinkler pipulagnir
Straumkul ehf

SSF

Stansverk ehf

Stilling

THG Arkitektar
Ténastddin ehf

Tryggja ehf
Umbddamidlun ehf
Utfarpjonusta Runars
Utgerdarfélagid Frigg ehf
Uti og Inni sf

VA Arkitektar
Verkfraedistofan Skipasyn
Verkfeerasalan
Verslunin Alfheimum
Vid og Vid

Voérukaup ehf

Seltjarnarnes
Horn i Horn ehf
Ket6 ehf

Sameyki ehf

Képavogur

Adalagnir slf

Alark

Arkis

Arnardalur sf

AF-Hus ehf

Asborg slf

Bak Hofn ehf

Bazaar Reykjavik
Bifreidaverkstaedi Képavogs
Bilaklaedning

Bilaskjol

Bilstal

Bliki bilamé&lun/réttingar ehf
Blikksmidjan Vik ehf

Upplifdu frelsi og
aukin tzkifaeri

Drion Metro
dud rafskutla

10 km/klst

Hamarksdraegni
54 km

Verd 549.000 kr.

BRA

Byko ehf

Energia veitingahus
Fasteignasala Képavogs
Ferli ehf

Frimann Sturluson
Geymsla Eitt ehf

GG Sport

Goddi ehf

Gudmundur Pérdarson
Herramenn ehf

Hilmar Bjarnason ehf
Hjértur Eiriksson
I6nadarlausnir

Isfix ehf
Malarameistarar
Rafgeisli

Rafholt ehf

Rafmidlun

Rubix [slandi ehf
Séknarnefnd Lindakirkju
Sudurverk

Olgerd Reykjavikur ehf

Gardabcer
Fagval ehf
Freyding ehf
Geislateekni ehf

MSbladid

Géa Linda
Hafnarsandur

Hagréad ehf
Hjallastefnan

Magnus Gunnarsson
Nyprif
Pipulagnaverktakar ehf
Ragnar Gudjénsson
Samhentir Kassagerd
Sudurtdn ehf

Hafnarfjordur

220 Harstofa ehf
Barkasuda Gudmundar ehf
Bifreidaverksteedi Hogna
Blikksmidi ehf
Burger-inn ehf
Beejarbakari

DS Lausnir

Eirikur og Yngvi
Eldvarnarpjénustan
Faghreinsun
Finpussning
Fjardargardar ehf
Fjardarkaup

Fjardarmét ehf
Fjardarprif
Flensborgarskoélinn
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#ll Prentmidlun ..

IR

RYDFRI SMIibl

GRINDAVIKURBAR

Sidan 1918

@

Icepharma

Baatt lidan - Betra lif

KPMG

RIKKI CHAN

netto

@ Sildarvinnsian hf

/N

SM kvétaping

Jakob
Valgeir ehf.

prentmet ﬁ]]]]l

—— heildarlausnir i prentun

MSbladid
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Frimann og Hélfdan
Gtfararpjénusta

Gaflarar ehf

GS mdrverk ehf

Gunnars ehf

Hafnarfjardarhéfn

Hagstél ehf

Hédinn Schindler

Hladbeer-Colas hf

VSB verkfreedistofa

Keflavik

Dacoda ehf

DMM Lausnir

Ellert Skdlason

Rain ehf

Rétt sprautun ehf

Rorvirki sf

Utfararpjénusta Sudurnesja

Grindavik

Déra Birna Jonsdottir
0S Fiskverkun

Papas Pizza
Stakkavik

borbjérn ehf

Sandgeradi
FMS hf

Gardur
Aukin 6kuréttindi ehf
borsteinn ehf

Njardvik
Gull og Honnun ehf
TM Bygg ehf
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Nyttu pér ofluga og pcegilega
vefverslun RV.IS?
TRE ‘. Tl T

. \_\. \ ]||_1 l—m » Velverslun RY er opin allan sdlarhringinn,

® Finfalt, pcegilegt og éruggt.
* Sparadu tima.
* V16 Innskraningu sérdu verdin pin.
e A “binum sidum” sérdu Sskalista og
hreyfingarlista,
® bU getur buid til pinn éskalista
med pinum uppahalds vérum.
® Vid setjum lika upp dskalista fyrir
pig ef po vilt,

Rekstrarvorur
- fyriv \:\«5 09 Ypinn vinnustad

Verslun RV er opin virka daga kl.8-17 ‘
og laugardaga kl. 11-15

TSA Verktakar Reykhélahreppur

Mosfellsbeer bérungarverksmidjan

Afltak isafjordur

Arkform Artic Fish

Algluggar ehf Eirikur og Einar Valur

Gardmenn ehf Hamraborg ehf

GT Bilar Orkubu Vestfjarda

Klépp Arkitektar Tréver sf

Mosfellsbakari Pérdur Eysteinsson

Nonni litli .

