Hin morgu andlit MS

Astridur Anna Kristjansdéttir

Eg er faedd pann 18. jandar 1989 og pvi 28
ara gomul. | 4guist 2016 byrjadi ég ad starfa
fyrir MS-félagid og gera verkefni @ vegum
NMSR (Nordisk MS Rad) og er starfid
sjalfbodastarf. Helsti tilgangur starfsins
felst i pvi ad gera stutt myndbrot um
MS-sjukdéminn og ahrif hans & ungt folk.

Einn formlegur fulltrdi er fra hverju Nordurlandanna
og erum vid pvi alls fimm ungir einstaklingar med MS
sem erum ad vinna ad pessu tiltekna verkefni. Helga
Kolbeinsdattir er verkefnisstjori okkar og ritari NMVISR.
Pegar MS-félagid hafdi samband vid mig var ég spennt
en 4 sama tima stressud par sem ad vinna i hopi er
ageetlega Ut fyrir minn paegindahring en samt sem adur
hluti af asteedunni fyrir pvi a0 ég hafdi dhuga & ad taka
patt, par sem ég vildi dkvedna dskorun.

Eg fékk mitt fyrsta kast f lok mars arid 2014. Einkenni
hofou pé gert vart vid sig 4dur en & peim tima nadi ég
ekki ad tengja pad vid likamleg veikindi, hvad pa sjuk-
dém. Sem unglingur var ég 6venju orkulitil en tengdi
pad avallt vid leti eda punglyndi, og vard bara verri med
arunum. Fyrsta kastid mitt var ageetlega sleemt, p.e.a.s.
ég missti pad mikla sj6on ad ég vard neestum blind og
lamadist heegra megin i likamanum og gat pvi ekki
gengid i nokkrar vikur. Eg var neer allan aprfl 4 tauga-
deildinni i Fossvogi ad jafna mig. Samkveemt minum péa-
verandi taugaleekni nadi ég undraveroum bata enda var
ég stodugt ad gera &fingar { von um ad na minum fyrri
styrk. Pad reyndist pé vera fullmikil bjartsyni og parf ég
liklega a0 seetta mig vid pad ad ég mun aldrei na peim
finhreyfingum né peirri sjon sem ég eitt sinn hafdi, og
a0 vissu leyti er ég enn ad syrgja pann missi. Andlegu
afleidingar fyrsta kastsins voru p6é pungbeerari en peer
likamlegu.

Annad kast og greining

Pad nadi ekki ad lida ar fra pvi ad ég fékk mitt fyrsta kast
og pangad til ad ég upplifdi mitt annad kast, eda nanar
tiltekid ellefu manudir. Pad kast var p6 mun veegara en
pad fyrsta par sem ég for i steramedferd viku eftir ad
fyrstu einkenni kastsins komu fram. [ april 2015 var ég
sidan formlega greind med MS. P6 ad ég hefdi vitad i ar
a0 pessi grunur veeri til stadar var pad samt sem adur
afall. Eg vonadi ad fyrsta kastio veeri einstakt tilfelli og
myndi ekki endurtaka sig, pad var barnaleg einleegni

en p6 mannleg. Eg hef ekki
fengid kast sidan i februdar
2015 en ég upplifi p6 sjuk-
déminn & hverjum degi. |
minu tilfelli er pad fyrst og
fremst preytan en einnig
kroniskir verkir og mikid
60ryggi sokum pess ad ég
missti likamlegan styrk, en
a0 moOrgu leyti er ég sterkari
andlega.

