é «MS-félagio er eins og ljos i
i myrkrinu sem er alltaf bodid
| og buiod til ad taka vio mer”
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Formannspistill

Hugleidingar formanns MS-félagsins

A0 vera med MS er ekkert grin - en um leid er
svo mikilveegt ad tapa ekki gledinni pé6 madur
greinist. Pad er svo mikilveegt ad hafa gaman,
njéta pess sem madur getur, gledjast og gera
nett grin ad sjalfum sér. Pegar pessi ord eru
skrifud er ekta islenskt vedur Uti, hvasst og larétt
rigning. Einmitt vedrid sem ég purfti pessa helgi,
vedrid til ad gera nédkvaemlega ekki neitt, bara .
lesa, horfa Ut um gluggann, vera med fjolskyld-
unni og dast ad peim vinna allskonar skemmtileg f\’i
og krefjandi verkefni. Pad er nefnilega svo mikil- Hjordis Yrr Skaladéttir
veegt stundum fyrir okkur &Il ad hlada batterfin ~ formadur MS-félags islands.
- hvort svo sem vid erum med MS eda ekki.
Hvernig vid hlddum pau er svo reyndar einstaklingsbundid, arstidarbundid
eda jafnvel misjafnt eftir dogum. Sem deemi pa finnst mér stundum best ad
fara i sjosund til ad hlada batteriin, stundum ad hrigast med fjolskyldunni
fyrir framan sjénvarpid og horfa & eitthvad skemmtilegt, stundum ad lesa og
stundum ad vera med fullt af folki og hafa gaman. Mikilveegt er ad finna sér
sitt zen, sinn nullpunkt til ad geta svo haldid afram.

Nuna & naestu dogum munum vid sem hofum néd kosningaaldri f& teekifeeri
til pess ad kjosa okkur forystufolk til Alpingis. Pad er ein af grunnstodunum
i lyoreedisriki ad fa ad kj6sa nu eda ad fa ad bjoda sig fram. Pau sem nu eru
i frambodi til Alpingis lofa okkur 6llu fogru i skiptum fyrir okkar atkveedi. Mig
langar ad hvetja okkur oll til ad skoda vel lofordin peirra adur en vid kjésum.
Vid verdum ad skoda hverju pau lofa og péa sérstaklega pvi sem snyr ad ad-
gengismalum, heilbrigdismalum og lifeyrismalum. Eda bara almennt ollu pvi
sem snyr ad okkur sem hofum greinst med 6leeknandi sjukdoém eins og MS.
Meetum pvi upplyst & kjorstad og veljum okkur forystu sem vill standa vord
um okkur oll og tryggja ad vid getum lifad somasamlegu lifi pratt fyrir fotlun.

En ég byrjadi 4 pvi ad tala um mikilvaegi pess ad tapa ekki gledinni - og
pvi langar mig til ad hvetja ykkur til ad finna gledina - og jafnvel ad sja pad
jékvaeda vid pad ad vera med MS. Eg for til ad mynda fyrir skemmstu f magn-
ada skutusiglingu um Midjardarhaf vid Tyrklandsstrendur 4 vegum Oceans
of Hope Challenge. Pad gat ég eingdngu gert af pvi ad ég er med MS. Ol
pau sem voru ad sigla voru med MS og 6ll vorum vid ad vinna saman i gledi
vid ad vinda segl, venda skutu, elda mat, leggja ad bryggju, leggja akkeri og
svo margt margt fleira. Um daginn hitti ég fradbaeran hép félks 35 éra og eldri
begar Hvellur hittist - ég hefdi ekki getad hitt pau nema af pvi ég er med MS.
Stundum er pad nefnilega lika blessun min ad hafa greinst med MS.

Upplysingar um Hvell ma finna hér i bladinu en hér eru
upplysingar um siglingar hja Oceans of Hope Challenge: E

W]
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MS-félag islands nytur styrkja fra:

| Stjornarrad islands
Heilbrigdisraduneytid

@ Reykjavikurborg

| Stjornarrad islands
Félags- og vinnumarkadsraduneytid



https://www.msfelag.is/

Pistill ritstjora

Leidin inn i MS-félagid

Oryggi. Hlyja. Knus. bessi ord
eru & medal peirra sem koma
upp hugann hja viomeelend-
um MS-bladsins pegar pau
hugsa um MS-félagid. Ad
greinast med MS ma likja vid
a0 ganga i gegnum hvirfilbyl,
rétt eins og Steinunn Pdéra
Arnadéttir pingmadur lysir
ferlinu 1 vidtali i bladinu, og
pa skiptir mali ad hafa félag
sem getur gripid mann.

Pad kann MS-félagid
svo sannarlega ad gera en pad getur verid mis erfitt ad
taka af skarid og taka pétt i starfi félagsins og nyta sér
bjénustuna sem félagid bydur upp 4. [ pessu tlubladi er
gerd heidarleg tilraun ad varpa ljdsi & hvad fer i gegnum
huga folks pegar pad greinist med MS og hvernig pad
tok sin fyrstu skref inn  MS-félagid. Oll eiga pau pad
sameiginlegt ad vera med MS en pad er mis langt sidan
pau greindust og pau eru @ mismunandi aldri. Og eru
mis virk [ starfi félagsins. Formenn Skells, félags ungs
folks med MS, og Huvells, félags félks med MS 35 éara
og eldri, eru edli malsins samkvaemt mjog virk og pad
skiptir pau miklu mali ad veita 60ru félagsfolki studning
og hvatningu. Pad sést greinilega i Palinubodi Hvells {
oktdber sem lesa ma nanar um i bladinu.

Einnig er reett vid félaga sem hefur latid naegja, hingad
til, ad fylgjast med umreedunni i Facebook-grappu og
Whatsapp-spjalli. En ord Esterar Hansen kjarna kannski
pad sem MS-félagio er:

A

Erla Maria Markuasdottir
ritstjori MS-bladsins.

,Mér lidur eins og MS-félagid sé knusid sem er i bodi
hvenaer sem er. Pegar mér lidur uppgefinni, missi prott
og er svartsyn, pa er MS-félagid eins og ljés i myrkrinu
sem er alltaf bodid og buid til ad taka vid mér po eg hafi
ekki gefid neitt af mér til peirra, pa lidur mér eins og
knusid sé parna.”

Pad er mikilvaegt ad 6ll sem eru med MS i dag viti ad
MS-félagid er til stadar. Fyrir okkur 6ll. Margt bendir
til pess ad sifellt fleiri greinist med MS hér a landi en
tolulegar upplysingar um fjolda MS-greininga hafa ekki
verid uppfeerdar fra 2007. Samkvaemt rannsokn sem
gerd var pad ar eettu um 813 manns ad vera med MS
4 Islandi en samkvaemt mati MS-félagsins eru a.mk.
840-900 manns med sjukdéminn. | dag eru félagar
MS-félaginu 984 manns og langsteerstur hluti félaga er
med MS-sjikdéminn.

Oll erum vid 4 mismunandi stad hvad vardar virkni {
félaginu. Og pad er i g6du lagi, svo lengi sem vid vitum
ao félagid er hér. Fyrir okkur.

MS-félagid er 56 dra. MS-bladid er ogn yngra, 41
ars. Saga min  MS-félaginu er rétt ad hefjast. Eg fékk
mina greiningu fyrir rimum tveimur arum. Eg hef skrifad
mig i gegnum ferlid sem gaf mér mikid. Pess vegna er
ég hér i dag, ad ritstyra minu fyrsta MS-bladi. Petta er
min leid inn { MS-félagid. Eg hef ferdalagid med fidrildi
i maganum og er full tilhlokkunar ad freeda, upplysa og
vonandi skemmta lesendum MS-bladsins.

TAKK FYRIR STUDNINGINN

Godgerdarmot Landsbankans styrkti félagio
um 100.000 kr.

Golfhépurinn Forynjur gaf félaginu 135.000 kr.

FISK-Seafood veitti nystofnudum spjallhdp
i Skagafirdi styrk ad upphaed 200.000 kr.

Sélveig Oskarsdéttir gaf félaginu einkar rausnarlega gjof
3.000.000 kréna i minningu eiginmanns sins Hallbjorns
Kristinssonar sem Iést 4 liknardeild Landspitalans { Képa-
vogi 28. mars 2023. Fyrirhugad er ad styrkurinn veroi
stofnfé i nyjum styrktarsjédi félagsins sem kynntur verdur
& adalfundi félagsins naesta vor.

4%
Fra afhendingu minningargjafarinnar.

Vigdis Ing6lfsdéttir, Sélveig Oskarsdéttir og Alvar Oskarsson.

MSbladid

3



ADALFUNDUR 2024

Adalfundur félagsins var haldinn 13. maf. A dagskra voru
venjuleg adalfundarstorf, skyrsla stjornar fyrir starfsarid
kynnt og kjorin ny stjorn. Einungis vard ein breyting i
stjérn og var Porsteinn Arnason Siirmeli kjérinn adal-
madur | stad Berglindar Bjorgulfsdéttur sem gaf ekki
kost 4 sér til aframhaldandi stjérnarsetu. Ny stjorn hittist
svo | fyrsta sinn 29. mai og skipti med sér verkum.

Stjérn MS-félags Islands starfsarid 2024-2025

Alvar Oskarsson varaformadur, Hjordis Yrr Skuiladéttir formadur,

Ingibjorg Magnusdéttir medstjérnandi, Berglind Sigurdardéttir gjaldkeri,

Vigdis Ingélfsdéttir varamadur og Porsteinn Arnason Strmeli ritari.
A myndina vantar Thelmu Bjérg Arnadéttur varamann.

Berglindi Bjorgulfsdoéttur (Lindu) voru pokkud god storf
i stjorn & fundinum. Hun hverfur po ekki alveg & brott og
starfar afram med vidburdarnefnd og sinnir sjélfboda-
stérfum [ pagu félagsins.

Berglind, Hjérdis Yrr og Linda.

MS-félag Islands vinnur ad
velferd peirra sem haldnir
eru MS-sjukdémnum med
pvi ad veita peim og aol-
standendum peirra studn-
ing og studla ad oflugri
félags- og fraedslustarfsemi. Félagid er malsvari félags-
manna gagnvart hinu opinbera og 68rum adilum.
Starfsemi félagsins er ad langmestu leyti flarmognud
me0 frjdlsum framldgum fra einstaklingum, samtékum og
fyrirteekjum. Undanfarin ar hefur simasofnun ad hausti
veri0 langsteersta einstaka fjaroflunin en i ar dkvad stjornin
a0 breyta um takt og hefja 6flun manadarlegra styrktarad-
ila T samstarfi vi0 Takk ehf sem veitir faglega og alhlida
bjénustu vid stofnun styrktarsamfélaga gédgerdarfélaga.
Fyrsta verkefnid félst i vitundarvakningu og freedslu-
profi medal almennings | vor sem skiladi mjog géoum
arangri, en teeplega 16 pusund manns toku pétt i prof-
inu. [ framhaldinu héfst formleg 6flun styrktaradila og er
mjog gledilegt ad segja fré pvi ad nu pegar hafa yfir 600
manns gerst manadarlegir styrktaradilar eda Stodvinir

Oflun manadarlegra styrktaradila i
samstarfi vid Takk

MS-félagsins. Vid holdum pvi 6traud afram & pessari
braut til a0 styrkja stodirnar i rekstri félagsins.

Pau sem vilja leggja sitt af morkum og ganga til lids
vi0 styrktarsamfélag MS-félagsins purfa ekki endilega
ad bida eftir simtali pvi heegt er ad ganga fra styrk a
vefsidunni www.styrkja.is/msfelag.

Framlag veitir skattfradratt

Bent er @ ad styrkur til MS-félagsins er fradrdttarbeer fra
Skatti par sem MS-félagid er a almannaheillaskré Skattsins.
Almannaheillalog sem toku gildi fyrir bremur drum heimila
Skattfrddrdtt p.e. leekkun & tekjuskattstofni, allt ad 350
pusund kronum & éri vegna gjafa og framlaga til félaga
sem skrdd eru & almannaheillaskrd Skattsins. Markmid
almannaheillaskrar er ad hvetja einstaklinga og fyrirteeki
til ad stydja vid almannaheillastartserni millilidalaust.

Svo ad fradrdttur fdist purfa framlog ad nema a.m.k.
10 pusund krdnum en upphaedin ma dreifast & fleiri félog.
bd mega adilar i atvinnurekstri draga fra framlog tl félaga
d almannaheillaskré allt ad 1,5 prosent af tekjum.

MSbladid



Reykjavikurmarapon islandsbanka

Nytt met i dheitasofnun félagsins var sett i Reykjavikurmara-
poni Islandsbanka 1 &r og séfnudust 4.177.099 kr. sem
afhentar voru 4 uppskeruhatid hlaupsins i héfudstodvum
[slandsbanka pann 4. okt. sidastlidinn. Alvar Oskarsson,
varaformadur og Porsteinn Arnason Siirmeli stjérnarmadur
meettu & uppskeruhatidina fyrir hond félagsins dsamt Degi
syni porsteins.

Alls hlupu 45 manns og einn hlaupahdpur fyrir félagid og
var fjoldi aheita 862.

Fimmtudaginn fyrir hlaup var félagid med opid hus &
Sléttuveginum par sem hlauparar gatu nalgast boli og
pasta dsamt pvi ad Helga Pdra Jonasardattir, sjukrapjélfari
og ultrahlaupari gaf god rad. betta meeltist vel fyrir og
verour orugglega endurtekid.

Pa var stemmingin 4 hvatningarstodvum félagsins vid
Ananaust og Radhsid frabeer. Myndirnar tala sinu mali.
Vid erum strax farin a0 hlakka til neesta érs.

Félagid pakkar ollum sem hlupu, s6fnudu, styrktu og
hvottu hjartanlega fyrir studninginn. Hann er mikils metinn.

SOLUVARA

Dagatal 2025

Dagatalio er listreent og fallegt og skartar myndum eftir sex
listamenn, pau Pétur Gaut, Sossu (Margréti Soffiu Bjorns-
déttur), Sélveigu Holm, Tolla Morthens, Vigni Jéhanns-
son og AEju (Péreyju Magnusdottur). Helstu merkisdagar
arsins eru merktir inn @ 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 2.900 krénur og verdur til solu i vef-
verslun og & skrifstofu félagsins, hja solumonnum & hofud-
borgarsvaedinu og vida um land. Listi yfir sélustadi & www.
msfelag.is.

() )
V\/Q FELAG ISLANDS
Dagatal 2025

Nytt teekifeeriskort

Teekifeeriskortid i ar prydir einkar litrik og skemmtileg
mynd eftir Porvald Jonsson. Kortin eru prentud én drit-
unar og henta pannig vid oll taekifeeri. Kortid verdur til
solu i vefverslun og & skrifstofu MS-félagsins ad Sléttu-
vegi 5 | Reykjavik og hja slumdnnum vida um land, sja
www.msfelag.is. Atta kort i pakka kosta 2.500 krénur.
Eldri kort verda afram til solu hja félaginu.

Myndin er akrylmynd og ber nafnid ,Runstykki”.
Porvaldur Jénsson (f.1984) Utskrifadist fra Listahéskdla
Islands 4rid 2009 og hefur sidan verid virkur { syningarhaldi
4 Islandi og erlendis, i byskalandi, Kina og Tyrklandi.
Verk hans hafa medal annars verid synd i Listasafni Reykja-
vikur, Kjarvalstodum, Gerdarsafni, Hafnarborg, Listasafni
Akureyrar og Safnasafninu & Svalbardsstrond. Porvaldur er
einn af stofnendum Gallery Ports & Laugarvegi.