Siggi duikari Bolungarvik
Endurskodun Vestfjarda ehf

Akranes GOK huisasmidi ehf

Bifreidastod pordar
Gallery Snotra

Sigurgeir G J6hannesson ehf

Grastec ehf Sudureyri
Tryggdarbdnd ehf Duggan slf
Borgarnes Talknafjordur

Dyralaeknapjésta Vesturlands Asa Jonsdottir

Ferdapjonustan Husafelli
Golfklibbur Borgarnesi
Orlofsbudir i Svignaskardi

Hvammstangi
Slaturhas KVH ehf

Sprautu og bifreidaverksteedi Blondués

L Blondudsskoli
Stykkishélmur isgel ehf
Asklif ehf Péntunar og vidgerdarpjénustan
Nesbraud

Saudarkrokur

Flatey Arskéli
Hafsteinn Gudmundsson Bifreidaverkstaedi KS
Grundarfjordur Ddgun ehf
bjénustustofan ehf F'Sh Seafood
) Lykill
Olafsvik Nordura BS
Grunnskdli Snaefellsbaejar Steinull
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Varmahlid
Klara Sélveig Jénsdéttir

Akureyri

Asco

Baldur Halldérsson ehf
Baugsbét

Bjarni Fannberg Jonsson
Blikkras ehf
Endurhefingarstddin ehf
Fasteignasalan Byggd
Finnur ehf

Gardteekni

Gardverk ehf

Halldér Olafsson trsmidur
HSH Verktakar ehf
Hvitasunnukirkjan & Akureyri
Norlandair

Rexinn

Samvirkni ehf
Svalbardsstrandahreppur
Vélaverksteedi Sigurdar Bjarna

Dalvik
Dalvikurskoli
Hibylamalun ehf

Olafsfjoraur

Arni Helgason ehf
Freymundur ehf
Sjémannafélag Olafsfjardar

Hrisey
Narfi Bjorgvinsson

Huasavik

E.G. J6nasson ehf

Fiallasyn Ranars Oskarssonar
Gardreektarfélag Reykhverfinga
Stéruvellir ehf

Trésmidan Rein

Myvatn

Geitey ehf

Jardbodin vid Myvatn
Vogur ferdapjénusta

Kopasker
Vékvapjénusta Képaskers

Pérshofn
Adalbjorg Jonasdottir

Bakkafjordur
K Valberg slf

Vopnafjordur
Lj6saland ehf
Pétur Valdimar Jénsson

Egilsstadir

Arsverk ehf

Bokrad bokhald og radgjof
Dagsverk ehf
Gunnarsstofnun
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Jonval ehf
Myllan ehf

Reydarfjordur
Afl Starfsgreinafélag
Launafl ehf
Skiltaval ehf

Eskifjordur
Egersund 4 [slandi
RH Grofur ehf

Faskradsfjordur
Sneeljés ehf
Véggur ehf

Stodvarfjordur
Landatangi ehf

Breiddalsvik
Héradsdyraleeknir

Hofn i Hornafirdi
Bjorn Porbergsson

Kaffi H6fn

Sveitarfélagid Hornafjordur
bingvad

Oryggi og Gaesla

Selfoss
Bifreidaverksteedid Klettur
Bjorn Hardarson
Edalbyggingar

(G640 stemmning
Grofupjénusta Steins ehf
Gullfosskaffi ehf

3 stydjum MS félag Islands

Harsnyrtistofa Osterby borlaksh6fn
Hja Maddy ehf Bergsverk ehf
Hreingerningapjénusta Sveitafélagio Olfus

Sudurlands -
Kokugerd H.P. ehf Olfus

g, o Grodrastodin Kjarr

Reykhdll ehf
Reektunarsamband Fléa og Fladir

Skeida Hrunamannahreppur
Smidsholt Hvolsvollur
Suurtak ehf Arni Valdimarsson
Hveragerdi Okukennsla Halldérs
Eldhestar Vestmannaeyjar

Fléra gardyrkjust6d
Heilsustofnun NLF
Raftaug ehf

Eyjablikk ehf
Vestmannaeyjabeer
Vélaverksteedid Por

MS-félagid fagnadi SS ara afmceli félags-
ins med raddstefnu og afmeeliskaffii Gull-
hémrum i Grafarholti midvikudaginn 20.
september. Bodid var upp afrédleg erindi,
pallbordsumrcedur og séngatridi.

Radstefnunni eru gerd goo skil i frétt @ heimasiou
félagsins msfelag.is en hér gefur ad lita nokkrar myndir

fra deginum.

Sigrtn Olafsdéttir Flévenz salfraeedingur fjalladi um sélraeenar

hlidar langvinnra sjukdéma.

Olafur Arni Sveinsson taugalaeknir flutti erindi um pad sem
helst er & définni hja leeknavisindunum.
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Hjordis Yrr Skaladéttir formadur félagsins veitti folki innblastur
med fyrirlestri sinum MS og teekifeerin.

Heidursfélagarnir Bergbora Bergsdottir og Berglind
Gudmundsdéttir, asamt Berglindi Olafsdéttur.

Myndir: Inga Margrét Jonsdaéttir, BIRTA MEDIA
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_LI_LI_ Heilbrigdisteekni

Troja gongugrind

Véndud og Iétt géngugrind med
165 kg burdarpoli, hentugu saeti
og burdarpoka. Audvelt ad leggja
saman og setja i bil - 16gd saman
med einu handtaki.

Fidlbreytt drval aukahluta.

Er i samningi vio
Sjukratryggingar Islands r_%]

Vertu lengur heima med
AssiStep stigahjalpinni

AssiStep stigahjalpin veitir studning & leid upp og nidur stiga.
Stigahjalpin hentar i flestar gerdir stiga og er audveld i uppsetningu.
Handfangid rennur eftir braut sem fest er & vegg eda plétu medfram
stiganum. Stigahjalpin er hdnnud pannig ad hun litur Ut eins og
hefdundid stigahandrid — er latlaus og fyrirferdarlitil.

Markmid okkar eru ad efla heilsu, auka lifsgaedi, audvelda storf og daglegt lif

§a Eirberg LT STUPLABERG

w Heilbrigdistaekni

Studlaberg heilbirgdistaekni ehf.  Stérhdfda 25 « Reykjavik * stb@stb.is * 569 3180 « stb.is







