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MS og barneignir:
Fannst eg yngjast

um 10 ar

Vidtal og myndir: Pall Kristinn Palsson

Gudrun Erla Sigurdardéttir er 39 dara
goémul. HuUn élst upp i Breidholtinu i
Reykjavik og byr par enn dsamt eigin-
manninum, Jéhannesi Geir Numasyni,
détturinni Apenu Carmen og pau eiga
von @ 6dru barni i névember ncestkom-
andi. Gudrun Erla var 22 dra géomul
begar hun greindist med MS.

,Eg var bin ad vera med einkenni f nokkurn tima,” segir
han, ,fra pvi ég var svona 17 eda 18 ara. Eg var mikio
preytt og slopp, var aldrei neitt virk { ipréttum eda sliku.
Eg hugsadi kannski ekki neitt sérstaklega um heilsuna
og kenndi pvi um slappleikann, hreyfdi mig ekki mikid,
bordadi ekki hollan mat, en pad var mest pessi preyta
0g slen sem hrjadi mig. Seinna meir for ég ad finna fyrir
dofa, til deemis  handleggjunum. Eg harkadi pad af mér
i byrjun en for loks til leeknis og 1ét tékka & pessu og pa
kom petta i 1j6s.”

Varstu pa fljét ad fa greiningu pegar pui leitadir
loks til leeknis?
,Ja, pad gekk nokkud hratt fyrir sig. Haukur Hjaltason
hefur verid taugaleeknir minn fré byrjun og reynst mér
afskaplega vel. Eg er med petta algengasta form sjik-
démsins, fae kost og endurbata. Um fimm &rum eftir
greininguna byrjadi ég fyrst ad nota haekju sem hjalpar-
teeki, pa fer MIS sem sé ad hefta mig eitthvad likamlega.
Petta var ari0 2005 og mér hefur hrakad smdm saman
sidan. Notadi fyrst eina heekju, svo tveer, svo gongugrind
og loks hjélastélinn. Kostin hafa komid nokkud reglulega
en mér hefur p6 fundist pau frekar mild. Eg hef ekki
misst sjon eda lamast verulega i kostunum. Pad er eink-
um prekid sem hefur minnkad jafnt og pétt.

Arid 2009 var astandio ordid pannig ad ég gat ekki

lengur unnid, pa var ég adeins i 30% starfi. Starfshlut-
fallid hafdi farid minnkandi i takt vid pad ad matturinn for
bverrandi. Eg for i skéla, eetladi ad leera bokhald, hugs-
adi ad pad geeti hentad mér. Eg hef b6 ekki n4d ad klara
pad ndm en stefni ad pvi ad gera pad.”

Ertu ekki a einhverjum MS-lyfjum?

,Eg er ntina 4 Mabthera, sem er gefid  aed tvisvar 4 4ri.
Eg hef fengid pad fjorum eda fimm sinnum. Adur hafdi
€g profad nokkur af pessum helstu lyfjum, medal annars
Tysabri.”

Gudrdn Erla og J6hannes Geir hofdu lengi reynt ad
eignast barn. ,Vi0 erum buin ad vera saman i 15 &r,
gift i 13 ar. Hann atti tvd born fyrir, en okkur langadi ad
eignast barn saman. Vid reyndum pad nanast fra pvi vio
byrjudum saman. En pad gekk ekkert og vid tokum pa
allan taeknifrjovgunarpakkann lika. Pad var po ekkert
a0 hvorugu okkar teeknilega séd og vid vorum bara
hvott til ad halda afram ad reyna. Pad tokst svo loksins
med glasafrjovgun [ hittidfyrra og vid eignudumst Apenu
Carmen 27. juli & sidasta ari. Og svo rimu halfu ari sidar
var0 ég alveg Oveent 6létt 4 natturulegan hatt og & von
& mér i névember naestkomandi.”

Oft er talad um ad pad sé gott fyrir MS konur ad
vera Oléttar — hvernig var pad hja pér?

