Allt annad nia en fyrir tiu arum

Vidtal og mynd: Pall Kristinn Pélsson

Jonina Hallsdéttir er hjukrunarfraedingur
a gongudeild Taugaleekninga LSH, sem
hefur sérheeft sig i MS-sjukdomnum.
Starf hennar snyst medal annars um

ad freeda folk um sjukdéminn og
fyrirbyggjandi lyf sem gefin eru. Jonina
bekkir pvi vel algengustu vidbrégd folks
sem greinast med MS.

,Folk greinist med MS & ollum aldri, en flestir greinast pé
snemma 4 lifsleidinni eda & milli tvitugs og fertugs,” segir
Jonina pegar ég hitti hana & gongudeild Taugaleekninga
LSH i Fossvogi til ad forvitnast nanar um vidbrogd folks
vid greiningunni. ,Peir ungu hafa annad vichorf til MS
en peir eldri. Nokkra hefur grunad um tima ad peir geetu
verid med MS, og eru banir ad undirbla sig andlega
pegar greiningin kemur, en fyrir flesta er hin éveent og
margir hafa talid ad eitthvad allt annad veeri i gangi.”

Vanpekking almennings

Jonina segir viobrogo adstandenda idulega neikveedari
en sjuklinganna. ,Eftir ad folk greinist hér hja okkur
og vid hofum veitt pvi freedslu um hvad pad pydir a0
greinast med MS nd um stundir fer pad yfirleitt satt fra
okkur. En pegar pad fer siGan ad segja sinum nanustu
fré pessu gerist pad oft a0 adstandendurnir bregdast illa
vid tidindunum, par sem peir eru oft med gamla imynd af
MS i huga. S& nygreindi fer pa ad efast og kemur aftur
til okkar og spyr: hverjum & ég ad tria?

Pvi midur virdist vanpekking almennings 4 pvi hvad
bad pydir i dag ad greinast med MS vera Gtbreidd. Pad
er nefnilega talsverdur munur @ pvi ad greinast nuna
e0a fyrir bara 10 arum sidan. Medferdarmoguleikarnir
eru fleiri ndna. MS er medal peirra sjukdéma sem hvad
mestu fé er varid i ad rannsaka um pessar mundir
og pad eru sifellt ad koma fram ny og betri Iyf til ad
hamla framgangi sjikdémsins. Eg held mér sé 6heett
ao fullyrda ad framfarir & undanfornum arum hafi ordio
meiri vardandi MS en adra taugasjukdéma, pott gddar
framfarir hafi einnig ordid i medferd sumra peirra.”

Ovissan - enginn eins

Jonina telur dvissuna helsta ahyggjuefni peirra sem
greinast med MS. ,Sjukdémurinn er svo einstaklings-
bundinn og margslunginn ad enginn sjuklingur getur
borid sig saman vid annan og émogulegt er ad segja

til um hvernig préunin verdi hja hverjum og einum.
Skellurnar, eda peer skemmdir sem sjukdémurinn veldur
i heila og meenu, eru & misjofnum stodum hja folki
svo heildarmynd einkenna er ekki nakveemlega eins fra
einum einstaklingi til annars. Ovissan um framtidina er pvi
pyngsta og steersta spurningin hja flestum sjuklingum.
Ovissa er ad sjalfsdgdu grundvallaratridi f tilveru allra
manna, en brennur meira & folki sem glimir vid langvar-
andi sjukdéma.

Flest faum vid alls konar verki sem koma og fara,
voOvabolgur, dofa og margt sem fylgir einfaldlega pvi
ad lifa og eldast. En folk sem hefur greinst tengir slikt
gjarnan vid MS-i0 og telur flest einkenni vera af voldum
sjukdémsins, petta er eitt af pvi sem fylgir évissunni.
Eflaust hafa peir haft einkenni adur, sem hafa verid
hunsud. Bélgur i midtaugakerfi geta hafa verid til stadar
og komid og farid um langan tima pegar folk greinist.
Folk rifiar svo oft upp gomul einkenni pegar pad feer
greininguna. En spyrji madur hvort pad hafi viljad fa
greininguna pegar pau einkenni gerou vart vio sig segja
flestir nei.”