MSbladid



Alpjéoadagur MS

Sumarhatid félagsins i tilefni af alpj6dadegi MS i lok maf P4 méa ekki gleyma veitingunum; pylsum, drykkjum i
var 4 sfnum stad og mjég vel heppnud { gédu vedri eins  bodi Olgerdarinnar og fs { bodi Emmessis.

og &vallt. Forseti islands, Gudni Th. Jéhannesson s6tti Stjorn og starfsfélk félagsins vill koma kaerum pokkum
okkur heim, Bubbi Morthens flutti nokkur 16g og Sirkus til sjélfbodalida og styrktaradila og allra sem komu og
[slands skemmti bérnum og fullorénum. fognudu med okkur.

Pjonusta MS-félagsins

Skrifstofa félagsins ad Sléttuvegi 5 er opin alla virka daga  Sérfreedingar: Berglind Jona Jensddttir og Elin Brodda-
fra klukkan 10 til 15. A skrifstofunni m4 nalgast ymis konar  ddttir salfraedingar.

upplysingar, adstod og freedsluefni og einnig boka viotal, :
namskeid og fleira. Framkveemdastjéri er Berglind Olafs-
daottir.

Formadur Hjérdis Yrr Skuladottir er
med vidtalstima eftir samkomulagi.
Tolvupostfang: hjordisyrr@msfelag.is

Berglind J6na Jensdottir Elin Broddadattir
sélfreedingur. sélfreedingur.

| Heegt er ad panta tima i bokunarkerfi Noona eda & skrif-
Hjordis Yrr Skaladottir stofu félagsins i sima 568 862 eda med tolvupdsti &
formadur. msfelag@msfelag.is.

Félagsrddgjafi Helena Unnarsddttir
er med vidtalstima & fimmtudogum. ._‘
Radgjofin er styrkt af Reykjavikurborg.

ORAND,

vié erum
z ]
Helena Unnarsdottir G noona- E’ X + Somkty oppid

félagsradgjafi.
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Fyrir hvern er félagsraagjafi MS-félagsins?

Helena Unnarsdottir, nyr félagsradgjafi MS-félagsins, skrifar:

Edlilegt er ad folk velti fyrir sér
fiarhagslegri afkomu sinni og
bd sérstaklega pegar pad veik-
ist. Spurningar vakna, likt og;
hvernig get ég séo fyrir mér og
fiolskyldu minni ef starfsorka
min fer pverrandi, hver eru min
réttindi, hvert & ég ad leita?
Petta eru edlilegar spurningar
og &hyggjur.

AOdrir eru nygreindir og ef-
laust med margar spurningar
og 6reidu i huganum og kvida jafnvel fyrir framtidinni.

Ekki er heldur 6liklegt ad adstandendur félks med MS
sjukdéminn velti fyrir sér ymsu um framtid maka pess,
barns, foreldris eda systkins.

Vid bdum i velferdarpjoofélagi sem er med Oryggis-
net til a0 gripa okkur pegar erfidleikar stedja ad. En pad
getur verio flokid ad finna Ut Ur pvi hvert & ad leita, hver
eru fyrstu skrefin og hvada pjonustu get ég sott um til
a0 audvelda mér lifid og treysta afkomu mina? Ef ég
parf til deemis ad fara i veikindaleyfi vegna sjukdomsins,
hvad tekur pa vid, hvada rétt 4 ég pa hja stéttarfélaginu
minu og lifeyrissjodi eda Tryggingastofnun? Hvert leita
ég ef ég parf ad fara i endurhaefingu? Get ég sétt um
studning inn & heimili mitt til ad audvelta mér daglegt Iif,
SV0 €g geti sparad orkuna mina i eitthvad sem veitir mér
anaegju og lifsfyllingu?

Hljomar petta flokid? Ja fyrir flesta sem eru ekki ad
vasast i pessu reglulega er petta flokid og oyfirstigan-
legt. P4 getur verid gott ad leita til félagsradgjafa til ad
greida Ur pessum malum og rata um pennan frumskdg.
Félagsradgjafi MS félagsins er vid einn dag i viku og
tekur @ moti folki med MS og adstandendum peirra og
aodstodar folk vid ad féta sig i kerfinu, finna Ut hvada
pjonustu vidkomandi getur sott um, adstodar vid leidir
til a0 audvelda daglega rutinu og virkjar fjolskylduna svo

Helena Unnarsdéttir
félagsradgjafi

fatt eitt sé nefnt. P4 getur félagsradgjafi einnig adstodad
folk vid gerd beidna og umsokna, skrifad bréf og reynt
ao lidka fyrir ad pjonusta eda réttindi hefjist sem fyrst.

P& hefur su nybreytni verid tekin upp ad bjoda upp
& studningshopa i stad ndamskeida fyrir nygreinda ann-
ars vegar og adstandendur félks med MS hins vegar.
Studningshéparnir eru leiddir af félagsradgjafa sem
styrir umraedunum. Studningshdparnir hvor fyrir sig eru
einu sinni i manudi ad jafnadi, & fimmtudogum frg 16.30
til 18.00. Studningshéparnir eru auglystir & heimasiou og
facebook sidu félagsins. Ekki er naudsynlegt ad skra sig
sérstaklega, en gott er ad vita hvort folk sé ahugasamt
a0 meeta eda ekki.

Pjonusta félagsradgjafans er styrkt af Reykjavikurborg
og er félogum pvi ad kostnadarlausu.

Um Helenu

Helena Unnarsdottir félagsradgjafi hof storf fyrir MS-
félagio | september. Helena kemur til félagsins i gegnum
Samskiptastodina, sem MS-félagid & mikid og gott sam-
starf vid, og mun sinna radgjofinni & fimmtudogum. NU
begar er heegt ad boka tima i radgjof i gegnum bdkunar-
kerfi Noona. Vidtolin geta farid fram i hdsnaedi félagsins
a0 Sléttuvegi 5 eda yfir flarfundarbdnadinn Kara Connect
og eru pvi adgengileg fyrir félaga okkar um allt land.

Helena tskrifadist dr félagsradgjof fra Haskdla Islands
vorid 2004 og lauk MSW i félagsradgjof fra sama skola
ario 2010.

Hun hefur fra &rinu 2004 starfad vid félagspjonustu og
barnavernd sveitarfélaga. Sidustu 13 4r starfadi hun hja
Fjolskyldu- og barnamalasvidi Hafnarfjardar, par af sem
deildarstjori barnaverndar sl. 5 &r.

Helena Utskrifadist sem PMTO medferdaradili haust-
i0 2015 og hefur sinnt foreldraradgjof, namskeidum og
handleidslu & pvi svidi undanfarin &r medfram vinnu.

Tolvupostfang Helenu er helena@msfelag.is

EIGNAVER

FASTEIGNASALA Fagmennska fra fyrstu heimsdkn

Vid synum allar eignir sjalf

® us06060

Hafnarstreeti 97 (Krénunni) @ 1. haeed - 600 Akureyri -

arnar@eignaver.is www.eignaver.is
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AD STYRKLEIKA

Texti: Erla Maria Markudsdottir - Myndir: MS-félagid og og MarathonFoto

borsteinn Arnason Siirmeli bei® lengi med ad leita til MS-félagsins eftir greiningu.
[ sumar for hann prja kildémetra i Reykjavikurmaraponinu i hjélastél, afhjupadi
veikleika sina og breytti peim i styrkleika. Hlaupid gaf honum styrk
til ad veita 68rum studning.

Porsteinn Arnason Stirmeli rulladi prj kilémetra f Reykja-
vikurmaraponinu i sumar og safnadi 619 pusund krén-
um fyrir MS-félagid. Porsteini fannst komid ad honum
a0 gefa af sér og hvetja félk dfram eftir ad hafa lesio
reynslusogur annarra fra pvi ad hann greindist fyrir 12
arum. Hann tok akvoroun um ad taka patt i maraponinu
pegar hann &ttadi sig & eigin tviskinnungsheetti.

»Alveg frd pvi ad ég greindist &t ég upp reynslusogur
fr4 ollum en ég var samt alltaf inni { skdpnum. Eg var
aldrei sjalfur a0 deila minni reynslu. Pad var ekki fyrr en
fyrir nokkrum arum sem ég for ad leita pjénustu i MS-
félaginu. Eg lokadi alveg & petta f algjrum blekkingar-
leik,” segir Porsteinn. Smatt og smétt for hann ad nyta
Sér stooteeki, fyrst staf og sidar hjodlastdl & ferdalogum
erlendis og stuttu sidar vid daglegar athafnir. Svo kom
ad pvi ad hann fér ad nota géngugrind. ,Eg gat ekki
verid lengur i pessum feluleik pannig ad ég for alla leid.”
Porsteinn leit mikid upp til Haraldar Porleifssonar, sem

hefur barist Otullega fyrir pvi ad baeta adgengi félks sem
notar hjélastdl. ,Eg efldist vid ad lesa og hlusta & hann
tala um sinn sjukdém, b6 hann sé allt ddruvisi. Eg sagdi
vi0 sjalfan mig ad ég geeti ekki bara tekid rad og pepp
fra 6orum. Eg get lika kannski peppad eitthvad. Pannig
ég skradi mig bara. Og fékk pessi faranlegu vidbrogo.”

Porsteinn setti sér markmid. 50 pusund kronur. Honum
fannst pad raunheeft. Markmidid nadist, 10 mindtum
eftir ad hann skradi sig 4 hlaupastyrkur.is og deildi pvi &
Facebook. ,Eg vard bara ordlaus. Svo bara jokst petta
0g jokst og jokst.” Porsteinn attadi sig @ ad adstand-
endur hans og vinir hefdu i raun verid ad taka patt  felu-
leiknum med honum. ,Félk taladi ekki um sjukdéminn af
pviad ég taladi ekki um hann. En af pvi ad ég er farinn ad
tala um MS-i0 pa eru samskipti min vid vini og fjolskyldu
um sjukdéminn ordin opnari.”

MSbladid



Adisleg tilfinning ad afhjapa sig
Askorunin var risastr, engu ad sfour. ,Ekki bara upp &
likamlega orku heldur lika pessa andlegu afhjupun: Ad
birta mynd af mér i hjélastdl 4 Facebook og presentera
mig sem pessi gaur, pad var hjallinn. En sidan pegar ég
var buinn ad gera pad var petta &disleg tilfinning.”
Porsteinn hefur notad hjolastol dags daglega i nokkur
ar og fylgir Degi, sjo ara syni sinum, i skélann & hverjum
morgni, en honum finnst mikid sport ad sitja i fanginu a
pabba og rulla saman i sklann. Ur sklanum er stutt ad
fara i vinnuna og par notar hann géngugrind, en hann
skipti stafnum Ut fyrir gongugrind & pessu ari. ,Hun er
stabilli, ég datt oft med stafinn.” En pad tok Porstein tima
ad taka gongugrindina i satt. ,Gongugrindin var eigin-
lega erfidust af pessu. Eg er buinn ad vera f hjélastdl f
nokkur ar en svo fékk ég mér gongugrindina & pessu ari
0og mér fannst ég vera ordinn svo gamall med gongu-
grindina. En svo er hidn bara geggjud, hun styrkir mann
i fotunum. Pad er audveldara ad vera latur i hjélastélnum,
pad er bara pannig.”

i

~Pettaerallt
hluti af pessari
vegferd: Stafurinn,
hjélastéllinn og
gongugrindin.”

Porsteinn & i godu sambandi vid Oll hjalpartaekin, po
gongugrindin sé uppéhalds { dag. ,Petta eru allt vorour

& somu vegferd, ad opinbera sig, ad afhjupa eigin veik-
leika. En svo eru petta ekki veikleikar af pvi ad madur
getur snuid pvi yfir i styrkleika. Pad er styrkleiki, finnst
mér, a0 geta opinberad sig svona. Pad eru margir bunir
a0 segja pad vid mig, a0 petta sé styrkur, beedi fyrir
mig og fyrir adra. Petta er allt hluti af pessari vegferd:
Stafurinn, hjélastéllinn og gongugrindin.

Miklu meira en prir kilometrar

Dagur rulladi med Porsteini alla prja kilémetrana i mara-
poninu, ymist i pabbafangi eda skokkandi. Dagurinn var
fullkominn i alla stadi ad sogn Porsteins, en sannkallad
marapon. ,Vid férum saman heiman fra okkur, niour f
bee, pad eru tveir eda prir kilometrar, svo forum vid |
hlaupid. Konan min ad spila nidri i bae, hdn er tonlistar-
kona, og vid férum & tonleika med henni eftir hlaupid,
sidan ut ad borda og férum heim pegar ténleikarnir &
Arnarhdli voru byrjadir. Petta var 6gedslega skemmti-
legur dagur.”

Fedgarnir Porsteinn og Dagur fylgdust ad allt hlaupid.

Porsteinn mun seint gleyma augnablikinu pegar hann
kom i mark. ,Vi0 vorum i geggjudum filing pegar ég
heyri nafnid mitt. P4 var nafnid mitt kallad i hatalara-
kerfinu vid endalinuna: ,Hér kemur borsteinn Armason
Sdrmeli og hann er ad hlaupa prja kildmetra fyrir MS-
félagio” og svo kom smé runa um MS-sjikdéminn. Eg
bara missti andann, ég var svo stoltur og meyr. Petta var
alveg otrulegt.”

Hvatningin var til stadar allt hlaupid Ur ymsum &ttum.
MS-félagid var & sinum stad med hvatningastod par
sem fjélublai liturinn var allsradandi. Pakkleeti er Porsteini
ofarlega i huga en hann er lika gridarlega stoltur. Stoltur

MSbladid
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MS-félagid hélt ati 6flugri hvatningarst6d iAnanagstum i
Reykjavikurmaraponinu. Hér ma m.a. Sja Hjordisi Yrr formann
og Berglindi framkvaemdastjora félagsins.

af sjalfum sér. ,Mér finnst ég vera sterkari og betri a0
tala um pennan sjukdém, og betri i ad vera fulltrti ann-
arra me0 sjukdominn. Nuna er ég lika i stjorn félagsins.
Meér finnst ég vera betur i stakk buinn til pess ad peppa

Montinn ad eiga pabba med MS

Porsteinn og eiginkona hans, Frida Dis Gudmunds-
dattir, akvaou snemma ad Dagur, sonur peirra, veeri
upplystur um sjukdém fodur sins. Pegar Dagur var
fimm dra gamall hofou pau samband vid félagsrad-
gjafa hja MS-félaginu, 40ur en Porsteinn for sjalfur ad
leita sér adstodar par. ,,Okkur fannst pad mikilvaegt
af pvi ad pad er mjog erfitt fyrir born ad skilja petta.
Vid fengum gdodar upplysingar par og téludum mjog
opinskatt um petta. P6 ad hann skilji sjikdominn ekki
alveg ao fullu pa gera visindamenn pad ekki heldur
pannig pad er ekki ad sakast vid hann. En hann
reynir. Og hann er stoltur. Hann er montinn af mér.
Pegar ég fer med hann i hjélastélnum & morgnana
pa er hann montinn ad ég sé pabbi hans. Pad er
alveg geggjad og pad veeri ekki heegt nema ad ég
veeri ordinn sterkari og opnari med sjukdéminn Ut &
vi0. Mér finnst petta hafa eflt okkar samband, ég er

adra af pvi ad pad er buid ad peppa mig. Eg er miklu
sterkari andlega eftir ad hafa fundid fyrir pessum med-
byr. Eg er betur  stakk buinn til ad veita 68rum studning,
madur getur ekki veitt 60rum studning ef madur er ekki
buinn ad styrkja sjélfan sig. Petta var lokapatturinn i pvi,
a0 taka patt i maraponinu.”