,bad var algjorlega pannig hja mér. Eg fann ekki fyrir
medgongunni og fann varla fyrir faedingunni heldur.
Meér leid vel allan timann, engir kvillar hrjadu mig. Hins
vegar leid mér allan timann eins og ég veeri bara fyrsta
MS-konan ad eignast barn. Pad kviknudu hja mér alls
konar spurningar, til deemis var eitt pad fyrsta sem ég
velti fyrir mér hvort pad veeri gott fyrir MS-konu ad feeda
barn med nattlrulegum heetti, med tilheyrandi élagi a
likamann. Hvort ekki veeri edlilega ad taka barnid med
keisaraskurdi. Eg gerdi sem leikmadur rad fyrir pvi ad
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pad veeri best fyrir mig og fékk mjog jakveedar undirtekt-
ir vid pvi hja fagfélkinu. Svo pad var lengi vel planid ad
ég myndi faeda pannig. Eg yrdi bara sveefd vegna pess
a0 pannig slyppi ég vid meenudeyfinguna sem yfirleitt er
notud vid keisaraskurd. Pad voru mjog skiptar skodanir
um hvort 6heett veeri ad stinga mig i meenuna Ut af MS-
inu en ég fékk aldrei nein skyr svor vid pvi.

En svo purfti ég ad fara i rannsokn & spitalanum
vegna pess ad ég var med svo mikla samdreetti og
geeti verid a0 stefna i pad ad feeda barnid fyrir timann.
P& hitti ég annad fagteymi en hafdi annast mig fram ad
bvi og pau spurdu mig af hverju planid veeri ad ég feeri
i keisaraskurd. Pau skildu pad ekki alveg, og s6gdu
pegar ég hafdi Utskyrt petta med areynsluna og allt pad
sem ég hafdi heyrt vardandi feedingu og MS, ad pad
veeri ekkert sem segdi ad MS-kona geeti ekki feett med
edlilegum heetti, og geeti jafnvel verid lengur ad jafna
sig eftir keisarafeedingu. Petta vard til pess ad ég skipti
snarlega um skodun og dkvad ad faeda barnid med edli-
legum heetti. Og pegar til kom gekk pad alveg stérkost-
lega vel, ég missti bara vatnio einn daginn og var buin ad
feeda sex klukkutimum sidar. Eg 4ttadi mig & pvi ad pad
hafdi { rauninni verid ég sjalf sem lagdi pennan kurs med
ao fara i keisarann. Og audvitad hefdi verid gripid til pess
raos ef pad hefdi purft vegna einhverra vandamaéla eda
ef feedingin hefdi dregist of mikio & langinn.”

,Petta var nd pad helsta. En reyndar kom mér lika &
Ovart ad pad veeru engin hjélparteeki til stadar fyrir MIS-
konu med nyfeett barn eda fatlada foreldra. Pau fann ég
hvergi. Eg hafdi talad vid alla pessa adila med hjélpar-
teeki og verslanir, en enginn kannadist vid aukagreejur
til a0 tengja vid hjdlastdl til ad geta haft barnid hja sér.
Eg sé b6 4 Youtube einhverjar festingar svo haegt veeri
a0 setja barnastél framan 4 hjélastél og @ Pinterest sa
€g rim sem ég geeti latid sérsmida fyrir mig. J6i smidadi
pannig fyrir mig tvo rim, annad sem ég gat haft alveg
upp vid rimstokk minn og pannig togad stelpuna beint
yfir til min og svo hitt rimid sem er pad hatt ad ég get
farid undir pad & hjolastélnum. En petta s& ég bara &
Pinterest, allar hjélpartaekjamidstodvar, Oryrkjabanda-
lagid og félog fatladra - enginn var med neitt sem hjalp-
adi hreyfihémludum meedrum med nyfeedd born. Eg
sendi meira a0 segja fyrirspurnir um petta inn i MS-h6pa
& Facebook, en enginn hafdi tekid pessi mal fyrir. Madur
barf algjérlega ad greeja petta sjalfur. Eg vil p6 alls ekki
hljoma eitthvad bitur, mér pétti petta bara svo skritid.”