Fiolk er ekki sjiikdomurinn

,En folk bregst mjog mismunandi vid greiningunni,
évissunni, og tekst andlega 4 vid sjukdéminn med Olik-
um heetti. Hvort pad hleypi hreedslunni ad, hvort pad sjdi
alla tilveruna i gegnum sjukdéminn eda ad hann sé bara
einn hluti hennar. Hvort pad hafi sjukdéminn fyrir framan
sig eda aftan. Ef madur er alltaf hugsa um sjukdominn péa
litar pad og hefur ahrif 4 tilveruna.

Eg radlegg pannig félki ad kynna sig ekki med sjiik-
déminn. Segja til deemis ekki i fyrsta starfsmannavidtal-
inu: ,Eg heiti J6n og er med MS* - heldur leyfa félki ad
kynnast personu manns fyrst 40ur en sjukdémurinn er
nefndur til sogunnar. Lagalega ber folki ekki skylda til
a0 segja fra pvi ad pad sé med MS - eins og gildir um
suma sjukdéma og dkvedin storf, samanber sykursyki
eda flogaveiki pegar sétt er um starf flugmanns. Eins er
med sambond, til deemis astarsamband, ad byrja ekki &
pvi ad kynna sig med MS, heldur leyfa sambandinu ad
proast &0ur en pad er nefnt.

MS er til deemis engan veginn avisun & ororku, pad
er oft sem folk heldur ad pad geti ekki gert pad sama
og pad gerdi adur en pad greindist en pad er ekki rétt.
Margir eru med mjog milda Utgéfu sjukdomsins og halda
pvi dstandi lengi afram med adstod lyfja, ef peir taka pau.
Hér adur fyrr, pegar ég var ad byrja i pessu, voru bara
sprautulyfin  bodi, interferon og copaxone. Folk purfti ad
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Slikum heetti.”

sprauta sig sjalft og pad var ekki mjog vinseelt, skiljan-
lega. Pad er alltaf @minning um ad eitthvad sé ad pegar
folk parf ad sprauta sig reglulega, svona svipad og meo
sykursyki. Samt pykir pad einhvern veginn sjélfsagdara
a0 sprauta sig vid sykursyki en MS. Félk med sykursyki
getur hreinlega ekki lifad an insulins & medan MS-ein-
staklingi finnst hann kannski hafa eitthvert val; telur sig
geta sleppt sprautunum og tekid sénsinn i stad pess
a0 lata sig hafa pad ad sprauta sig reglulega. Margir
sem hafa haldid medferd og polad vel sprautulyfin hafa
haldist 6breyttir i morg ar. En engin lyf eru komin ennpd
gegn svokolludu PPMS, sem er siversnun, pad er MS an
kasta sem ganga til baka. Pad er po lyf veentanlegt gegn
pessu sjukdémsformi.”

Virkt eftirlit

Jonina segir virkt eftirlit hafi einnig sitt ad segja  ad halda
MS-sjikdéminum f skefium. I dag er mjog mikid horft 4
myndir Ur segulémun af heila og meenu, MRI-myndir, og
medhondlad ut fré pvi. Ef folk er & lyfi en feer fleiri skellur

er pad oftast sett 4 annad lyf. Hér adur fyrr, bara fyrir um
15 arum sidan, var folk ekki endilega greint vid fyrsta
sjukdémskastid, pad purfti annad kast til ad stadfesta
greininguna. Nuna er haegt ad stadfesta greiningu fyrr
og félki bodid upp & lyfiamedferd sem hamlar framgangi
sjukdémsins. Og pad er lika einfaldara lif pegar lyfin eru
komin i tofluform, pad er miklu minna mal ad taka pillur
en ad sprauta sig. Medferdarheldnin er pvi ad ég tel
mun betri i dag en fyrir bara 15 arum sidan.

Pad er pvi asteeda til ad itreka hversu mikid hefur
breyst vardandi MS 4 allra sidustu arum. Folk parf ekki
a0 ottast jafn mikid ad greinast med sjukdéminn og
aour. Pad er ekki svo langt sidan ad pad fyrsta sem folk
sa fyrir sér pegar MS barst i tal var hjélastéll. En félk er
lika mjog mismunandi og tekst mjog mismunandi & vi0
afoll. Pad er ekki haegt ad alhaefa um hlutina, pad verdur
alltaf ad nalgast hverja manneskju 4 hennar eigin
forsendum, hun verdur ad stjorna peim studningi sem
han feer 4 sinum forsendum.” m
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