Porsteinn er farinn ad telja nidur dagana i neesta
hlaup. Hvernig hann mun nakveemlega Utfeera pad
verdur ad koma i lj6s, pad fer eftir pvi hvar sjukdéomurinn
verdur staddur. ,.En ég er ad styrkjast mjog mikid eftir a0
hafa fengid gongugrindina og fer oftar [ sjikrapjalfun en
ég gerdi. Eg fer 6rugglega i stélnum. Eru pad ekki bara
10 neest? Eda ég get farid prja med grindinni,” segir
Porsteinn. Hugurinn er greinilega farinn & flug. ,.Sonur
minn er lika mjog spenntur ad fara med, hann verdur
ba 8 dara, vid veroum ad sja, honum finnst svo gaman
ad sitja @ mér [ hjélastélnum, pad er ordid pinu flokio
pvi hann steekkar. En hann feer ad gera pad pegar vid
férum 1 skélann. A naesta ari verdur pad adeins fldknara
en vio finnum Gt ar pvi. Eg er allavega mjég spenntur
fyrir neesta éari.”

ekki ad fela petta fyrir honum eda gera litid Ur pessu.
Petta valdeflir hann lika, hann er ekki ad tipla & tnum
i kringum mig. Vid erum & somu bladsidu med petta,”
segir Porsteinn.

MSbladid
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Dermatin inniheldur ketokénazél sem er sveppalyf og er notad vid
flésu og 68rum sveppasykingum sem valda klada og flégnun. Sykt
hdsveedi eda harsvordur er pveginn med harsapunni og hin latin
liggja & hadinni i 3-5 min. 4dur en skolad er. Harsapan notist tvisvar
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varnadarord og frabendingar adur en lyfid er notad. Lesid vandlega
upplysingar 4 umbidum og fylgisedli fyrir notkun lyfsins.

Leitid til leknis eda lyfjafraedings sé porf a frekari upplysingum
um dheettu og aukaverkanir. Sja nanari upplysingar um lyfid

4 www.serlyfjaskra.is
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LJOSID | MYRKRINI 0G KNS
SEM ER ALLTAF I BODI

A0 greinast med MS kenndi Ester Hansen ad meta lifsgildin upp a nytt

Texti: Erla Maria Markusdottir - Myndir: Ur einkasafni

Ester Hansen fordadist pad af oskiljanlegri astzedu, ad eigin sogn, ad leita til MS-

félagsins pegar hun greindist med MS fyrir atta arum. MS-félagid greip hana og

fyrir pad verdur hin avinlega pakklat. Félagid veitir henni 6ryggistilfinningu og
han lysir pvi eins og knusinu sem er alltaf i bodi, sama hvad bjatar a.

[ haust voru 4tta 4r sidan Ester Hansen blindadist &
haegra auga sem vard kveikjan ad MS-greiningarferli.
,Pad var pad fyrsta stéra tengt MS sem ég man eftir en
svo pusladist puslid { kjélfarid. Eg fann fyrir fullt af hlutum
en tengdi pa ekki vid eitthvad sérstakt. Mig grunadi
aldrei a0 ég veeri med MS,” segir Ester. Pegar ljost var
ad sjonin keemi ekki til baka, nokkrum manudum seinna,
fékk Ester stadfesta greiningu.

Ester heyrdi fyrst af MS-félaginu hja leekni og hjukr-
unarfreedingum 4 taugadeild Landspitalans. HUn skradi
sig i félagid en pegar han fékk fyrsta simtalid fra MS-fé-
laginu par sem han var hvott til ad skré sig @ namskeid
fyrir nygreinda var tilhugsunin um ad stiga skrefid inn i
félagio erfi0. Ester fékk reglulega simtol fra MS-félaginu
par sem hudn var hvott til ad fylgjast med pegar neesta
namskeid fyrir nygreinda yroi haldid. ,Pad var eins og
beer vissu ad ég geeti purft & pessu halda en ég var ekki
reidubdin ad taka pvi pa. En peer héldu afram og skradu
mig & namskeid0 sem ég meetti & og mér fannst gott
ad hitta annad ungt folk sem var ad ganga i gegnum
svipada hluti. Svo minnir mig lika ad ég hafi hitt félags-
freeding. Pad var eins og peer veeru tilbdnar ad gripa mig
an pess ad ég vissi endilega mikid um hvad var i gangi
en peer vissu ad ég purfti 4 pessu ad halda. Eg upplifdi
pad sterkt ad mér fannst ég pekkja paer, konurnar i MIS-
félaginu sem voru ad hringja i mig.”

Blessun i dulargervi

Ester sat namskeid fyrir nygreinda par sem hun for ad
lita & greininguna sem blessun i dulargervi. Greiningin
kenndi henni ad meta lifsgildin upp & nytt. ,Greiningin
setti lifsgildin min & allt annan stad en ég var med pau

aour. Petta hamstrahjol sem madur var ad eltast vid,
framatengt og pannig, pad datt nidur og breyttist. Mér
fannst pad jakveett Ut af pvi a0 mér fannst ég setja
athyglina meira 4 a0 geta stundad vinnu sem hentar
minum lifsstil og getu i stad pess ad fara i vinnuna og
klara mig algjorlega og eiga enga orku eftir pegar ég
kem heim. Mér finnst ég sja meiri ndvitund i mér ndna
heldur en ég gerdi adur.”

Ester var einsteed modir pegar hdn greindist, sonur
hennar, Liam, var fimm dra. Hun var i hargreidslunami
asamt pvi ad vera starfsmannastjori 4 veitingastad. Hun
bjé hja foreldrum sinum og var med gott bakland. ,En
vikuna sem ég fee petta stéra MS-kast voru foreldrar
minir erlendis pannig petta var sma pusl. Daginn sem
ég blindadist pa finn ég eitthvad skrytid koma yfir mig.
Eg var buin ad vera ad vinna med stérum néfnum { har-
greidslunni og sa fyrir mér ad flytja Ut og gera stéra
hluti. Svo gerist petta pennan dag, ég blindast og fer
til leeknis, pad hofou verid hlutir fyrir petta sem ég geeti
tengt vid MS i dag en veitti pvi ekki sérstaka athygli,”
segir Ester og nefnir sem deemi ad pegar hun fann fyrir
eins konar doda eda straumi nidur handlegginn hélt hun
ad héarblasarinn sem hun var ad nota vid vinnu veeri ad
leida Ut rafmagn. ,Eg leit ekki 4 sjélfa mig, ad pad veeri
eitthvad ad mér.”

Sjénin & heaegra auganu kom ekki til baka. | dag sér
Ester skugga en ekki liti og hin getur ekki lesid. ,Eg sé
muninn & birtu og dimmu og pad hjalpar mér ad skynja
hreyfingar. Likaminn venst, pu adlagar pig a0 pessu,
betta er nyi veruleikinn. Eg man ad { byrjun var ég med
rosalega mikla kéfnunartilfinningu, sem var skrytid, mér
leid eins og ég veeri ad kafna af pvi ad pad var verid ad
taka eitthvad af mér. Pad var ekkert sem ég gat gert.”

MSbladid



»Pad var eins og pcer veeru tilbunar ad gripa mig an pess
ad ég vissi endilega mikid um hvad var i gangi en pcer vissu
ad ég purfti a pessu ad halda.”
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Breytt lifsgildi

AOG komast aftur & vinnumarkadinn skipti Ester miklu
mali og hun var hardakvedin i ad lata ekkert stoppa sig.
,En af pvi ad ég blindadist pa gat ég ekki farid i har-
greidsluna strax aftur og purfti ad setja pad til hlidar. Eg
fékk heerri stodu 4 veitingastadnum og pad gekk vel i
nokkur &r. Svo for ég ad finna fyrir pvi med drunum ad
bad ték miklu meira 4 ad vinna venjulegan vinnudag. Eg
for ad breyta pvi og vann eitthvad heima lika, reyndi ad
sinna pessu badu og purfti ad halda mérgum boltum &
lofti.” Enn voru pad ytri adsteedur sem gripu i taumana
hja Ester, ekki MS-kast pé, heldur heimsfaraldur. A
medan kérénuveirufaraldrinum stod dttadi Ester sig @ ad
starfsadsteedur hennar voru ekki eins og best er & kosid.
A bessum timapunkti var téluvert sidan taugalaeknir
hennar hafdi nefnt 6rorkumat sem hun var ekki tilbdin
ad gangast undir.

Ester var afram med annan fétinn i hargreidslunni en
eftir eigin getu og hentugsemi. HUn er heett storfum a
veitingastadnum og einbeitir sér i dag ad eigin rekstri.
Ester segir ad hun hafi 4 vissan hatt jatad sig sigrada
me0 pvi ad sampykkja ad fara i érorkumat. ,,En 6rorkan
hefur gefi0 mér meira svigrim til pess ad finna Ut hvad
bad er sem ég get gert, sem kemur ekki nidur 4 heilsunni.
Eg hef lengi hugsad hvad hentar minum lifsstil, hvad get
ég gert sem hentar minni getu. Eg er passasém 4 ad ég
sé ekki ad fara fram Ur mér. Eg veit ad pad ytir undir
MS-id, ég veit ad ég get gefid af mér en ég get ekki
tekid pad mikid a0 mér ad ég eigi ekkert eftir pegar ég
kem heim. Pad eru lifsgildin min i dag.”

Liam, sonur Esterar, var fimm dra pegar han greindist og pa
var hun einstaed modir. | dag er hidn trdlofud Gunnari og
fjélskyldan nytur samverustundanna.

Sjokkid sem pad var ad greinast hefur hjdlpad Ester
ad syna sér mildi og endurhugsa hlutina. ,Eg get verid
meira i ndvitund, ég get sé0 ad ég parf ekki alltaf ad vera
ad hlaupa hradar og gera meira. Eg er pakklat fyrir pad
sem ég hef nuna, pakklat fyrir ad vera med syni minum
og geta tekid & moéti honum pegar hann kemur heim Ur
skolanum. Allir svona litlir hlutir sem mér finnst ég sja
betur eftir a0 petta gerdist.”

.Mér leid eins og ég

veeri ad kafna af pvi

ad pad var verio ad
taka eitthvad af mér.”

Opin fyrir frekari patttoku

Ester hefur ekki tekid patt i skipulogdu félagsstarfi likt
og Skellur, félag ungs folks med MS, og Hvellur, félag
folks med MS 35 &ra og eldri, bj6da upp &. En hdn hefur
oft hugsad um pad. ,Eg var { Whatsapp grippu, pad var
oOtrilega peegilegt ad geta spurt folk ad einhverju. Mér
lidur eins og ég pekki pau po ég hafi ekki hitt pau. Svo
hafa verid spilakvold og alls konar sem ég hef ekki nytt
mér en ég hef alveg oft hugsad: /Etti ég ad fara? Petta er
litid samfélag par sem félk stydur vid bakid & hvort 60ru.
Pad er enginn metingur og allir stydja hvern annan.”

)

Ester lifir meira i ndinu eftir greiningu, en pad ték tima ad
komast pangad. Hér er han 4 gadri stundu med Ronaldo
og Oreo.

MSbladid



Ester lysir MS-félaginu eins og ljési i myrkrinu og knusi sem
stendur alltaf til boda.

Hlyjan sem streymir fra starfsemi félagsins veitir Est-
er oryggistilfinningu. ,Mér lidur eins og MS-félagid sé
knusid sem er i bodi hvenaer sem er. begar mér lidur
uppgefinni, missi prétt og er svartsyn, pa er MS-félagio
eins og ljés i myrkrinu sem er alltaf bodid og buid til ad
taka vid mér po eg hafi ekki gefid neitt af mér til peirra,
pa lidur mér eins og knusid sé parna,” segir Ester, en
beetir vid ad hun sé ekkert mikid fyrir knds, hati pau jafn-
vel. Pad verdur pvi ad teljast mikid afrek hja starfsfélki og
fagfélki innan félagsins ad na henni inn i félagid. ,Petta
er einhver tilfinning sem félagio og elskulegu starfsmenn

og sjalfbodalidar pess gefa svo fallega og endurgjalds-
laust af sér.”

P6 MS-félagid sé kannski ekki stort i stéra sam-
henginu pa gefur pad mikid af sér og pad skynjar Ester.
.Petta er ekki endilega stort og mikid félag en pad eru
pvilikar hatidir, haldid upp a allt og born eru velkomin.
Pad er svo kruttlegt.”

~MS-félagid er eins og ljés i
myrkrinu sem er alltaf bodid
og buid til ad taka vid mér
b6 eég hafi ekki gefid neitt af
mér til peirra.”

Hluti af staedu pess ad Ester hefur ekki verid virkari f
félaginu er ad hun hugsar ekki mikid um MS dags dag-
lega. ,Pad kemur alveg yfir mig en ég er ekki hraedd vid
bad, ég er lifshraeddari vid adra hluti. Eg er kannski med
sma heilsukvida.” Ester lysir sjalfri sér sem innhverfri,
félagslega (e. introvert) og pad tengist pvi lika ad han
seekir faa vidburdi & vegum MS-félagsins. En hun er
opin fyrir ad breyta pvi. ,Eg hef ekki mikid nytt mér pad
sem félagid bydur upp & en ég finn hvad pad er gott ad
bad sé til stadar. Eg er sma introvert ad edlisfari, ég fila
ekki mikla mannmergd, en ég sé fyrir mér ad taka meira
patt i framtidinni. Petta er mikilveegur lidur i lifi MS-inga.
Pad er gott ad vita af pessu oryggisneti og jafingja-
grundvelli.”

Barmmerki med MS-bléminu - NYTT

Barmmerkid er gert eftir blominu i merki MS-félagsins.
Midja blémsins taknar heila MS-einstaklingsins og
krénublddin 5 eru takn fyrir pad sem MS-einstaklingur
parf & ad halda til ad takast & vid sjukdéminn og lifa
sem bestu lifi: MS-samték - Studning - Pjénustu -
Leeknavisindi - Freedslu.

Merki félagsins hannadi Hogni Sigurpdrsson, grafiskur
hénnudur.

Barmmerkid kostar 2.500 kronur og verdur til sélu i
vefverslun og & skrifstofu félagsins.

MSbladid

Sjalfbodalidar & vegum félagsins verda einnig a ferd-
inni i névember med dagatal, kort og barmmerki.
Sja nanar 4 www.msfelag.is
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ATLAR AD HALDA

AIFRAM AD BERJAST
FYRIR BETRI HEIMI

Texti: Erla Maria Markusdottir - Myndir: Ur einkasafni og Bara Huld Beck

bingmadurinn Steinunn béra Arnadéttir hefur sagt skilid vid pingmennsku eftir

aratug a pingi. Ad vera pingmadur er pad skemmtilegasta sem hun hefur starfad

vid en 4 sama tima mest krefjandi. Hun atlar ad halda afram ad berjast fyrir betri
heimi, en n ad 6drum vettvangi. Pad er bara spurning hvada.

