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Heida Bjorg Hilmisdottir hoetti sidastlidid vor eftir atta ar sem
varaformadur MS-félags islands. Undanfarin tvé ar gegndi han
einnig stodu formanns Samtaka norrcenu MS-félaganna.

Heida Bjorg hefur nu snuid sér ad pdlitikinni sem varaformadur
Samfylkingarinnar og fulltrdi hennar i borgarstjérn Reykjavikur.

Pall Kristinn Palsson reeddi vid Heidu Bjérgu um starfio med MS-félaginu og framtidarsynina a@ pessum timamétum f lifi hennar.

Heida Bjorg Hilmisdéttir kynntist fyrst MS-félagi Islands
pegar Hilmir sonur hennar greindist med sjukdéminn
adeins ellefu ara gamall arid 2009. ,Vid vissum ekkert
um sjukdominn og hofoum mikla porf fyrir upplysingar,”
segir hun pegar vid hittumst @ heimili hennar i Voga-
hverfinu einn hinna sjaldgaefu sélardaga sumarsins &
hofudborgarsveedinu. ,MS-félagid reyndist okkur mjog
vel pegar vid leitudum til peirra. Eg fann pé fliétt ad peer
hofou litla reynslu af MS i bérnum, enda Hilmir ad ég
held fyrsta barnid sem kemur til félagsins.

Eg for svo ad lesa mér til um sjikdéminn og komst ad
bvi ad pad eru liklega um fimm til sjo bérn 4 [slandi med
MS & hverjum tima. Eg hugsa ad pad séu pé & hverj-
um tima kannski bara eitt til tvd born sem hafa fengid
greininguna svona snemma. Pessi born og adstand-
endur peirra purfa ad glima vid alveg nyjan veruleika
og pad er audvitad mjog mikilveegt ad pau geti fengio

adstod strax vid greiningu. Pad er mikid &fall fyrir barn
a0 fa greiningu, enn meira en fyrir foreldrana. Pannig
a0 mér fannst eftir a0 mesta afallid var gengio yfir hja
okkur fjolskyldunni mjog mikilveegt ad skila adstodinni
sem okkur hafoi verid veitt til baka til félagsins med pvi
ad vinna vid ad efla skilning og studning vid fjolskyldur
beirra barna sem greinast ung. Eg hef fra upphafi { starfi
minu fyrir MS-félagid lagt mikla aherslu & fjolskylduna,
a0 adstandendur fai stuoning.”

Flokid astand

Hvernig hefur gengid hja Hilmi fra pvi hann
greindist?

,Hilmir fékk parna i upphafi mjog alvarlegt kast, sem
gerdi a0 verkum ad hann for fljétlega a lyf sem draga
eiga Ur framgangshrada sjukdémsins. Ntina ma segja
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Heida Bjorg Hilmisdéttir: ,pad er ekki haegt ad sitja bara heima og rausa um hvad allt sé 6mogulegt.”

a0 sjukdémurinn sé i nokkru jafnveegi, en astandio er
samt flokid, hann er dalitid hreyfihamladur og oft mjog
preyttur. Hann er med kastagerd sjukdomsins og pad
er buid ad profa @ honum oll lyf sem geta komid ad
gagni. Hann er ndna 4 pessu nyja tilraunalyfi sem heitir
Mabthera og er gefid &0 tvisvar 4 ari. Hann var adur
& Tysabri og pad var fyrst pegar hann fékk pad lyf sem
sjukdoémurinn komst i eitthvert jafnvaegi. Fram ad pvi var
hann sifellt ad fa kost og breytingar. En svo neyddist
hann til ad heetta 4 Tysabri pegar hann byrjadi ad mynda
motefni gagnvart pvi. Hann er med margar skellur i
myelininu samkveemt seguldémun og petta gengur ekki
allt til baka.

Pad var mikid afall fyrir Hilmi ad fa sjukdéminn & sinum
tima, pott hann skildi ekki alveg strax hvad pad pyddi.
En hann fann ad hann gat ekki lengur gert allt sem hann
hafdi getad 4dur likamlega séd. A prettan 4ra afmaelinu
hans purftum vid til deemis ad senda alla gestina heim
af pvi hann var svo preyttur ad hann vard hreinlega ad
leggja sig, gat ekki haldid sér vakandi. Pad var mikio
afall og ekki allir gestirnir sem skildu pad og patti frekar

ovenjulegt ad vera rekinn heim Ur afmeeli prettan ara
drengs. Pad voru alls konar slikar erfidar uppakomur
sem fengu hann til ad atta sig & stodunni.