Pegar ég fékk mitt fyrsta
kast var ég & frekar slaeem-
um stad i lifinu. Lif mitt hafdi stadnad og ég var fost |
vitahring sem ég nadi ekki ad koma mér 0t dr. Eg hafoi
flosnad upp ur skéla po6 ad einn af minum draumum veeri
a0 fara i haskola. En ég hafdi einfaldlega hvorki dug né
polinmeedi til ad kldra menntaskdla og gafst upp. Medan
ég var spitalanum [ april 2014 heimsd6tti ég vin minn og
hann nadi ad sannfaera mig um ad kldra studentinn, og
verd honum aevinlega pakklat. Eg fér og taladi vid nams-
radgjafa i Fjolbrautaskoélanum i Breidholti og sidan vid
afangastjorann til ad fa undanpagu par sem umsoknar-
timinn var Gtrunninn. Eg var alls fiérar annir { FB sem gaf
mér aukid sjalfstraust, sem var i molum pegar ég hof par
nam & ny. [ maf 2016 Utskrifadist ég af félagsfraedibraut
med 150 einingar og var pad mun meiri &fangi en ég
gerdi mér i fyrstu grein fyrir. Pad sama vor sotti ég um |
sagnfraedideild Haskdla Islands og pad sama haust hof
ég nam par.

Astridur Anna Kristjansdéttir

i Helsinki

pann 23. névember sidastlidinn férum vid Helga Kol-
beinsdattir til Helsinki & radstefnu og daginn eftir kom
Heida Bjorg Hilmisdattir, sem er formadur Norreena MS-
rédsins og varaformadur MS-félags Islands.

Vio Helga komum sem sagt 4 midvikudegi og vorum
med peim fyrstu sem komu til Helsinki og férum um
kvoldid Ut ad borda med Johonnu Odelbrand sem er fra
Svipj6d. Seint um kvoldd komu fulltrdarnir frd Noregi,
bau Steinar Arset og Henriette Borke. Fram ad rao-
stefnunni hofoum vid att samskipti i gegnum Skype en
nokkur héfdu pé verid buin ad hittast 46ur. A fimmtu-
deginum komu Ida Siemens Lorenzen fra Danmorku og
beir Evgeni Fomin og Hannu Pulli fré Finnlandi. Par sem
vi0 hofoum ekki mikinn tima til ad undirbuda kynninguna
fyrir NMSR férum vid strax ad vinna ad verkefninu sem
kynna atti daginn eftir.



Fimmtudagurinn var skilvirkur en erfidur dagur par
sem vid purftum ad gera mikid & skdmmum tima og
voru pvi varla teknar pasur pann dag. Um kvoldid var
sidan farid Ut borda og nédum vid ad kynnast hvort 60ru
& personulegri nétum en um daginn. Samskipti okkar
voru a0 mestu & ensku en pau fra Noregi, Svipj6d og
Danmorku gétu einnig tjad sig & sinu modurmali. Fram ad
kynningunni h6fou flest okkar ekki upplifad neitt stress
og vorum vid 6ll 4geetlega afsldppud. A féstudeginum
foru taugarnar adeins ad vera synilegri en par sem
vid hofdum lagt mikid & okkur vildum vid audvitad ad
verkefnid myndi fa blessun NMSR. Kynningin var flutt
fyrir rddid & ensku og gekk hdn négu vel fyrir sig til ad
verkefnid fengi blessun radsins. Um kvoldid gatum vid
sidan leyft okkur ad skemmta okkur og kynnast radinu
betur yfir kvoldverdi & hotelinu sem vid gistum a.

Daginn eftir purfti ég ad na flugi til islands um hadegid
en vid nddum samt ad setjast nidur um morguninn og
reeda um hvernig framhaldi & verkefninu yrdi hattad og
tjad skodanir okkar. Pad er meira en ad segja pad ad
leyfa svona morgum einstaklingum ad tja sig og stilla
saman strengi, sem vid hofum sem betur fer nad hingad
til. Verkefnid eftir radstefnuna hefur gengid vel en tekin
var sma pdsa Yfir jol og dramat. Vio héldum Skypefund
snemma i janUar og i sama manudi var farid i pad ad finna
unga einstaklinga med MS fra hverju Nordurlandanna
sem veeru tilbunir ad fara til Kaupmannahafnar og segja
sina sogu fyrir framan myndavélina.