Steinunn Péra Arnadéttir, pingmadur Vinstri greenna,
hefur dkvedid ad segja skilid vio Alpingi pegar gengid
verdur til kosninga i lok névember. Sidustu tiu ar hefur
hun setid 6slitid a pingi og henni finnst timi til kominn til
breyta til. ,Tiu ar er bysna langur timi, 6h&d 6llum MS-
greiningum og sjukdémsproun,” segir Steinunn Pora.
Hun var farin ad leida hugann ad pvi ad segja skilid vid
pbingid pegar kjortimabilinu lykur. Pegar rikisstjornarsam-
starfinu var slitid  haust og Bjarni Benediktsson forseetis-
radherra bodadi til kosninga dkvad hun ad standa vid
akvordunina. ,pad er stadreynd ad ég er med seinkomna
siversnun [(e. secondary progressing)] tegund af MS
par sem ég finn pad alveg ad ég er ekki med somu orku
nuna og ég var med pegar vid vorum i kosningabarattu
fyrir rimum premur arum og alls ekki med somu orku og
( kosningabarattunni par 4 undan.”

A ymsu hefur gengid 1 stjornmalunum sidastlidinn
aratug og Alpingiskosningarnar 30. ndvember verda
peer sjottu sidan Steinunn Pdra tok fyrst saeti & Alpingi
sem varamadur &rid 2008. ,Petta er komid gott, pad er
baedi mikilvaegt ad pad sé endurnyjun og eins frabeer-
lega skemmtilegt og mér finnst petta starf pa etla ég
ekki ad ganga fram af mér. En mig langar ad vera afram
virk i Vinstri greenum og er ennpd & lista, bara mjog
nedarlega. Pad er ennpéa haegt ad kjésa mig,” segir han,
en Steinunn Péra skipar 17. seeti | Reykjavikurkjordaemi
nordur. ,Eg etla ad taka pétt i pessari kosningabarattu
sem partur af grasrét og sem almennur félagi. Pad
verdur rosa gaman ad fara aftur i resturnar.”

Steinunn Péra byrjadi ung ad hafa ahuga & palitik.
,Eg byrjadi i 10. bekk ad maeta hja AEskulydsfylkingu Al-
pyoubandalagsins, ég komst ad pvi ad ég gat sveigt Uti-
vistarreglur médur minnar med pvi ad segja ad ég veeri
a0 meeta & politiska fundi, sem ég var svo sannarlega
ad gera.” Steinunn Pdra hefur alltaf verid félagslega virk
0g pegar hun for ad finna fyrir einkennum sem 6ftrudu
henni i ad taka patt i félagslifi leist henni ekki & blikuna.
Jafnveegisskortur hefur verid einkenni sem hefur had
henni mest. ,Eg heetti allt { einu ad geta hjélad af pvi ég
var alltaf ad detta. Pad er ekki edlilegt pegar madur er
tvitugur. Jafnveegisleysi er audvitad rosalega synilegt
einkenni og svolitid skrytid af pvi ad samfélagid heldur
rosalega oft ad madur sé drukkinn. En ef madur er med
staf eda eitthvad hjalparteeki pa verdur samfélagid rosa-
lega tillitsamt. Eg hef verid rosa hugsi yfir pessu, eins og
drukkio folk eigi ekki skilid adstod fra samfélaginu lika?"

~Eins frabcerlega
skemmtilegt og mér
finnst petta starf pa
cetla ég ekki ad ganga
fram af mér.”
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Steinunn Péra Arnadéttir, pingmadur Vinstri graenna, fyrir utan fulltrdadeild bandariska pingsins { Washington D.C.
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bpingmannastarfid er pad skemmtilegasta en & sama tima mest krefjandi sem hidn hefur sinnt.

Radfeerdi sig vid lekni i hadegishléi

a spitalanum

Sumarid sem jafnveegisleysid for ad ha Steinunni Péru
var hdn ad vinna 4 spitala i Neskaupstad, padan sem
hin & reetur ad rekja. ,Eg fér ad rédfsera mig vio afleys-
ingaleekni i hadegismatnum og hun greinilega tok pessi
einkenni sem ég var ad lysa mjog alvarlega og sagdi vid
mig seinna um daginn ad hdn veeri buin ad fa tima hja
taugaleekni fyrir mig i Reykjavik. Sidan meeti ég til John
Benedikz taugaleeknis heitins. Hann bidur mig ad labba
fyrir sig og hann segir i lokin @ timanum ad hann telji allar
likur &4 ad ég sé med MS."” Steinunn Pdra segir ad pad
hafi verid afall ad fa greininguna & pessum timapunkti.
,Eg var bara tvitug og sem betur fer ték ég mémmu
me0d mér [ petta vidtal. Petta var audvitad akvedio sjokk
en parna var lika komid nafn & hvad var ad hrja mig.
Hann sagdi mér strax fra MS-félaginu og meelti med pvi
ad ég myndi kynna mér starfsemi pess. Eg held ad pad
hafi bara verid & heimleidinni sem vid mamma renndum
vid & Sléttuveginum og ég skradi mig f félagio. Eg fékk
alls konar upplysingar, beeklinga, pad var nu ekki mikio
internet pa,” segir Steinunn Péra og hleer. Félagsleg

virkni er i hennar edli og han for fljétlega a0 taka patt i
starfinu og tok patt i stofnun hdps nygreindra sem hittist
4 kaffihisum manadarlega og béaru saman baekur sinar.

Steinunn Péra vissi litid um MS pegar hidn greindist
en rétt eins og flestir pekkti hun einhvern med MS.
~,Mamma einnar bestu vinkonu minnar var med MS
pannig ad ég vissi eitthvad smé og hafdi sé0 ad pad
var ymislegt sem var kannski odruvisi hj@ henni en
60rum meaedrum. En ég sd lika ad pad var heegt ad vera
i hjénabandi og med fullt hds af bornum.” Steinunn Péra
fann fyrir miklum studningi i neersamfélaginu fyrir austan
begar hin greindist og hefur tamid sér pad sjlf. ,Eg
hef reynt ad hafa petta i huga sidan pa ad vera til i pad
pegar folk er ad greinast, pé ad ég hafi ekki svorin vid
Ollu pa getur pad skipt mali ad geta talad vid einhvern.
Madur hefur gengid i gegnum alls konar hluti og verid |
svipudum peelingum.”

Steinunn Pdra hefur sankad ad sér ymsum frodleik um
MS og var mjog idin vid pad fyrstu drin eftir greiningu.
,Eg las rosa mikid um MS og 6l einkenni og allt sem
geeti gerst og hugsanlega mogulega komid fyrir mig.
Svo einhvern daginn pegar ég var buin ad lesa rosalega
langa grein um risvandamal karla med MS pda hugsadi ég:

MSbladid
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~oteinunn, hvad er ad pér? Heettu pessu. Audvitad eiga
karlarnir a0 lesa petta, en stopp nu, fardu ad hugsa um
pad sem pu getur gert i lifinu.” HAn skellihleer.

[ MS-félaginu eignadist Steinunn Péra lika vini sem
hun & i g6du sambandi vid | dag. ,,Pad breytti miklu ad
i gegnum MS-félagid kynntist ég og eignadist vini par
sem var folk & sama eda svipudum aldri i svipudum
peelingum: Er mér 6heett ad eignast bdrn, hvernig a ég
a0 haga pvi ad fara i nam. Hvernig heldur madur &fram
og hvad geri ég naest? Eg held ad svoleidis jafningja-
studningur sé alveg rosalega mikilveegur. Ekki af pvi ad
madur finnur endilega lausnirnar vid 6llu en madur getur
allavega talad sig i gegnum hlutina. Stundum parf madur
lika ad tala i sig kjark. Ad lata vada og halda &fram.”

Sidustu tiu ar hefur Steinunn Podra setid 6slitid 4 pingi.
NU er kominn timi til ad breyta til.

Félagslega virk i edli sinu

Steinunn Péra hefur verid félagslega virk fra pvi ad
hin man eftir sér. Ur unglidastarfi Alpydubandalagsins
gekk Steinunn Péra 1 Vinstri green skommu eftir alda-
maétin. Um premur arum eftir stadfesta MS-greiningu
var hin svo komin { stjérn MS-félagsins. ,Eg hef alltaf
verio rosalega félagslega virk og hafdi fra unglingsaldri
setid 1 stjorn samtaka hernadarandsteedinga og stjérn
alls konar unglidasamtaka i polittk og mér fannst pad
sjalfsagt pegar ég var komin inn & pennan vettvang ad
bjéda fram mina krafta i stjérn og taka patt, pegar hags-
munabarétta og freedsla var ordin partur af minu lifi. Pad

gerdist alveg rosalega néattarulega fyrir mig. Pad var edli-
legt naesta skref.” Steinunn Péra sat einnig i adalstjorn
Oryrkjabandalags Islands 2003-2005 og t6k aftur saeti f
stjorn MS-félagsins 2005-2006.

A adalfundi 4rid 2006 baud hun sig fram til formanns
MS-félagsins en ,tapadi peim kosningum med gleesi-
brag” eins og hun kemst sjélf ad ordi. ,Eg var ekkert
alltaf alveg sammdla sitjiandi forménnum. Eg baud mig
fram til formanns 2006 vegna pess ad ég vildi sja 60ru-
visi &herslur hja félaginu. Vid vorum par hépur af ungu
folki sem hefdi viljad sja@ ddruvisi aherslur hja félaginu
bar sem er kannski meira verid ad huga ad yngra folki
0g paétttoku i atvinnu. En su kosning for eins og hun
for. MS-félagio hélt dfram ad dafna og ég hélt 4fram ad
vera félagi i pvi og meetti & adalfundi og hef alltaf gert
og stundum hef ég verid fengin til ad vera fundarstjori a
adalfundum.”

Steinunn Péra hefur ekki verid i forystu félagsins i teep
20 &r en hefur verid virkur félagi. ,Mér pykir gridarlega
veent um petta félag og mér finnst mikilveegt ad folk
med MS hafi sterk hagsmunasamtok, pé svo ad ég hafi
stundum einhverja skodun hver adal dherslan & a0 vera
&. En pannig er pad i ollum félagsstorfum.” Hun segir
pad mikilveegt ad folk med MS eigi sterkan malsvara
sem er jafnframt til stadar til ad veita pann studning sem
porf er a. ,MS-félagio er vettvangur sem félk sem er
ao reyna ad féta sig ( peim breytta veruleika sem blasir
vi0 eftir a0 hafa fengid punga sjukdémsgreiningu. Pad
er mikilveegt ad geta leitad til félagsins og fengid upp-
lysingar til pess a0 koma sem best standandi nidur &
badum fétum i peim hvirfilbyl sem er a0 fa pessa sjuk-
démsgreiningu.”

Stolt af breytingum a almanna-
tryggingakerfinu

A0 vera pingmadur er skemmtilegasta starf sem Stein-
unn Péra hefur sinnt. En ofsalega krefiandi. ,Eg fee
stundum spurninguna: ,Petta hlytur ad vera peegilegt,
petta er svo stuttur vinnutimi.“ En pad sem sést i sjon-
varpinu er toppurinn & isjakanum. Petta eru langir vinnu-
dagar, skemmtilega fjolbreyttir vinnudagar. Skemmti-
legasta er ad madur kynnist 6llum kimum samfélagsins.”
Urlausnarefnin eru stundum flékin og nefnir Steinunn
Poéra breytingar @ almannatryggingakerfinu sem gerdar
voru i vor sem daemi. ,Pegar uppi var stadid nadist
gridarlega breid samstada um peer breytingar sem voru
gerQar.

Mér finnst pad skipta méli ad pad sé hlustad & o6lik
sjonarmid pegar jafnt stort mal er undir og pess vegna
fannst mér skipta mali ad vid 16gdum & okkur pa vinnu
sem purfti til ad nd breidri samstdou.
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Medal breytinga sem sampykktar voru { vor snia ad
hlutadrorkulifeyri, sem nytist peim sem ekki hafa fulla
getu til virkni & vinnumarkadi en geta tekid patt ad hluta.
Pessar breytingar eettu ad nytast félogum i MS-félaginu
og Steinunn er stolt af pvi. ,Pannig ad félk geti betur
verid | hlutastarfi en svo komi almannatryggingakerfio
0g vegi upp pad sem vantar, sér i lagi fyrir pau sem eru
i litlu starfshlutfalli og med lagar tekjur. Pad er margt folk
me0 skerta starfsgetu en getur lagt svo rosalega mikid
til samfélagsins. Pad er gott fyrir baedi einstaklinginn og
samfélagid.” En pad ma ekki lata stadar numid, kjara-
barattan verdur a0 halda afram. ,Petta & a0 vera eitt af
stéru malunum i hagsmunabarattu félags eins og MS-
félagsins sem & ad krefjast pess ad hid opinbera og hinn
almenni vinnumarkadur radi alls konar folk.”

.Eg cetla ad finna annan
farveg til ad halda
afram barattunni fyrir
betri heimi, hvort sem
pad verdurigegnum
félag eins og MS-félagid
edaigrasroti
stjornmalaflokki”

Steinunn Péra hefur verid virk i starfi Vinstri greenna i
rum 20 ar og eetlar ad halda pvi &fram eftir ad hin segir
skilid vid pingid. ,Petta hefur verid ofsalega gaman og
p6 svo ad ég heetti 4 pingi mun ég ekki heetta ad hafa
skodun & samfélagsmalum. Eg eetla ad finna annan
farveg fyrir ad halda afram barattunni fyrir betri heimi,
hvort sem pad verdur i gegnum félag eins og MS-félagid
eda { grasrét i stjornmélaflokki. Eg veit ekki nakvaemlega
& hvada vettvangi ég eetla ad vera virk og beita mér en
ég eetla a0 halda afram ad hafa skodun & pvi i hvada att
samfélagid er ad fara og leggja fram mina krafta i pvi
vegna pess ad ég hef dhyggjur af peirri haegrisveiflu
sem mér finnst vera i samfélaginu og ég hef ahyggjur
af stodu mannréttinda og par med stodu fatlads folks.”

Hefur engar ahyggjur af pvi
a0 henni muni leidast

Hvad tekur nakveemlega vid liggur ekki ljést fyrir. ,Eg
veeri nU alveg til i ad finna mér vinnu, pott han veeri ekki
jafn rosalega krefjandi og st sem ég hef verid i. Eg er
ekki med neitt plan 1 sjélfu sér. Kannski taka pvi 6venju
rolega i desember?”
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Steinunn Pdra segir pad skrytna tilhugsun ad taka patt
i kosningabérattu en fara svo inn f adventuna an pess ad
hafa hugann vid pingstérfin. Adur en jélaundirbiningur
og notalegar fjolskyldustundir taka vid eetlar hun ad
kldra sinn sidasta pingfund adur en gengid verdur til
kosninga 30. névember og par ber haest a0 sampykkja
fiarlog. ,Petta er torn sem er eftir nina, langir vinnu-
dagar sem eru fram undan, en ég hef engar ahyggjur
af pvi a0 mér eigi eftir ad leidast. Mér leggst 6rugglega
eitthvad til. Eg er opin fyrir alls konar verkefnum.”