,J4, €g hef heyrt petta en pad hefur ekki komid hja mér,

Gudran og Apena. ,,Okkur langadi ad eignast barn saman.”

a0 minnsta kosti ekki enn. Kannski er pad vegna pess
hversu flj6tlega ég vard 6frisk aftur. Eg er p6 ekki alveg
eins hress og adur en ég vard 6létt fyrst og medan a
beirri medgdngu stéd. Eg hef heldur ekki haft neitt naedi
til ad hugsa um sjélfan mig pennan tima, fara f leikfimi og
svoleidis. Eg get alveg stadio eitthvad f faeturnar en svo
hefur pad bara einhvern veginn préast pannig ad ég er
alltaf i stélnum. Pegar ég var 6létt tok ég ekki sénsinn &
ad detta og hélt mig vid stélinn. Eftir feedinguna hef ég
nanast verid med Apenu i fanginu, svo ad ég hef meira
0g minna setio i stélnum og litid hugsad um ad standa
upp og hreyfa mig eda hugad ad minni eigin likamlegri
heilsu. Og madur veit heldur ekki alveg hvad er hvad |
bessum malum. Eg er nokkud viss um ad ég geti nad
mér adeins betri llkamlega en ég er ndna. Eg vil ekki
skella 6llu & emmessid.”

~Sem betur fer er Apena Carmen alveg o6trilega paegi-
legt barn. HUn var bara téIf merkur vid faeedingu svo hdn
var létt og peegileg i fangi. HUn er niu kilé ndna en ég get
p6 enn lyft henni upp af golfinu. Hun hefur alveg verid
laus vi0 magakveisur og ekki vaknad éedlilega mikio &
néttinni, sefur vel, bordar og drekkur vel. Eg var med
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Erla, Apena og Joéhannes bida eftir ad fjdlskyldan steekki i
névember.

hana i prja manudi & brjosti, ég vildi pad en svo purfti
ég ad byrja 4 lyfjunum aftur. Og purfti sidan heetta aftur
begar ég vard olétt aftur.

Mig langar ad minnast 4 eitt. Mér finnst vanpekking
og hugsunarleysi gagnvart MS vera of mikid i umhverf-
inu. Sumt félk atti til deemis erfitt med ad samgledjast
mér pegar ég varo Olétt aftur. Madur sa jafnvel folk setja
upp skelfingarsvip og hugsa hvad ég veeri ad gera sjalfri
mér - og sumir s0gou beint hvernig eetlardu ad fara ad
bessu? Eg veit ad petta er ekki illa meint, en fafraedin er
svo mikil um MS-sjukdéminn. Pad eru svo margir sem
virdast halda ad Iif pess sem greinist med MS sé bara
buid. Vissulega getur lifid med MS verid erfitt, en er ekki

lif allra einhvern tima erfitt? Pad pydir ekki ad madur geti
ekki notid gledistundanna. Og p6é madur geti ekki farid
Ut ad hlaupa med barninu sinu pa gerir madur bara eitt-
hvad annad sem gaman er ad.”

,Eg hef ekki gert mikid af pvi. Adur en ég vard 6létt fyrst
hugsadi ég um ad ég veeri ordin dalitid veik, hafandi ver-
id lengi { hjdlastélnum og er ordin petta gémul. Atti ég
eftir ad geta eignast barn og annast pad? Eg var alveg
sma smeyk en um leid og ég vissi ad ég veeri 6létt yngd-
ist ég um 10 ar og bara gleymdi pvi a0 ég veeri med MS.
Eg reyni lika alltaf ad hugsa f lausnum. Eins og ég segi
ba veit ég a0 ég & ekki eftir ad geta gert hvad sem er
med bornunum, en péa geri ég bara pad sem ég get gert
med peim og nyt pess. Og pad sem ég get ekki getur
pabbi peirra gert med peim eda adrir i fjolskyldunni. Og
ég get alveg farid med og tekid patt i pvi sem er i gangi
& minn hatt.

Pad skiptir lika miklu méli ad eiga géda ad og ég er
alveg otrulega heppin med pad ad eiga stéra og svo
flotta fjolskyldu sem hefur hjalpad mér gridarlega mikic.
Til deemis byr magur minn og hans fjolskylda i sama husi
og vi0. Par er ung freenka sem hefur mikinn ahuga & ad
passa krakka. Petta hjalpar néttirlega pegar madur get-
ur ekki lengur gert allt hundrad prosent. Pad fylgja lika
ymsir jakvaedir hlutir pvi ad vera oryrki. Til deemis kem ég
Apenu Carmen ari fyrr inn i leikskélann. Madurinn minn
gat tekid niu manada feedingarorlof, sem sagt beedi minn
og sinn hluta. Eg fae pannig Iika hjalp fra kerfinu. Eg mun
bara taka framtidinni eins og hun kemur og finna peer
lausnir sem bjédast & hverjum tima.”
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