Og pad gilti um okkur foreldrana lika. Vid reyndum {
fyrstu ad vera jakvaed og bjartsyn og erum pad ad morgu
leyti enn. Mér fannst samt skritid verandi péa stjornandi i
stéru fyrirtaeki, ad vita ekkert um MS-sjikdéminn. Eg var
pa deildarstjori eldhtss og matsala Landspitalans, med
200 starfsmenn. Eg hugsadi med mér hvad pad hefdi
verid sleemt hefdi einhver starfsmanna minna komid til
min og sagst vera med pennan sjukdom. Meér finnst
vi0 almennt i samfélaginu purfa ad vita meira af pvi pad
eru p6 nokkud margir med MS og lifsgeedi peirra geta
oltid mjog mikid & pvi hvernig umhverfid tekur @ pvi. Pad
var onnur dsteeda fyrir pvi ad mig langadi ad fara i MS-
félagid, ekki bara bornin, heldur lika ad ég vil ad MS-félk
verdi synilegra i samfélaginu. Pad parf ad koma pvi inn
i vitund félks ad pott einhver sé med MS geti hann att
nokkud edlilegt og gott lif. Pad getur Gtheimt studning
og sveigjanleika en pad parf oft ekki mikid til ad MS-félk
geti stundagd sitt ndm eda sina vinnu.”
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,JU, peer hafa gert pad, ekki sist hvad
lyfin vardar. Pegar vid kynntumst
pessu fyrir brédum tiu drum var Tysa-
bri alveg nytt lyf og orfair sem fengu
pad. NU er pad notad almennt og
enn nyrri lyf hafa beest vid sem med-
ferOarurreedi. En ég man ad ég for oft
og taladi vid Sverri heitinn Bergmann
taugaleekni sem starfadi mikid med
MS-félaginu. Hann reyndist okk-
ur mjog vel en sagdi einhvern tima
pegar ég var a0 velta ollum pessum
lyflamalum fyrir mér, ad hann hefdi
haldid pegar hann var ad leera & sin-
um tima ad leekning @ MS veeri bara
handan vid hornid, ad radgatan um
sjukdéminn veeri ad fara ad leysast.
Sidan voru lidin morg ér, ja half old,
og endanleg leekning enn ekki fundin, Sverrir sagdi ad
€g skyldi ekki hugsa of mikid um hana, ekki bida eftir
lausninni, betra veeri ad einbeita sér ad pvi hvernig haegt
veeri ad lifa med sjukdéminum og beeta medferdarur-
reedin. Mér potti petta skynsamlegt, pvi pad er erfitt
a0 vera stodugt ad bida eftir endanlegri laeekningu sem
leetur svo & sér standa. Audvitad vonumst vid eftir leekn-
ingunni, en petta virdist dkaflega snuid deemi. Mikilveeg-
ast virdist vera ad geta stodvad framgang sjukdoémsins
strax vid greiningu, mér finnst margt MS-félk binda vonir
vid pad.”

,Eg hugsadi ekkert um pad til ad byrja med. Svo var
hringt { mig einn daginn og ég bedin um ad gefa kost &
mér [ stjornina sem adstandandi. Eg vildi ad sjélfsdgdu
leggja mitt af morkum, enda komist ad pvi hvad félagid
gerir mikio fyrir folk og fannst ég standa i pakkarskuld vid
pad. Parna er unnid gridarlega mikilvaegt og eigingjarnt
sjalfbodalidastarf. Mér fannst alveg magnad pegar ég
byrjadi i stjorninni ad sja folk vinna par fast margar
stundir i hverri viku, alveg kauplaust. Stydja sjuklinga,
adstandendur, ferdast um landid og halda freedslufundi
og margt fleira sem er i sjalfu sér ekki sjélfsagt ad folk
geri. MS-félagid er mun oflugra en efni standa kannski
til fjarhagslega og midad vio fiélda félagsmanna. Eg daist
Oendanlega mikid ad pessu folki.”

Komin i stjérnina var Heida Bjorg nédnast umsvifalaust
gerd ad varaformanni félagsins. ,Pad stod einhvern veg-
inn pannig @ ad pad hentadi ekki 66rum i stjérninni svo

Megd fjolskyldunni. F.v. Hilmir Jokull, Hrannar B. Arnarsson, Sélkatla Péll, Seer6s Mist,
Isold Embla og Heida Bjorg.