Steinunn Péra er stolt af pingmannaferlinum, sem spannar
um daratug. Mynd: Bdra Huld Beck

Eitt er vist ad fjolskyldan mun fa rikari athygli nu.
Steinunn Pdra er gift Stefani Palssyni sagnfraedingi og
eiga pau tvo straka. ,Pad hefur verid pannig sidustu
10 4r, vid hofum stundum hlegid ad pvi, ad ég meeti |
vinnuna og Stefan sér um rest. Hann hefur minnkad vid
sig, sérstaklega pegar strakarnir voru yngri, pa tok hann
pungann af heimilislifinu. En strakarnir eru ordnir 15 og
19 dra pannig ad heimilislifid er adeins |éttara hvad pad
varQar og partur af pvi er ad lata pd taka pétt i pvi ad taka
til og prifa. Heimilishaldid er miklu léttara ndna en pegar
ég byrjadi & pingi.”

Steinunn Péra hefur tamid sér ad spara orkuna i starfi
sinu sem pingmadur i krefjandi starfi en & sama tima
prifst hdn & pvi ad hafa mikid ad gera. Og hun eetlar ad
halda &fram ad hafa n6g ad gera, en & nyjum vettvangi.
,Meér hefur alltaf fundist mikilvaegt a0 pakka mér ekki inn
i bémul en samt helst ekki keyra mig alveg i prot. Mér
lidur best pegar pad er svolitid adrenalin, pegar pad er
svolitil dvissa. Pad er nu talad um ad folk med MS eigi
alls ekki ad vera i pannig adsteedum, en pa fee ég sma
auka orku.”

Snyst petta kannski alltaf um leitina ad hinu full-
komna jafnvaegi?

,Jafnveegi er ofmetid,” segir jafnveegislausi pingmadur-
inn til tiu &ra, og hleer. ,Pad ad vera alltaf i sméa adrenalin
,rushi®, pad virkar fyrir mig.”
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OMETANLEGUR STUDN

Texti: Erla Maria Markdsdottir -

Lara Bjork Bender, formadur Skells, félagshops ungs folks med MS, og Svavar Sig
segja fra sinum fyrstu kynnum af MS-félaginu. Studningur og dugnadur e
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Kom inn med
aherslur fyrir
unga folkio
Lara Bjork Bender var
ekkert sérstaklega spennt
fyrir fyrstu heimsokninni
i MS-félagid pegar hun
greindist fyrir 12 arum, pa
19 dra gébmul. Hin sé& félagio
fyrst og fremst fyrir sér sem
Urreedi fyrir eldra folk eda
folk sem parf & daglegri um-
onnun ad halda. Pratt fyrir
pad dkvad hin ad skré sig
& namskeid fyrir nygreinda.
,A ndmskeidinu var fljétlega haldin kynning & hjalpar-
teekjum sem studadi mig mjog mikid og orsakadi pad
ad ég tok sjukddémsgreininguna alfarid i minar hendur,
an adstodar fré félaginu. Eg heyrdi svo af pvi sama fra
tveim 60rum jafnoldrum sem so6ttu ndmskeidid med mér.
Sidan kom ég ekkert aftur inn i félagio fyrr en 4 drum
sidar, pegar ég sampykkti ad sitja i stjorn félagsins fyrir
hond unga folksins. Pad teekifeeri nytti ég til pess ad syna
hvernig vid heféum upplifad félagid, pjénustu pess og
pa hvar veeri haegt ad gera betur fyrir unga folkio."

Lara Bjork Bender hefur verid
formadur Skells, félagshéps
ungs félks med MS,

fra stofnun hépsins

fyrir atta arum.

Hvad kemur fyrst upp i hugann pegar pu hugsar
um MS-félagio?

,Studningur - Asteedan er ad { dag finnst mér félagio
bjéda upp 4 alls kyns pjonustu og upplysingar sem félk
& Ollum aldri geti nytt sér, hvort sem pad sé fyrir MS
greinda eda adstandendur, og stydur pannig vel vid
folkio sitt.”

Hvernig kom bad til ad pu vardst
formadur Skells?

I kringum ca. 2014/2015 var virkur Iftill kaffihisa-spjall-
hopur fyrir unga og nygreinda sem reyndi ad hittast
reglulega og spjalla um allt og ekkert. Hopurinn lofadi
goou i upphafi, en heegt og rélega feekkadi peim sem
meettu og pvi lagdist hann nidur ca. ari sidar.

A beim tima vorum vid lokadur hépur & Facebook
svo ekki veeri haegt ad sja hverjir vaeru medlimir. Slikt
var gert vegna pess ad medlimir vildu ekki ad Facebook
vinir sinir seeju ad pau veeru partur af slikum hop, af pvi
a0 pad var mikil skomm & sjukddémsgreiningunni @ peim
tima innan samfélagsins. Pvi purftu stjérnendur hopsins
a0 finna vidkomandi Gt fra fullu nafni i kjolfar nygreindra-
namskeids, og gerast vinur adur vidkomandi adur en
haegt veeri ad veita peim adgengi ad hépnum, sem gat
oft verid pinu snuid og timafrekt.

Eg sé bvi teekifaeri par til ad skilgreina starfsemina upp
a nytt og stofna nyjan hop med nyju nafni med adrar
aherslur enda var ég harddkvedin & pvi ad vilja ekki
lata sjukdominn skilgreina hver ég og pad sama atti ad
gilda fyrir nyja medlimi nyja hépsins. Eg ték pvi ébeint
vid stodu formanns i kjolfarid og hef sinnt pvi hlutverki
sidan 2016."

Fyrir hverja er Skellur?

~Skellur er fyrst og fremst hugsadur fyrir félk 35 dra og
yngra sem greint er me0 sjukdéminn. Einstaklingar purfa
ekki ad vera i MS-félaginu sjélfu til ad verda medlimir,
eingéngu parf ad svara tveimur stuttum spurningum
pegar ¢skad er eftir adgengi.

Skellur stendur fyrir skellurnar sem myndast i heila og
meenu hja okkur en einnig fyrir skellinn sem pad er ad
greinast ungur med sjukdoéminn. Heidurinn af nafninu &
hun Eva Porfinnsdattir, fyrrum stjornarmedlimur okkar.”

Hvada skilabod hefur pui til peirra sem eru ad
hugsa um ad taka patt i starfsemi Skells en eru
hikandi ad taka fyrsta skrefid?

,Pad ad ganga i hopinn er ekki skuldbinding um pad ad
ganga i MS-félagio né til patttoku i starfsemi Skells. Vio
erum einfaldlega hépur af MS-greindu félki sem hittist
manadarlega, spjallar, sem veitir hvort 60ru jafningja-
studning og freedslu.

Pad ma alveg vera ,fluga & vegg” i hdpnum og fylgjast
bara med par til pu treystir pér til ad taka patt. Pegar pad
gerist munum vid taka vel @ moti pér og péa er gott ad
vita ad vid bjodum medlimum ad taka med sér einn gest
& vioburdina okkar ef slikt hentar peim.”
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- Myndir: Ur einkasafni

urdur Gudfinnsson, formadur Hvells, félagshops félks med MS, 35 ara og eldri,
r pad fyrsta sem kemur upp i hugann pegar pau hugsa um MS-félagid.

Dugnadur og
jakvaedni peirra
sem stofnudu
felagio

Svavar Sigurdur Gudfinns-
son er oOformlegur for-
madur Hvells, félagshéps
folks med MS, 35 dra og
eldra. MS hefur verid hluti
af lifi Svavars i teep 30 ar
og MS-félagid jafn lengi,
i raun orlitid lengur, par
sem Grétar Gudmundsson
taugaleeknir benti Svavari
& a0 hafa samband vi0 félagid i febrdar 1996, adur en
hann fékk stadfesta greiningu. Pad gerdi hann og for
& kaffihisakvold i hdsneedi félagsins @ Sléttuvegi sem
var nylega tekid i notkun. Par hitti hann félk sem var
ad glima vid svipada hluti og hann sjélfur sem hjalpadi
honum mikid. Sum peirra hittir hann enn i dag, ymist &
skipulogdum vidburdum hja félaginu eda i sjukrapjalfun.

Svavar Sigurdur Gudfinnsson
vard 6vart formadur Hvells,
félagshdps félks med MS

35 ara eldri, en likar pad vel.

Hvad kemur fyrst upp i hugann pegar pui hugsar
um MS-félagio?

,Dugnadur peirra sem stofnudu félagid og peirra sem
hafa haldid pvi gangandi 6ll pessi ar. Einnig jakveedni og
su tilfinning ad starfsfolk, ymist i launudu eda launudu
starfi, vinni a0 pvi a0 taka vel @ mdti peim sem seekja
félagid heim og/eda purfi & pjonustu ad halda.”

Hvernig kom pad til ad pu vardst (6formlegur)
formadur Hvells?

,Eg var buinn ad heyra og lesa af pvi géda starfi sem
Skellur var med og hugsadi med mér ad pad veeri porf
fyrir pad ad hafa eitthvad af svipudum toga fyrir eldra
félk med MS. Eg hafdi samband vid formann Skells,
Laru Bjork Bender, og fékk nokkur god rad til ad koma
starfinu af stad. Eg er ekkert endilega mikill front madur
en hugsadi ad einhver pyrfti ad koma pessu starfi af
stad og af hverju ekki ég. A stofnfundi Hvells komu fram
hugmyndir um hvad vid geetum gert og vid stofnudum
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fjora vinnuhopa til ad sja um fyrstu hittingana. Ad ollum
likindum veeri betra ad hafa formlega stjorn i Hvelli pvi
pad er heilmikid fleekjustig ad koma alltaf nyjum hépi af
stad til a0 skipuleggja og sj@ um hvern hitting einu sinni
i manuoi.”

Fyrir hverja er Hvellur?

,Hvellur er ungur félagshoépur fyrir félk med MS sem er
35 dra eda eldri, langar ad hitta skemmtilegt folk, deila
og hlusta 4 sogur og er tilbuid ad hleeja med hvert 6dru
an allra skuldbindinga.”

Hvada skilabod hefur pui til peirra sem eru ad
hugsa um ad taka patt i starfsemi Hvells en eru
hikandi ad taka fyrsta skrefid?

L,Fyrir pau sem eru ad koma ar Skelli vegna aldurs get
ég sagt pad ad vid erum ekki komin eins langt og Skellur
vardandi undirbuning samkomanna og fjaraflanir. Vid
fengum hins vegar styrk fra félaginu sem hefur reynst
okkur vel. En pad sem er skemmtilegt hja okkur, pad
neer ekki nokkurri &tt. Vid hofum verid 15-25 Hvellingar
a0 hittast hverju sinni en pegar petta er skrifad hafa alls
132 skrad sig i Hvell 4 Facebook sidu hdpsins: Hvellur.

Pad sem vid héfum gert er ad hittast i MS-husinu,
kynnst og spjallad, hlustad & Sigurd Eypdrsson segja
fra rithfundinum Trevis Gleason og bokum hans, hist
Hafudstodinni par sem vid maludum bolla, og skodudum
syningu sem er par. A sidasta hittingnum héldum vié
Palinubod I MS-husinu, par sem hvert og eitt kom med
rétt, koku eda drykk. Neest veit ég ad undirbunings-
hopurinn atlar ad halda spilakvold og ég hlakka mikid
til pess.

Vid héfum einnig notid goéds af starfi Skells sem 1ét
okkur hafa sléd af netstreymi @ virkilega godan fyrir-
lestur, MS @ mannamali, sem Edda Pdérunn Pdrarins-
déttir, nydtskrifadur leeknir, hélt. Par fjalladi Edda um
reynslu sina, laeknisfreedilegt sjonarmid MS og helstu
atridi sem hun telur ad gagnist vel okkur MS-félkinu.”
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Vio erum sterkari

saman - Innlit'1 palinu

I:).o-lﬁ Hvells -

Texti: Erla Maria Markdsdottir - Myndir: MS-félagid

,A ad syngja Palina med prikid?” spurdi einn félagi i Hvelli, félagshopi folks med MS
35 ara og eldri, i Palinubodi félagsins a fallegu hausteftirmiddegi i oktober.
Veislubordid i sal félagsins a Sléttuveginum svignadi undan kraesingum.

En samveran var pad sem skipti mali.

Hvad er eiginlega Palinubod?

Pdlina med prikid

potar sér gegnum rykid,

rogast hun med rjoma,

rembist hdn med smjor.

betta verdur veisla, vitamin og fior.
Pdlina med prikid, Palina med prikid.

Pannig hljomar visan um Palinu sem flest pekkja. Visan
var a0 visu ekki sungin i Pélinubodi Hvells en ein vid-
staddra i Palinubodi Hvells & dogunum freeddi okkur hin,
med adstod Visindavefsins: ,Palinubod er sams konar
bod og pad sem & ensku er kallad potluck party. Kemur
pa hver og einn med eitthvad og leggur til med sér &
matar- eda kaffibordid. Allsendis er dvist ad einhver sér-
stok Palina eigi heidurinn ad nafninu. Liklegra er ad hudn
Palina med prikid hafi ordid kveikjan ad nafninu.”

Par hofum vid pad. Veitingarnar, pé gleesilegar séu,
eru ekki adalatrigid i Palinubodi Hvells. Félagsskapurinn
er adalatridid. Hvellur er ungur félagshépur fyrir eldra
félagsfolk i MS-félaginu. Hvellur var stofnadur i vor en
hugmyndin kom upp  upphafi érs; ad stofna sams konar
félagsskap og Skell, félagshép ungs félks med MS. Par
er midad vid 35 dra og yngri og pvi 1 beinast vid ad
medlimir Hvells eru 35 dra og eldri. Hja Hvelli, rétt eins
og Skelli, snyst starfid um félagsskapinn.

Palinubodid var mjog vel sott og nokkrum sinnum
purfti a0 beeta vid bordum og stélum svo allir keemust
fyrir. Einhverjir voru ad seekja sinn fyrst vidburd hja
Hvelli, rétt eins og undirritud, og ein peirra etladi ad
snua vio fyrir utan. ,Mér fannst ég ekki eiga heima hér,”
segir han, en brosir og feer sér seeti. Okkur er vel tekid,
hlyjan streymir fra viostoddum og pad er half ¢lysanleg

tilfinning ad sitja til bords med svo moérgum sem eiga
a0 minnsta Kkosti eitt sameiginlegt. Vid vitum oll hvad
pad er og purfum ekki beint ad tala um pad, en gerum
pbad samt, oll & okkar forsendum. ,Ndna er ég ,all in“,
Segir ein sem var eitt sinn efins um ad meeta & vidburd &
vegum MS-félagsins.

Vid férum hringinn, segjum til nafns og hvad er okkur
efst i huga pessa stundina:

,Eg einblini 4 pad sem ég get gert, ekki bad sem ég
get ekki gert,” segir ein. ,Eg er sterkari en MS-i6," segir
onnur. ,Eg veit ekki hvad ég veeri ef ég hefdi ekki komid
inn i MS-félagid,” segir pridja.

Veislubordid var gleesilegt, eins og vid var ad buast
i alvéru Pélinubodi.

Andlega vegferdin inn i félagio
Pegar vid erum buin ad fara hringinn, leert nokkur ny

nofn (og gleyma peim kannski jafnddum, hver pekkir
pad ekki?) gaeedum vid okkur & veitingum og raedum allt
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milli himins og jardar. Undirritud sest til bords med Ornu
Bech og Sirry Bragadéttur. Arna baud okkur 6ll velkomin
i upphafi bodsins og lagdi til ad vid teekjum nafnahring.
Pad er i edli hennar ad skipuleggja. ,Sjukdémurinn, ad
vera sjuklingur og vera ekki i vinnu, gerir pad ad verkum
a0 ég enda rosalega mikid  stjornum, ég er i morgum
stjornum og nefndum,” segir Arna. Stjérnarferill hennar
spannar ansi vitt svig, allt fra stjérn Feereyingafélagsins
til MG-félagsins.