Almenningur parf meiri fraedslu

Allir sem ég hef talad vid sem eru med MS, hvort sem
bau eru fra slandi eda fra Nordurldndunum, hafa talad
um hve takmarkad folk veit um sjukdéminn. Sem er ad
morgu leyti skiljanlegt par sem vid getum ekki eetlast
til pess ad folk sé upplyst um alla pa sjukdéma sem til
eru. En hinsvegar er heegt ad feera rok fyrir mikilveegi
bess ad freeda folk um MS par sem pessi sjukdémur er
algengasti taugasjikdémurinn i heiminum, og hefur t.d.
ahrif & um 450-70 manns hér 4 Islandi, ndkveemari tala
er pvi midur ekki faanleg.

Pvi midur virdist vera of algengt ad fafraedi félks um
MS sé ad valda peim sem eru med sjukddéminn vanlidan,
bar sem ageetlega margir med MS virdast 4 yfirbordinu
vera heilbrigdir. Pegar ég fékk mitt fyrsta kast var ég
ao lifa frekar oheilbrigdum lifsstil en eftir kastio for ég
a0 verda medvitadri um ad huga ad eigin andlegu og
likamlegu heilbrigdi. Eg Iit pannig heilbrigdari ut i dag
en adur ad ég greindist. Petta virdist eiga vid marga sem
hafa greinst med sjukdéminn.

Félagslif mitt hefur sem deemi tekid miklum breyting-
um 4 sidastlionum premur arum, en €g glimi samt sem
aour vio mikla preytu og einnig verki sem taka po sveiflur
og eru mismiklir. Min nalgun hefur verid su ad tala ekki

mikid um veikindi min vid vini og vandamenn, par sem
ég vildi ekki vera ,ja, su sem er med MS* og vildi ekki ad
sjukdoémurinn myndi skilgreina mig sem einstakling, pott
hann sé an efa hluti af mér. Pad er pvi frekar mikilveegt
a0 freeda folk um MS i von um ad folk med sjukdominn
sé ekki sakad um leti. bvi likt og minir leeknar minna
mig reglulega & er MS alvarlegur sjukdémur og frekar
personubundinn. Pad er pvi ekki sanngjarnt ad setja
folk med MS undir sama hatt og frekar maeta pvi med
skilningi en fafraedi og forddmum, og & pad reyndar vio
um alla hvort sem peir ad glima vid sjukdém eda ekKi.

Ungt MS-félk & keilukvldi, f.v. Astridur Anna, Alissa Logan,
Eva bporfinnsdéttir og Fridrik Mar Kristjansson.

Ungmennarad

Auk pess ad gera freedslumyndband um MS-sjukdém-
inn var einnig nylega skipad Ungmennarad sem ég,
Alissa Logan Vilmundardéttir og Léra Bjork Bender
erum i. Hlutverk pess er ad halda utan um félagsstarf
fyrir ungt og/eda nygreint folk og vera talsmadur pess &
stjornarfundum MS-félagsins. Ungmennaradio er ennpa
& miklu tilraunastigi en ég tel ad mikil porf sé a sliku radi.
A radstefnunni i Helsinki fékk ég dgeeta innsyn { hvernig
hin Nordurléndin haga sinu starfi. Greinilegt er ad island
er frekar mikill eftirbatur hinna Nordurlandanna pegar
kemur ad pvi ad na til ungs folks med MS. Vil ég pvi nota
teekifeerid til ad vekja athygli @ grippu sem er 4 Face-
book sem er sérstaklega fyrir pa sem eru undir 35 ara
aldri og/eda nylega greindir med MS og nefnist ,Ungir
/ nygreindir med MS”. Einnig er grippa sem er meira
lokud sem nefnist ,UngNy“ en hafa parf samband vid
Alissu Logan til ad fa inngéngu i pann hép svo hun geti
beett viokomandi i hann. Fyrir medlimi pessara hépa eru
haldnir kaffihdsahittingar tvisvar i manudi og i jandar
sidastlidinn for hdpurinn saman Ut ad borda og i keilu.
Vonandi med timanum & eftir ad koma skyrari mynd &
hvernig Ungmennaradiod hér 4 Islandi mun starfa. m
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