ég tok pad ad mér. Berglind Gudmundsddttir var pa
formadur og Bergpdra Bergsdottir gjaldkeri. Bergpdra
hafdi jafnframt sinnt erlendum samskiptum en Gskadi
eftir ad losna undan pvi. Eg var bedin um ad gera petta
og var alveg til i pad. Neestu arin for pvi hluti sumar-
leyfisdaga minna i pessi erlendu samskipti sem eru
mjog gagnleg fyrir félagid, baedi sérstaka samstarfio vid
félogin & hinum Nordurlondunum og svo evropska sam-
starfid. Par sjaum vid marga gdda hluti sem vid getum
nytt til eftirbreytni en einnig, og pé sérstaklega i gegnum
evropska samstarfid, hvad vid hofum pad i rauninni gott
hér & [slandi. Stundum var sjokkerandi ad sja muninn &
l6ndum innan Evrépu hvad vardar stodu folks med MS,
til deemis 1 lyfjamalum. Okkur pykir sjalfsagt ad allir med
MS féi pau lyf sem talin eru henta peim best, en pad er
alls ekki pannig i sumum [6ndum f Evrépu. Nordurléndin
koma best Gt i pessum samanburdi. Okkar velferdarkerfi
eru sterkust og pad er beinlinis mjog synilegt pegar
malefni MS-folks eru annars vegar.

Pad beetast sifellt fleiri félog i evropsku samtokin og
starfid er i stodugri préun. Pegar ég kynntist pvi fyrst
var mesta aherslan a lyflamalin, og hreinlega verid ao
bida eftir lyfjum sem virkudu & framgang sjukdémsins.
Sidan, eftir ad betri lyf hafa komid fram, hefur &dherslan
meira veri0 ad feerast yfir & hvernig heegt sé ad lifa
med sjukdéminum almennt, hjikrunina, endurhaefingu,
mélefni adstandenda, einkum maka og par fram eftir
gotunum. Svo hefur feerst i aukana ad stofnud sé al-
pj6dleg rannsoknarteymi um sérstok svid, til deemis um
sjukdémsgerdina siversnun, sem er erfidasta gerd MS
og minnst til af virkum medferdardrreedum gagnvart,
og MS i bérnum sem parfnast einnig sérstakra Urreeda
sem eru minna préud en drraedi fyrir fullordna. Eg tel ad
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Stjorn norreenu MS-samtakanna 2016. Heida Bjorg fyrir midju, yst til vinstri Helga Kolbeinsdéttir, ritari samtakanna.

samstarf MS-félaga pvert & 16nd skipti miklu mali og hafi
ahrif & aherslur i proun medferdardreeda vid sjukdéomum,
pannig ad pad séu ekki bara stéru lyfjafyrirtaekin sem
raoi ferdinni i peim efnum.

Vid hofum leert mikid af systurféldgum okkar & Nord-
urlondum, svo sem um fjaroflunarleidir. Danska félagid
er til deemis mjog lunkid i finna gddar leidir i pvi efni.
Vid hofum svo haft mikid samstarf vid norska félagio
vardandi Utfeerslu jafningjastudnings, sem hefur préast
ar pvi ad vera bundinn vid sérhvert sjuklingafélag yfir
til margra félaga innan Oryrkjabandalagsins. Sviar eru
lika framarlega f jafningjastudningi og vid hofum kynnt
okkur peirra adferdir. Finnar hafa verid med sérstaka
aherslu & studning vid MS-folk uti i atvinnulifinu. Félagio
par rekur endurheefingarstod, sem er um margt svipud
MS Setrinu okkar, en pad er lika med radgjafa sem fylgja
einstaklingum Ut & vinnustadina og adstoda i samskipt-
um peirra og vinnuveitendanna um hvernig best sé ad
haga malum pannig ad henti ollum best. Pannig hofum
vid margvislegt gagn af samstarfinu vid pessi félog.”

,J&, ég hef verid pad undanfarin tvo ar og reyndi ad nyta
pann tima til ad efla tengsl okkar vid hin félogin. Med
formennskunni feer madur meiri innsyn i starf allra fé-
laganna, einfaldlega meiri upplysingar fra hverju og einu
peirra um hvad sé i gangi. Pad var mjog frodlegt. Vid
stéoum medal annars ad samnorreenum hringbordsum-
reedum um born og MS, par sem fagfélki fra ollum
l6ndunum var bodin pétttaka. Vid héfum einnig verio
a0 skoda stofnun samnorrannar pekkingarmidstodvar
... JU, pad hljomar eins og eitthvert his en er pad ekki
heldur pydir ad einhver hafi pad hlutverk ad safna saman
upplysingum um rannsoknir og pekkingu @ MS-sjuk-
déminum & Nordurlondunum, sem haegt sé sidan ad
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visa & ef fyrirspurnir berast um eitthver tiltekin atridi, til
deemis fra fjoImidlum. Par yrdi til stadar besta pekking a
hlutunum & hverjum tima.