Arna pekkir pad betur en flestir ad greinast med
sjukdém en han er baedi med MS og MG (myast-
henia gravis). MG-sjukdémurinn, eda vodvaslensfar,
einkennist af mikilli vodvapreytu. Um er ad reeda sjald-
geefan sjalfsofnaemissjikdom par sem taugabodin ber-
ast ekki yfir til vodvanna nema ad litlu leyti, stundum alls
ekki. MG er sjukddémur sem audveldlega gleymist, par
sem hann er tiltdlulega sjaldgeefur og sjukdémsmyndin
oft 6lj6s. Greiningin dregst pvi stundum, jafnvel drum
saman. Arna fékk MS-greininguna & undan en var farin
ad syna baedi MS- og MG-einkenni sem unglingur.

L,Fyrir mér var petta |éttir af pvi ad ég var buin ad vera
veik svo lengi, ég var alltaf ad fa einhver kost,“ segir
Arna um hvernig pad var ad fa stadfesta greiningu &
6drum sjalfsofnaemissjukdomi. ,Ad fa einhverja nidur-
stodu var svo mikill éttir. Sorgin kom eftir &, tilfinningin
ad eiga enga framtid. Eg nadi ekki ad kldra haskéla-
namid mitt og hef ekki verid @ vinnumarkadi i 20 ar. Pad
var pad erfidasta.”

Ad hittast 4 jafningjagrundvelli gefur Sirry og Ornu mikid.

Fyrstu kynni Ornu af MS-félaginu voru fyrir 20 drum
begar hin meetti { j6gatima i MS Setrinu. ,Eg hef oft
heyrt ad pad sé erfitt fyrir folk ad fara inn i MS Setrid
af pvi ad par er folk med marga adra sjukdoéma og folk
fattar pad ekki. Pad verdur svo mikid sjokk, ad sja marga
sem eiga vid mikla erfidleika ad strida.” MS Setrid er
sjélfseignarstofnun sem er med adsetur i hisnaedi MS-
félagsins & Sléttuveginum. Dagpjélfunin er studnings-
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urreedi fyrir einstaklinga med langvinna taugasjukdéma
svo sem MS-sjukddm, en einnig adra sjukdoma svo sem
Parkinson’s 6had aldri.

Arna seekir enn tima hja jogakennaranum i dag, ekki i
MS Setrinu heldur & elliheimili par sem hun feer ad slast
i hopinn. ,Hann er algjor ,,jogi,” med ,jogiska“ hugsun Gt
i gegn og talar stanslaust um jakveett hugarfar.”

»Eg ®tla ad lifa lifinu”

Sirry kynntist MS-félaginu fyrir ad verda sjo arum en hin
fékk MS-greiningu stadfesta nokkrum dogum fyrir sex-
tugsafmeelid. , P4 var ég buin ad vera med pad sennilega
 fimm ar. Eg hafdi dottid og for illa med dkklann & mér og
betta byrjadi par. Eg hélt ad petta veeri bara gamalt sér
en pegar petta for yfir i hinn fétinn pa fér ég nd ad lata
athuga petta.” | dag finnur hun fyrir doda upp ad bringu.

A0 greinast med MS 4 efri arum er krefjandi dskorun
en Sirry var flj6t ad dkveda ad hun eetladi ekki ad lata |
minni pokann fyrir sjakdémnum. HUn nytti sér salfraedi-
bjénustu MS-félagsins fljétlega eftir greiningu sem kom
vel ad gagni. ,Eg eetla ad lifa Iifinu og gera allt sem ég
aetladi mér ad gera. Og ég geri pad. Eg fer mjog mikia til
Utlanda og er heppin ad geta pad, a hus @ Spani og fer
mjog mikid pangad. Finnst yndislegt ad fara i sélina, ég
finn svakalegan mun, finnid pid ekki fyrir pvi?*

Sirry beinir spurningunni til okkar hinna sem erum ad
geeda okkur & kraesingum. Flest, ef ekki oll, taka undir.
,Petta er eins og lyflamedferd fyrir mig,” segir Arna. Sjalf
hefur Sirry ekki farid i lyfjagjof. ,Af pvi ad ég greinist svo
seint var akvedid ad bida med pad. Spann er bara min
lyfjagjof. Eg er ad fara ndna i névember. “ Arna bendir
4 ao fleira en solin og d-vitaminid geeti spilad inn i.
~Pegar pu ert (ti, pa ertu ekki @ horkunni eins og pu ert
svo mikid heima. Eg held ad harkan, ad keyra afram &
horkunni, pa ertu ad keyra Ut likamann.”

Arna seekir hittinga hja Hvelli til ad reeda vid folk &
jafningjagrundvelli. ,MS-id er svo margt sem er leynt. AG
fara a0 reeda hluti sem madur gat ekki imyndad sér ad
tengist MS-inu. A geta samsvarad sig med 60ru folki.”
En pad tekur sinn toll. ,,Pad er rosa gaman ad hitta folkid.
En petta tekur rosalega & fyrir mig, ég er farin ad sja allt
tvofalt og i poku.” Sirry tekur undir, samkomur eins og
pessi gefa henni mikid. En pad skiptir mali ad stjorna |
hvad orkan fer. ,Eg fee pad alltaf i hausinn ef ég geri of
mikid. P4 tek ég einn dag f riminu, ég bara veit pad, og
na&e mér pannig.” Arna beetir vid: ,Madur leerir ad lifa
med pessu. Stress er eitur fyrir taugasjukdém.”

Stress var ekki fyrirferdamikid i Palinubodinu po svo
a0 talsverd orka hafi farid i ad nj6ta stundarinnar. En pad
var svo sannarlega pess virdi og allir Hvellir bida spenntir
eftir naesta vidburdi.
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Barneignir og medganga

Elin Broddadattir
sélfreedingur.

Pad eru gledifréttir ad a radstefnu Evrépunefndar um medferd og
rannsoknir i MS (ECTRIMS 2024) voru malefni kvenna sem glima
vid MS sjukdominn ad fa verdskuldada athygli. A radstefnunni
voru fyrirlestrar og veggspjold medal annars um lyfjanotkun
kvenna, breytingaskeidid, medgongu og brjéstagjof. Konur eru
meirihluti peirra sem greinast med MS og flestar greinast a aldr-
inum 20-45 ara. Barneignir eru pvi oft hugleiknar konum sem

greinast med MS og fjolskyldum peirra og upplifa oft mikla 6vissu og 60ryggi i

sambandi vid barneignir. I pessari umfjéllun mun ég taka saman pad sem kom

fram um barneignir, medgongu og brjostagjof a ECTRIMS 2024 radstefnunni og
tengdum visindagreinum.

Ekkert meelir gegn pvi ad skipuleggja barneignir po for-
eldri hafi greinst med MS. Medgangan sjélf og timabilid
fyrir hana, hvort sem pad eru skipulagdar barneignir,
teeknifrjovgun eda pad ad uppgotva dskipulagda med-
gongu, er liklega sa timi sem konur med MS purfa ad
vera [ sem nanustu samstarfi vid heilbrigdisstarfsfélk. A
pessum tima er mikid lagt i ad finna jafnveegi i umoénnun
modur sem glimir vid sjukdéminn og 6feedds barns
hennar. Ymsu parf ad huga ad, svo sem lyfjagjof, likum
a MS kasti, ahrif & féstur og nybura o.s.frv. Hér reedi
ég pessa peetti og hverju parf ad huga ad 4 hverju stigi
pbessa ferils samkvaemt fyrirlesurum ECTRIMS.

Fyrir medgongu: Frjosemi og lyfjamal
Samkvaemt rannséknum hefur MS sjukdémurinn ekki
bein ahrif 4 frjésemi kvenna né karla. Konur med MS
eignast po feerri born en konur ekki med MS og senni-
legt er ad likamlegar afleidingar sjukdémsins sem og
salreenar afleidingar pess ad greinast med Ofyrirsjdaan-
legan sjukdém valdi pvi ad konur med MS eignast feerri
born en adrar konur.

Fyrir medgongu er mikilveegt ad hafa lyflamal i huga.
Lyflamedferd er stodvud @ medgongu par sem ekki liggja
fyrir gogn um ahrif MS lyfja & féstur séu pau tekin alla
medgonguna. Pad eru undantekningar & pessu par sem
einstaka lyf hafa verid sampykkt til notkunar & medgongu,

en pau eru sjaldan notud & islandi. begar lyflamedferd er
stodvud er verid ao leita jafnvaegis i umonnun moédur og
barns par sem ad stodva lyfjagjof getur haft neikveed ahrif
& moour en verndandi &hrif & fostur.

Ekki liggja fyrir heildsteed gogn um ahrif MS lyfja
& fostur par sem langan tima tekur ad safna slikum
gognum. Pau gogn sem til eru og voru birt 8 ECTRIMS
radstefnunni syna ad MS Iyf leidi ekki til afbrigdilegs
pbroska féstursins né auki likur a fosturlati.

AQ stddva lyf getur haft neikvaed ahrif & moédur par
sem virkni peirra heettir en einnig ad pegar sum ahrifarik
lyf eru stodvud er aukin dheetta & MIS kostum. Fyrirles-
arar ECTRIMS bentu pvi & ad ekki veeri radlagt ad byrja
& dkvednum lyflum ef manneskja hyggst verda olétt a
naestu arum. Bentu paer 4 ad i praxis er heaegt ad brua
bilid & milli ahrifarikra lyfia og medgéngunnar par sem
lyflamedferd er heett, med lyfjlum med minni verkun sem
ekki hafa jafn mikla dheettu & MS kasti pegar peim er
heett.

[ leidbeiningum um notkun MS lyfja 4 medgongu segir
a0 heetta verdi notkun peirra 6 manudum (Bandarikin)
eda 12 manudum (Evrépa) fyrir getnad. Sérfreedingar
ECTRIMS sem vinna med pessum hépi voru sammala
um ad pessi viomid veeru mjog 6ndakvaeem og jafnvel
heettulega 16ng. Peer nyttu reynslu sina og pekkingu &
efnafreedilegum eiginleikum lyfjanna til ad meta hveneer
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eigi a0 stoppa lyfjagjof. Askilegt er ad eftir prja manudi
& medgongu sé MS Iyf ekki lengur virkt i likama maédur.
Pad fer svo eftir helmingunartima lyfjanna hversu lengi
pau eru virk i llkkamanum eftir inntoku. Rituximab er pad
lyf sem mest er notad 4 [slandi og meeltu sérfraeding-
arnir med ad mida vi0 ad heetta lyfjainntoku & Rituximab
fjorum til sex vikum fyrir getnad. Einn fyrirlesari Gtskyroi
al | praxis pegar manneskja med MS er ad reyna ad
eignast barn er hjalplegt ad adlaga lyfjainntoku ad tida-
hringnum og fa Iyfid pegar a bleedingum stendur. Taka
sidan oléttuprof fyrir hverja lyfjainntoku. Ef 6léttuprof er
neikveett ad taka lyfid eins og skipulagt var en ef pad er
jékveett ad stodva lyfjainntoku.

Medganga og feding

MS sjukdémurinn virdist almennt ekki hafa mikil &hrif
& medgongu. Pad ad vera 6létt og med MS gerir med-
gonguna ekki sjalfkrafa a0 dahaettumedgongu, heldur er
pad metid & einstaklingsgrundvelli. Eins og med allar
adrar medgongur er mikilvaegt ad huga timanlega ad
vitaminum og beetiefnum svo sem jarni og folinsyru.
Likur & sykingum aukast & medgongu og pvi er sérstak-
lega mikilveegt ad huga ad bdlusetningum barnshafandi
kvenna med MS.

Preyta er algeng & medgongu, sérstaklega medal
folks med MS. Preytan getur haft dhrif 4 barnsfaedingu
um leggdng og rannsoknir syna ad maedur med MS
eru liklegri til a0 vera settar af stad og ad skipuleggja
keisaraskurd. Einnig purfa heilbrigdisstarfsmenn ad
vera sérstaklega medvitadir um sykingarheettu i og eftir
feedingu.
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Eftir f2dingu: Nyburar og brjostagjof
MS er ekki skilgreindur sem erfdasjukdomur en um
2-3,5% likur eru 4@ ad born fai sjukdéminn sé annad
foreldri med MS en petta getur farid upp i 20% likur ef
badir foreldrar eru med MS. Rannsoknir syna ad born
maedra med MS eru liklegri til ad vera litil midad vid med-
gongulengd en ekki er aukin heetta @ 6drum neikvaedum
atburdum fyrir nybura sem eiga médur med MS.

Nyjustu rannsoknir syna ad tolfreedilega er ekki aukin
heetta & MS kasti eftir faeedingu en heegt er ad nema
breytingar @ myelini { segulémun hja um helmingi kvenna
ari eftir faeedingu. Naudsynlegt er ad meta haettuna 8 MS
kasti eftir feedingu 4a einstaklingsgrundvelli og taka mid
af sogu um MS kost, alvarleika einkenna og hvenaer
lyfjagjof var heett. Vid likamlegt og andlegt dlag geta MIS
einkenni aukist an pess ad eiginlegt kast eigi sér stad
svo einnig er mikilvaegt ad vera vakandi fyrir sliku.

Rannsoknir syna ad almennt hefur brj6stagjof mjog
jakveed andleg og likamleg ahrif 4 barn og médur. Meelt
er me0 brjostagjof fyrir allar meedur og virdist brjostagjof
hafa sérstaklega verndandi ahrif & MS sjukdém maoour.
Sérfreedingar ECTRIMS meeltu pé med pvi ad meedur
med MS treystu ekki einungis & pessi verndandi ahrif
heldur baedi geefu brjost og teekju lyf. Meeltu peer med
ao lyfjagjof myndi hefjast tveimur til fjiorum vikum eftir
feedingu pegar fullproskud brjéstamjélk veeri [ stodugri
myndun.

Rannsoknir benda til ad MS Iyf fari ekki i brjéstamjolk
maedra sem pydir ad born peirra syni ekki minnkada
onaemisvirkni. Samt sem &dur parf ad huga vel ad bolu-
setningum barnsins og hafa i huga ad akvedin boluefni
ma ekki gefa samhlida MS lyfjum sem geetu hafa borist
til barnsins i moéourkvioi.



MS-GREINING 0G HJOLASTOLL -
HJALPARTEKIN SKILGREINA OKKUR EKKI

bad =tti enginn ad purfa ad skammast sin fyrir ad nota hjalpartaki.
Vid erum einstaklingar med tilfinningar, langanir og prar,
hjalpartakin skilgreina okkur ekki.

Texti: Berglind Guémundsddttir - Myndir: Berglind Olafsddttir og af netinu.

[ pessari grein mun ég fialla um MS-greininguna og
hj6lastola. Af hverju er oft sett samasemmerki milli MS-
greiningar og hjélastélanotkunar? Hvers vegna sja ein-
staklingar sem f& greininguna oft fyrir sér ad purfa a0
fara ad nota hjolastol? Er 6umflyjanleg notkun hjélastéls
myta eda stadreynd? Hér hef ég safnad saman upplys-
ingum dr Olikum attum, skodad soguna, leitad heimilda
& netinu, skodad fyrri tolublod MS-bladsins og spjallad
vid MS-félk, dsamt pvi ad nyta mina 40 ara reynslu af
MS. Greinin er hugsud sem hugvekja um pessa algengu
hugartengingu milli sjikdémsins og notkunar & tilteknu
hjélparteeki.”

Saga hjolastolsins

Samkveemt ordabok Cambridge og ADA National Net-
work er hjdlastdll stéll & hjélum sem gerir folki sem a {
erfidleikum med eda er ofeert um gang vegna fotlunar,
sjikdéma eda averka af voldum slyss Kleift a0 komast
leidar sinnar.

Elstu heimildirnar um hisgogn & hjélum eru myndir
sem voru hoggnar i stein i Kina og mynd & griskum
vasa fra fimmtu og sjottu old f.Kr. Elstu heimildir um
stél & hjolum sem notadur var til ad flytja fatlad folk eru
taldar vera fra pvi premur 6ldum f.Kr.  Kina, en Kinverjar
notudu snemma hjélborur til pess ad flytja folk sem
skorti getu til gangs.

Kinverski stéllinn.

[ Evrépu er talio
a0 fyrsti hjdlastol-
inn hafi verid smio-
adur fyrir Filippus 2.
Spanarkonung arid
1595. Stdllinn hafdi
baedi arma og fots-
kemil, en notand-
inn gat ekki sjalfur
knuid hann &fram
heldur purfti hann
adstod vid ad yta
stélnum. Arid 1655
hannadi ungur lam-
adur madur ad nafni
Stephan  Farffler
hj6lastol sem gerdi
honum kleift ad knyja stolinn afram med eigin handafli.

Arid 1933 hénnudu verkfreedingarnir Harry C. Jenn-
ings og Herbert Everest fyrsta hjolastolinn sem var |éttur
stélstoll sem audvelt var ad leggja saman og ferdast
me0. Everest var sjalfur fatladur og nytti reynslu sina vid
honnun stdlsins og sau peir félagar vidskiptateekifeeri i
uppfinningu sinni og urdu i raun peir fyrstu sem hoéfu
fioldaframleidslu hjolastdla.

Sé sjonum beint ad islenskum adstaedum ma nefna ad
hér aour fyrr, pegar lomunarveiki var algeng, pa purftu
margir a0 bjarga sér upp & eigin spytur med hjalpar-
teeki eftir veikindin. Eg heyrdi t.a.m. sdgu af manni sem
feeddist um 1910 og veiktist af [dmunarveiki sem barn.
Hann fékk ekki heekjur fyrr en hann gat smidad peer
sjalfur. Pad sama gilti um fyrstu hjélastélana sem voru
gjarnan heimasmidadir af hagleiksfélki sem var vant ad
bjarga sér. Lengi vel voru lika innflutningshoft hér & landi
og erfitt ad fa gjaldeyri. P4 voru kaup & hjélastélum og
o0rum ferilhjalparteekjum ekki efst & bladi. Sidan pa hafa
ordid miklar framfarir vid gerd og framleidslu hjélpar-
teekja. NU er mikid frambod af hjélastélum og heegt ad

Hjdlastdll Filippusar 2.
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adlaga stélana ad porfum hvers og eins. Pad eetti pvi
enginn ad purfa ad vera i ljétum og 6peegilegum hjéla-
stol.

Fyrsti rafmagnshjélastollinn.

Fotlun
Skodum adeins nanar hvad liggur ad baki ordinu 7otlun.

Samkvemt 2. gr. laga nr. 38/2018 um pjonustu
vid fatlad folk med langvarandi studningsparfir er
Jfotlun® afleiding skerdinga og hindrana af ymsum
toga sem verda til  samspili félks med skerdingar og
umhverfis og vidhorfa sem hindra fulla og drangurs-
rika samfélagspatttoku til jafns vid adra. Skerdingar
hlutadeigandi einstaklings eru langvarandi og hindr-
anir til pess fallnar ad viokomandi verdi mismunad
vegna likamlegrar, gedreennar eda vitsmunalegrar
Skerdingar eOa skertrar skynjunar.

Pad ad greinast med MS-sjukdéminn gerir pad ekki ad
verkum ad einstaklingurinn verdi sjélfkrafa skilgreindur
sem fatladur, ekki frekar en s& sem greinist med sykur-
syki eda krabbamein. Fotlun kemur til pegar einkenni
sjukdomsins fara a0 ha einstaklingnum i daglegu |ifi
pannig ad pad skerdi lifsgaedi. Synileg einkenni eru t.d.
helti, jafnveegistruflanir og mattminnkun  fétum. Svo eru
onnur 6synileg einkenni eins og preyta, verkir og sjon-
skerding. Pegar einstaklingur verdur fyrir likamlegum
skerdingum af voldum sjukdéms eda slyss, er gott ad
geta nalgast adstod | formi hjalparteekis.

En hvad eru hjalpartaki ? Skodum pad nanar.

Samkveemt 26. gr. laga nr. 112/2008 um sjukra-
tryggingar: ,,Hjdlparteeki er teeki sem eetlad er ad
draga ur fotlun, adstoda fatlada vid ad takast & vid
umhverfi sitt, auka eda vidhalda feerni og sjalfs-
bjargargetu eda audvelda uménnun”.
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En af hverju eru svona sterk tengsl i huga félks
milli MS-sjiikdomsins og pess ad nota hjolastol?

P4 parf ad fara yfir soguna og lita nokkra aratugi til baka.
Allt fram til drsins 1990 var MS-greining 6trygg, sérstak-
lega ef einstaklingurinn hafdi einungis fengio eitt kast,
par sem rannséknaradferdir voru ekki jafn areidanlegar
0g peer eru i dag og ekki adgengi ad seguldmskodunum
(MRI). Pad var algengt a0 folk fengi jafnvel ekki ad vita
ad pad veeri med MS. Engin areidanleg fyrirbyggjandi
medferd var i bodi, en algengasta medferdin vid kasta-
einkennum var inngjof stera sem dré Ur bolgum. Ein-
kennin gengu pa til baka og vonudu beedi leeknir og
sjuklingur ad petta veeri buid. Ekki var reett um einkenni
sem teljast deemigerd fyrir MIS i dag og fraedsla um sjlk-
doéminn var af skornum skammti. Einkenni eins og sjon-
taugabdlga var greint sem ,virus i sjontaug” og 6nnur
einkenni eins og preyta og heilapoka voru ekki flokkud
sem sjukdémseinkenni. Pad gat pvi tekid nokkur ar ad
greina sjukdéminn par sem einkenni gengu til baka milli
kasta og peir sem hofou mildari einkenni sjukdémsins
fengu oft ekki greiningu yfir hofud. Pegar greiningin
var loksins komin var félk kannski buid ad vera med
sjukdéminn lengi og pa komnar fram skerdingar og
jafnvel fatlanir af voldum sjukdémsins. Einhverjir voldu
ad halda greiningunni leyndri, af 6tta vid a0 meeta for-
démum, missa vinnuna, eda af 6drum asteedum. Vegna
langs greiningartima gat hdn pytt ad hjolastollinn veeri
ekki langt undan. Pad er pvi ekkert 6edlilegt pegar
litid er til sdgunnar ad pad séu sterk hugartengsl milli
MS og hjélastéls, pé ad pad hafi aldrei verid pannig
a0 MS-greining leidi 6hjakvaemilega til pess ad ,enda |
hjolastal”.

Margt hefur breyst @ undanfornum drum, en pad
eru ekki nema 30 ar sidan greiningar urdu betri og
fyrstu fyrirbyggjandi medferdirnar komu fram. | dag er
sjukdémurinn almennt greindur med kliniskri skodun,
segulémskodun, maenuvokvasyni og Ut fra sjukdoms-
sogu einstaklingsins. Bylting vard 4 fyrirbyggjandi med-
ferd 4 Islandi pegar byrjad var ad gefa timamdtalyfio
Tysabri arid 2008 og 1 kjolfarid komu fleiri lyf & markad-
inn. Undanfarin &r hafa peir sem greinast fengid bestu
mogulegu medferd strax i kjolfar greiningar sem gerir
pad mogulegt ad haegja & framgangi sjukdémsins eda
jafnvel hindra pad ad nyjar skellur myndist.

Pegar horft er yfir hép MS-félks 4 islandi sést ad vid
erum 4 ollum aldri og ad vid sem greindumst fyrir tima
nyrri og arangursrikra lyfja (fyrir 2010) glimum morg vio
fatlanir og purfum ad nota hjalpartaeki. Timinn & svo eftir
ao leida i ljos drangur og &hrif snemmgreininga og lyfja-
medferdar. Pad er himinn og haf milli pess ad greinast
med MS-sjikdéminn arid 2024 eda arid 1984, sem er
arid sem ég greindist. pratt fyrir betri greiningaradferdir
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og adgengi ad goori lyflamedferd er MS-sjukddémurinn
alvarlegur sjukdomur eftir sem adur. Hann er tauga-
sjukdémur unga félksins, en algengt er ad greinast med
sjukdéminn & aldrinum 20-40 &ra, og pad er erfitt ad
greinast med dleeknandi sjukddm, sem adur fyrr gat leitt
til mikillar fotlunar.

»Pad er himinn og haf
milli pess ad greinast med
MS-sjlikdéminn érid 2024
eda arid 1984, sem er arid

sem ég greindist.”

Ungt félk med MS hefur fundid fyrir peirri stadalimynd
ad folk med MS sé fatlad og ad fatlad folk sé i hjdlastal.
Tvo nyleg deemi ar vidtélum MS bladsins lysa pessu vid-
horfi vel. [ vidtalid 4rid 2023 lysti Silvé Kjeernested reynslu
sinni og sagdi ad pad hafi verid mikid afall ad greinast
med MS: ,Madur sér alltaf bad versta begar madur fer ad
guggla, folk i hjdlastélum og allt sem madur er hraeddur
vig.“1 | MS bladinu arid 2021 sagdi Huni Hinriksson fra
bvi begar hann fékk bradabirgdargreiningu og beid eftir
tima hja taugaleekni: ,, Pad var ekki mjog skemmtilegt, ég
var ad kynnast nyjum sjukddmi sem €g vissi pa ekkert um
og var bara med gomlu grillurnar um ad MS pyddi ad ég
byrfti flidtlega ad byrja ad nota hjdlastdl og allt pad.”?

Fotlun og hjolastoll er ekki si mynd sem vid viljum
sja fyrir okkur. Lengi vel, og ef til vill enn, prétt fyrir betri
greiningar og lyf, eru margir sem vilja ekki tala um sjuk-
déminn af hreedslu vid umreeduna og MS-stimpilinn.
Vidhorfid i samfélaginu er kannski enn pannig ad i huga
folks er MS-sjukdémurinn mikil fétlun. [ sidasta tdlubladi
MS bladsins sagdi Hallur Pétursson fré reynslu sinni af
pvi ad seekja um vinnu med MS-greiningu | farteskinu,
en hann greindi fra pvi i ferilskranni ad hann veeri med
MS og litid var um svor vid umsoéknum: ,Mér fannst
mikilveegt ad greina fra ad ég veeri med MS, en konan
min sagdi mér ad taka pad dr ferilskrénni og g geeti bara
sagt fré MS-inu [ atvinnuvidtali. Eg gerdi eins og konan
sagdi og for ad fa simtol og bodanir [ vidtol, par sem &g
sagadist vera med MS og fékk alltaf viobragdid ad ég liti
bara vel ut. Eg vona ad petta vidhorf hafi breyst & pessum
S0 drum, en oIk sér alltaf fyrir sér hjdlastol.”3

Eg tek undir med Halli og vona ad skilningur og pekk-
ing hafi aukist i samfélaginu. Oft virdist 4litid byggjast &
misskilningi, par sem verid er ad rugla saman tveimur
6likum taugasjukdémunum, MS og MND, en birtingar-
myndir sjukdémanna eru mjog frabrugdnar.

Satt og urvinnsla

pratt fyrir framfarir undanfarinna dratuga er pad er afall
a0 greinast. Lifid verdur ekki aftur eins og takast parf &
vid ymsar tilfinningar og mégulega breytta framtidarsyn.
Na parf satt vid breyttar adstaedur og par skiptir freedsla
miklu mali. Beedi parf ad takast & vid eigid vidhorf og eins
annarra. Sara Bjorg Pétursdottir sagdi fré sinni reynslu
i MS bladinu 2023, en hdn var med grun um MS og
gekk & milli leekna med dtskyrd einkenni. , £g var bdin
ad taka Ut sjokkid og sorgina & pessum sex drum sem €g
beid eftir greiningu. begar greiningin Id fyrir var €g tilbdin
I neesta verkefni.“* Mamma hennar sa hins vegar fyrir sér
hjolastdl og lysti Sara pvi ad hun hafi purft mikla freedslu
um sjukdéminn og framgang hans.

~Pratt fyrir framfarir
undanfarinna dratuga er
bad er afall ad greinast.”

Gangur MS getur verid mjog mismunandi og erfitt er
ad spa fyrir um framtidina. Hreyfigeta MS-félks er mis-
munandi par sem sumir fara reglulega Ut ad hlaupa og
aorir ganga langar vegalengdir &n adstodar. Enn adrir
ganga me0 adstol stafs, haekju eda gongugrindar og
purfa jafnvel ad nota hjolastdl til ad fara lengri vega-
lengdir, sumir sitja i hjélastdl vid allar daglegar athafnir,
og einhverjir nota hjélastdl i MS-kdstum. Pad mé likja pvi
vid ad fara yfir proskuld ad byrja ad nota hjélparteaeki, t.d.
staf. Stafurinn er e.t.v. ekki vinur pinn til ad byrja meg,
pu syrgir fyrri gdngugetu og parft a0 na satt vid nyjan
veruleika, en svo heldur lifid afram. Eins er med onnur
teeki, m.a. heekju, gdéngugrind og hjdlastél, og pad getur
verid proskuldur ad byrja ad nota hvert og eitt pessara
teekja. Vio hofum tilhneigingu til ad draga pad eins lengi
og unnt er ad byrja ad nota hjdlparteeki og par er hjola-
stéllinn liklega dvinsaelastur. Stéllinn er oft ekki notadur
fyrr en { fulla hnefana. ,£g fer ekki I stélinn" hefur oft
verid hugsad og sagt, kannski & prjéskunni einni saman.
Pad er hins vegar ekki alltaf pannig ad pegar hjdlastoll-
inn er kominn purfi alltaf ad sitja f honum eda vera fastur
i honum. Hjdlastdll er oft val og vid megum ekki gleyma
a0 hann er hydiparteeki, taeeki sem audveldar fotludu folki
ad nd persénulegum markmidum sinum og taka virkan
patt [ samfélaginu. Pad eetti enginn ad finna fyrir skomm
a0 purfa ad nota hjdlparteeki. Margir finna pegar ad
gongugetan er ad minnka og Gttast ad naesta skref sé
ao fara alfarid ad nota hjélastdl, eru hreeddir vid ad verda
,pessi parna i hjélastéinum®. Min reynsla er hins vegar
su ad margir leera fljott ad hjalpartaeki eru betri kostur en
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a0 detta og slasa sig, dsamt pvi ad vera orkusparandi og
geta dregid Ur einangrun med pvi ad gera okkur kleift ad
taka patt i pvi sem okkur langar ad gera.