Vid héfum auk pess verid ad studla ad auknum teng-
ingum & milli ungs félks med MS & Nordurléndunum.
Pad er kannski sa hépur sem hefur att einna erfidast
med ad nd saman. Helga Kolbeinsdottir styrdi pessu
verkefni og pad var gerd stuttmynd med patttoku ungs
folks fra ollum Iondunum. Hun tékst mjog vel og gagnast
vonandi 6dru ungu félki sem er ad greinast med MS.
Bodskapur hennar er ekki sist ad pad sé vel haegt ad lifa
goou lifi med MS og oftast engin asteeda til ad sokkva
sér { algjort punglyndi vid ad greinast med sjukdominn.

Mér fannst petta mjog gagnlegur timi og mikill heidur
ad fa ad gegna formennsku i pessu radi. Vid erum aud-
vitad langminnsta félagid @ Nordurléndunum, og viss
askorun hvort vid geetum stjoérnad pessu starfi. En pad
gekk alveg prydilega og ég vona ad samstarfid haldi
afram a0 blémstra. Pad eru vissar breytingar i gangi hja
félogunum, préunin er i pa att ad sameinast félogum um
adra taugasjukdéma. Sumir hafa dhyggjur af pvi ad pad
leidi til pess ad MS-sjuklingum verdi ekki eins vel sinnt
begar félogin fara ad nd utan marga sjuklingahdépa. Sliku
fylgja 6rugglega baedi kostir og gallar, en vid vonum ad
norreena samstarfid haldi dfram okkur ollum til hags-
bota.”

,P6 ad stadan 4 Islandi sé ad mérgu leyti mjég g6d midad
vi0 onnur l6nd er vissulega ymislegt sem vid gaetum gert
betur. Okkur hefur til deemis langad til a0 geta opnad
husid okkar meira og betur fyrir félki, verid med oflugri
starfsemi neer félagsmonnum okkar. Okkur finnst vid
einnig purfa ad na enn betur i gegn til alls almennings,
pannig ad skilningurinn & MS aukist, pvi pad virdast enn
vera vissir forddmar og vanpekking i gangi gagnvart
sjukdéminum. Eg trti ad pad eigi eftir ad breytast, en
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betta er klarlega eitt af verkefnum dagsins. Svo tel ég
ad félagid purfi ad vinna meira naid med sjukrahusinu,
Landspitalanum, sérstaklega i kringum pad pegar folk
er a0 greinast med sjukdéminn pannig ad utanumhaldio
verdi oflugra. | Gautaborg  Svibjéd eru til ad mynda
namskeid fyrir nygreinda haldin & sjélfu sjukrahdsinu,
sem stendur fyrir peim dsamt MS-félaginu & stadnum.
En petta 4 audvitad ekki bara vid um MS-sjukdéminn.
Petta er miklu steerra mél og a reyndar vid um allt heil-
brigdiskerfid 4 [slandi.”

Sidastnefnt leidir samtalid yfir i ad Heida Bjorg skuli
vera heett [ stjorn MS-félagsins og komin i pdlitikina
sem varaformadur Samfylkingarinnar og i borgarstjérn
Reykjavikur.

,Ja, pad er ein af asteedum pess ad ég er komin
i politikina ad mig langar til ad vinna pessum malum
brautargengi & peim vettvangi. Pad ad eignast heilbrigt
barn sem verour skyndilega svona mikio veikt og atta sig

4 6llum hindrunum kerfisins var rosalegt. Eg hefdi aldrei
getad triad ad pad veeri svona flokid. Og mig langar til
a0 nota pessa reynslu i stjornmalunum. Pad er ekki haegt
a0 sitja bara heima og rausa um hvad allt s¢€ dmogulegt.
Madur verdur ad reyna ad gera eitthvad i malunum,
leggja sjalfur eitthvad af morkum til pess ad betrumbeeta
hlutina. Félk med MS er i mjog misjofnu formi fra degi til
dags. Pad parf ad bua vid sveigjanleika sem tekur mid af
bessari stadreynd. Oll kerfi, hvort sem er [ skdlakerfinu
eda & vinnumarkadnum, virdast hins vegar ganga Ut fra
pvi ad allir séu eins alla daga. Ef haegt veeri a0 koma &
sveigjanleika i kerfinu vaeri mikid dunnid. Petta er eitt af
minum helstu barattumalum.

Fg er akaflega pakklét fyrir pad traust sem MS-félk
hefur synt mér svona lengi, atta ar. Og ad f& ad vinna
fyrir pessi norreenu samtok. Pott ég sé heett 1 stjorninni
mun ég verda afram virk i félaginu og mun &fram vilja
vinna ad pvi ad vid finnum leidir til ad stydja born og
alstandendur. Petta hefur verid gridarlega gefandi og
ég sé ekki eftir einni sekindu sem hefur farid i starfid.”
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