Stina eetladi 1 ferd erlendis med vinkonum en purfti
hjolastdl til ad komast i ferdina. Hun foér ad grata pegar
hjolastéllinn var komin heim & stofugolf og ekki umfluid
lengur ad nota hann. Stina nddi sidan satt vid stolinn og
naut ferdarinnar. Helga Marfa notar stdl til ferdalaga en
gengur annars med spelkur. Hun fann til samviskubits

; k. . = E!' : '___H_ .

var & haekjunum. Persdnuleg umhirda er heillmikil vinna,
madur parf ad bursta tennur, fara I sturtu, fara d kldsettio,
fd sér ad borda, fara upp 1 rdm og allt petta. begar orkan
fer ad svikja mann pa dttar madur sig & ad petta er heil-
mikil vinna og pad var Il min orka farin ad fara i petta.
Og pegar ég fékk hjdlastdlinn pa var pad frabeert og €g
gat aftur farid ad gera adra hluti og heett ad hugsa bara
um mig. bannig a0 mér fannst &edislegt ad 1 og hef alltat
verid haestanaegd med hjdlastdlinn.”®

Berglind notar hjélastolinn reglulega sem hjalpartaeki i daglegu lifi eftir ad hin uppgétvadi ad pad er haegt ad sinna mérgum
heimilisverkum i stélnum sem hdn & annars erfidara med, sérstaklega ef hin er preytt.

pbegar hun gat svo stadid upp Ur stélnum, samviskubits
gagnvart peim sem ekki gatu stadid upp og gengid.
Pannig eru tilfinningar okkar mismunandi, vid getum lika
pakkad fyrir pad sem vid getum gert.

Margir med MS eru samt sem adur & peim stad ad
hafa ekki val, hjélastélinn er kominn til ad vera. Pad getur
lika verid Iéttir og veitt frelsi sem var ordid émogulegt &
gonguhjalpartaekjum. [ vidtali vid MS-bladié 2022 lysir
Ingveldur Jonsddttir sinni reynslu: ,Stdllinn var jakvaed
upplifun pegar géngugetan er farin ad kosta svo mikla
orku ad pad er ekkert eftir og ég gat aftur farid ad gera
adra hlut’*, Ingveldur Jonsdattir lysir vel gagnsemi hjola-
stéls: ,Malid er ad pad ad vera i hjolastdl i ndtima borgar-
samfélagi par sem adgengismal eru i lagi er ekkert til
ad veela yfir, pad er bara i lagi. Upplifunin pegar madur
finnur ad géngugetan er ad fara kostar svo mikla orku
0g pad var oll min orka farin ad fara i sjdlfa mig pegar ég
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Gagnsemi hjolastols

Hjolastoll er fyrst og fremst hjalpartaeki til a0 komast &
milli stada. Til vidbdtar getur notkun hans verid orku-
sparandi vid ymsar adstaedur eins og heimilisverk, &
ferdaldgum innan- og utanlands, i verslunarferdum, f
gonguferd med vinum og fjolskyldu, og jafnvel verid
oryggisteeki sem minnkar slysaheettu.

Stundum purfum vid ad lenda i adstaedum par sem
parf ad nota stélinn, t.d. vegna Okklabrots, til ad upp-
gbtva gagnsemi hans. [ vidtali vid MS bladid 4rié 2021
lysti Hjordis Yrr Skuladéttir reynslu sinni af pvi ad nota
stél & ferdaldgum: , Eg dtti soldid erfitt & timabili med ad
kyngja pvi ad purfa kannski ad nota hjolastdl. Petta var
2018, ddur en vid forum i ferdalagid langa, og vid vorum
g leidinni [ sumarfii & ltaliu. Eg pantadi flugvallaradstod,
vissi ad €g geeti fengid hjdlastol og sparad pannig orkuna



30

vid komuna til ltaliu. Hjdlastoll vid landgéngutréppuna var
svo pad fyrsta sem ég sa pegar g steig ut dr flugvélinni,
0g tveer adstodarmanneskjur bidu vid hann. Og ég bara
labbadi fram hja beim. Eg gat ekki hugsad mér ad setjast
I hjdlastdlinn, pad hljop i mig eitthvert helvitis stolt. Mad-
urinn minn og Krakkarnir urdu mjég hissa & pessu, en
éq strunsadi afram inn [ flugstédina. Eg gat alveg labbad
betta, en vard sidan miklu preyttari fyrir vikid.”® Eftir petta
notar hun hjélastdl & ferdaldogum og stéllinn pyadir fyrst
og fremst frelsi til ad komast milli stada.

Neikvaedu hlidarnar
Adgengismal eru vida i dlestri og ekki er haegt ad ganga
ad pvi visu ad adgengi sé fyrir einstaklinga i hjélastdl
p6 ad adgengi sé sagt gott. Skipuleggja parf ferdir vel
fyrir fram sé farid & nyja stadi og oft skipuleggja afanga-
stadi Ut fra adgengi. Petta er erfidast fyrir pa sem ekkert
geta notad feeturna. Peir sem nota stdl til ad spara orku
en geta stadid upp og gengid med adstod geta oftar
bjargad sér

Vidhorf annarra eins og ,ertu komin i stdlinn, ertu
svona sleem?* - vorkunn i rodd og augnaradi, folk horfir
en er feimid vid a0 spyrja, hreedsla vid ad einhver sjdi
mann [ stéinum. Vidhorf okkar sjélfra er verst og hofum
vi0 morg liklega hugsad ,€ég er algjor aumingi og get
ekkert” pegar vid horfumst i augu vid ad purfa ad nota
stélinn, pé ad pad verdi mérgum audveldara med aldr-
inum. Pad er edlilegt ad syrgja fyrri getu og lifid sem vid

attum pd. Vio megum ekki tala okkur sjélf nidur, heldur
burfum ad horfa & styrkleika okkar og moguleika, ekki
fotlun eda skerdingar. Enginn getur allt en allir geta eitt-
hvad.

Min reynsla

Pegar ég fékk minn fyrsta stol arid 2008 fékk ég hann
vegna Okklabrots en ekki vegna MS. Pa gekk ég vid
eina haekju en réoi ekki vid ad hoppa um @ 60rum feeti
fétbrotin. Eg var reyndar eitthvad buin ad skoda pad ad
panta hjélastdl. Stéllinn var sidan notadur vid utanlands-
ferd, i verslunarmidstodvum og vid fleiri teekifaeri. Stéllinn
hentadi hins vegar ekki neegilega vel og €g notadi hann
ekki mikid. Eg fékk nyjan stél snemma ars 2023 og purfti
ad nota hann mikid pad sama sumar, en pa okklabraut
€g mig aftur. Pa var ég ekki eins hreyfanleg, ordin eldri,
0g sjukdémurinn buin ad taka meira af mér, en ég gekk
vid gongugrind fyrir brotid. NG horfdi ég 66rum augum
& stélinn og nota hann reglulega sem hjalparteeki i dag-
legu lifi eftir ad ég uppgotvadi ad pad er haegt ad sinna
morgum  heimilisverkum | stélnum sem ég 4 annars
erfidara med, sérstaklega ef ég er preytt. Eg get ryk-
sugad, skurad, sett i pvottavél og purrkara, brotid saman
bvott, vaskad upp og svo margt fleira i stélnum, ég purfti
bara ad hugsa i lausnum. Pad besta er ad ég hef meiri
orku ef ég nyti stolinn. NU er ég aftur komin & feetur og
geng Vvid grindina, en stéllinn er notadur samhlida i dag-
legum verkum og fer ekki aftur { geymsluna. Eg Iit ekki
Svo & ad ég sé ,komin i stélinn®, p6 ég noti hann meira
en fyrir Okklabrotid. Stéllinn er nd hjélparteeki, en ekki
ogn sem parf a0 forGast nema i neydartilvikum.

Lokaord

Pad etti enginn ad purfa ad skammast sin fyrir ad
nota hjalparteeki. Vido erum einstaklingar med tilfinn-
ingar, langanir og prér, hjalparteekin skilgreina okkur
ekki. Freedsla og umraeda um MS-sjukdéminn skiptir
par miklu mali. Pad er edlilegt ad vid syrgjum fyrri getu
og oft pyda hjdlparteeki skerta getu, en pau bjéda lika
upp @ moguleika til ad njota lifsins afram og taka patt.
Margt hefur dunnist i adgengismalum og ma ég til med
a0 nefna framtak Haralds Porleifssonar, Halla ramps, a0
rampa upp og baeta adgengi fyrir pd sem nota hjélastola.
Herferdin sem slik vekur lika athygli & adgengismalum
og hefur ordid til pess ad fatlad folk er éhraeddara vio
syna sig og krefjast Utbdta. Yngra MS-folk er lika opnara
og 6hraeddara vid ad segja fra sinni reynslu, greiningin
er ekki lengur feimnismal. Pad ad vera i hjélastol par sem
adgengismal eru f lagi er ekkert til ad veela yfir, svo ég
vitni i ord Ingveldar Jonsdottur.

Kinverski stéllinn: https://commons.wikimedia.org/w/index.php?curid=9529940
Ymsir stélar: https://blog.stannah.com.au/society/history-personal-mobility-devices/
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G3 ehf.
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K16 ehf.

Kélus Seelgeaetisgerd
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Loftleidir-lcelandic ehf.
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Osal ehf.
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Raflax ehf.
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Asborg ehf.
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Zenus ehf.
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Krokur ehf.
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Dyr ehf.
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Hédinn Schindler
Hvalur hf.

Kambstal ehf.
Matbeer ehf.
Sjukrapjalfarinn ehf.
Strendingur ehf.
Uppgjor og reikningssk ehf.
Verktzekni ehf.
bemasnyrting ehf.

Reykjanesbcer
Bilasala Reykjaness ehf.
Dacoda ehf.

DMM Lausnir ehf.
Eldar & Skuggi ehf.
Grimsnes ehf.

Gull og Hénnun ehf.
K.Steinarsson ehf.
Maggi & Dadi Mélarar ehf.
Rafidn ehf.

Skélar ehf.

Triton sf.
Teeknipjonusta SA ehf.

Grindavik
0.S.Fiskverkun ehf.
Stakkavik ehf.

Mosfellsbcer
Gardmenn ehf.
Glerteekni hf
GT-bilar ehf

Hja Rekstrarvarum starfa
hjikrunarfreedingur, sjokralidi og
radgjafar sem taka vel a moti pér

Skjolstcedingar 5jukratrygginga islands fa 1007
nidurgreidsiv a pvaglekavorum fra TENA

Réttarhalsi 2 « 5: 520 6666 « RV.is

Hagleikur ehf.

JT.T. ehf.

Nonni litli ehf.

VGH Mosfellsbee ehf.

Akranes

Bifreidastod pordar b.
pérdarsonar ehf.

Vignir G. Jonsson ehf.

Borgarnes
Sprautu- og bifreidaverksteedi
Borgarness

Stykkishélmur
Eyja- og Miklaholtshreppur

Olafsvik
Steinprent ehf.

Hellissandur
Hépferdabilar Svans
Kristéferssonar ehf.

Budardalur
Rafsel Biidardal ehf.

Reykhélahreppur
Gleedir blémadburdur
bérungaverksmidjan hf.

isafjardarkaupstadur
Hamraborg ehf.

MSbladid

Orkubt Vestfjarda ohf.
Vesturferdir ehf.
/Evintyradalurinn ehf.

Hnifsdalur
Hradfrystihdsid - Gunnvor hf.

Bolungarvik
Bolungarvikurkaupstadur
Rafverk AG ehf.

Sigurgeir G. J6hannsson ehf.

Blondués
Péntunar og vidgerdarpjénustan

Saudarkroékur
Dégun ehf.

Eftirleeti ehf.
Steinull hf.

Akureyri
Asco

Baugsbdét ehf.
Bilaprydi ehf.
Eyjafjardarsveit
Hnjdkar ehf.
Nordurlagnir sf.
Rafés ehf.

SS Byggir ehf.
Stefna ehf.
Vélaverksteedi Sigurdar Bjarna
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Grenivik
Haraldur Jonsson

Grimsey
AGS ehf.

Dalvikurbyggd
Bruggsmidjan Kaldi ehf.

Fjallabyggd

Sjémannafélag Olafsfjardar

Hrisey
Narfi Bjérgvinsson

Pingeyjarsveit
Elda ehf.

Geitey ehf.
Jardbdadin hf.
Svartarkotsbuid ehf.
Vogar, ferdapjonusta
bingeyjarsveit

Képasker
Bdra Sigurdladottir

Langanesbyggd
K. Valberg slf.

Vopnafjoérdur
Pétur Valdimar Jénsson

Egilsstadir

B6kréd, békhald og rédgjof ehf.

Hétel Eyvindard ehf.
Klausturkaffi ehf.
Skrifstofupjén Austurlands ehf.

Fjardabyggd

Bakkagerdi ehf.

Egersund fsland ehf.

G. Skulason vélaverkstaedi ehf.
Losteeti-Austurlyst ehf.
Samvinnufélag Utgerdarmanna
i Neskaupstad

Voggur ehf.

Hofn i Hornafirdi
Sveitarfélagid Hornafjordur

Arborg

Bjorn Hardarson
Efstidalur 2 ehf.
Grofupjénusta Steins ehf.
Hja Maddy ehf.
Jeppasmidjan Ice.inn ehf.
Johann Helgi & Co ehf.
Pylsuvagninn Selfossi ehf.
Reykhdll ehf.

Set ehf.

Smidsholt

Olfus

Bergsverk ehf.

Daniel Ben Porgeirsson
Grddrastodin Kjarr
Sveitarfélagio Olfus

Hrunamannahreppur
Fladajorfi ehf.
Hrunamannahreppur

Rangarping ytra
Bilaverksteedid Raudalaek ehf.
Freyding ehf.

Heflun ehf.

Kanslarinn

Rangarping eystra
Beer hf.
Torf tinpékuvinnsla ehf.

Vestmannaeyjar

Bilaverksteedid Bragginn f.

Eyjablikk ehf.

Skipalyftan ehf.

Teiknistofa Péls Zéphénias-
sonar ehf.

VE travel ehf.

, __%//% Lo
a svolunum

Med vandadri glerlokun
verda svalirnar pinar ad
sannkoélludum seelureit

Skelin er soluadili svalarlokunarkerfa
fra pyska fyrirtaekinu Solarlux Gmbh.

Allar pdstalausar svalalokanir fra Solarlux
eru gedavottadar. baer eru gerdar Ur hertu
gleri og rafhududum alprofil. Fragangur er
sérlega vandadur og snyrtilegur.

Eftir breytinguna getur
| | bu notid utiveru i skjoli

& svolunum allan arsins
hring.

Vandadir alsolskalar
og glerhysi

Smidjuvegi 72

200 Képavogi

Simi 578 6300
skelinehf@skelinehf.is
www.skelinehf.is

il SOLARLUX®
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Dill Restaurant
Laugavegur 59, 101 Reykjavik

Bdékanir & www.dillrestaurant.is

North Restaurant

Hafnarstreeti 67, 600 Akureyri

Bdékanir & www.northrestaurant.is
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_LI_LI_ Heilbrigdistzekni

. S
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Mikid drval bad- og salemishjélpartaekja i samningi vid Sjukratryggingar islands (S
Lettu per lifio

Troja gongugrind
Véndud og Iétt gdngugrind
med seeti og burdarpoka.
Audvelt ad leggja saman.
Bakstudningur og fleiri
aukahlutir i bodi.

Er i samningi vid
Sjukratryggingar

Islands ¢Sy

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

§a Eirberg ST STUDLABERG

w Heilbrigdistaekni

Studlaberg heilbirgdisteekni ehf. ¢ Stérhdfda 25 ¢ Reykjavik © stb@sth.is ¢ 569 3180 ¢ sth.is




