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porfin fyrir

MS-félagio
tekur sifelldum

breytingum

Bjorg Asta bérdardéttir er nyr formadur MS-félags Islands fra

adalfundinum sidastlidid vor. Hun er 32 ara gomul, i sambud med

Osk Laufeyju Breidfjord Eddudéttur og saman eru pcer med prju

bdrn. Bjérg Asta er 16gfraedingur ad mennt og hefur starfad sem

slikur hjd Samtokum idnadarins undanfarin prju ar.

Pall Kristinn Palsson raeddi vid Bjorgu Astu um reynsluna af sjikdéminum og
hugmyndir hennar um stddu og stefnu MS-félagsins & 50 ara afmeelisarinu.

Fyrri part evinnar var knattspyrna helsta éhugamal
Bjargar Astu. Hin nadi svo langt i ipréttinni ad spila
med islenska kvennalandslidinu og spiladi med premur
lidum & ferlinum, Keflavik, Val og Breidablik, dsamt pvi
a0 spila med haskolalidi Arizona State University. Sum-
arid 2009 pegar Bjorg Asta spiladi med Val, sem urdu
[slandsmeistarar pad arid, fékk hun sjéntaugabélgu og
greindist med MS { framhaldi af pvi. - Hafdi hun fundid
fyrir einhverjum einkennum adur en petta gerdist?

,Nei, petta var i rauninni fyrsta kastid sem ég fékk,"
segir Bjorg Asta, ,0g pad héfou engin merki verid 46ur
um ad eitthvad amadi ad mér. Eg fékk bara médu fyrir
annad augad og atti erfitt med ad fokusera & boltann
4 aefingum. Eg hélt  fyrstu ad ég veeri komin med
glaku og for til augnleeknis og pa kom i ljos ad ég var
med sjéntaugabdlgu. | framhaldinu var ég send f rann-

soknir & taugadeild Landspitalans, pessi helstu prof eins
og segulémun, meenuvokvarannsokn og sjonhrifrit, og
parna um sumarid kom i lj6s ad ég veeri med MS. Pad
tok ekki langan tima.

Pessi sjontaugabdlga var fyrsta - og kannski eina
- stéra kastid sem ég hef fengid og pad skildi eftir sig
skemmd. Sjontaugin skaddadist og er pad helsta sem
hefur had mér allar gotur sidan. Eg hef pé nokkrum
sinnum fengid veegari kost, adallega pessi deemigerdu
kost eins og dofa, preytu og mattleysi.

Svo vard ég olétt fyrir teepum tveimur arum sidan. Pad
fér mjog vel i mig. Eg er ein af peim par sem sjikdémur-
inn slakar adeins @ medan & medgongunni stendur og
reyndar lika eftir feedinguna, en sumar MS-konur fa
einhvers konar bakslag eftir hana, jafnvel sjukdémskast.
Eg hafdi verid mjog preytt fyrir medgdnguna, og fengid
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vaegt kast ekki [dbngu adur, en & medgongunni leid mér
mun betur og st Iidan hefur haldist 4geetlega. Eg heetti
a0 taka lyf stuttu a0ur en ég vard 6létt en byrjadi 4 peim
aftur flj6tlega eftir feedinguna.”

LEftir greininguna byrjadi ég fljétlega @ Avonex, sem er
i pessum hopi fyrstu medferdar lyfja sem folk med MS
hefur fengid. Pad er tekid med einni sprautu i hverri viku
0g ég notadi pad i um pad bil ar. Eins og svo margir vard
ég veik af pvi og fékk talsverdar aukaverkanir, slappleika
og onnur flensueinkenni, og breytti pvi yfir i Copaxone,
sem madur sprautar sig med daglega. Pad for ageetlega
i mig fyrir utan ad ég poldi ekki vel svona tidar sprautur.
Fyrir um premur arum sidan for ég yfir i Tecfidera, sem
tekid er i pilluformi, tveer toflur @ dag og pad verkadi vel @
mig. Eg var ekki med pad sleeman sjlikdém ad talinveeri
porf dad ég teeki Tysabri, sem var pd og er enn dflugasta
MS-Iyfid, og heldur ekki Gilenya sem var neestoflugast

& peim tima. En Tecfidera hefur sem sé reynst mér afar
vel og ég hef ekki fengid nema eitt umtalsvert kast eftir
ad ég byrjadi & pvi og pad var parna skommu fyrir meo-
gonguna.”

,Eg held reyndar ad petta sé¢ mjog ad breytast og  fleiri
sem greinast byrji strax & gooum lyfjum, t.d. Tecfidera
eda 00ru sambeerilegu lyfi. Pad & audvitad ad veita folki
bestu medferdina strax, ekki sist med hlidsjon af pvi
hvers edlis MS-sjukdémurinn er. Lyfin geta dregid ur
einkennum og heaegt & framgangi sjukdémsins. Fyrir pau
sem eru med sjukdémstegundina MS i kastaformi er
markmidid ad fa sem feest kost og par af leidandi verda
fyrir sem minnstum skemmdum f taugakerfinu. En pad
verdur ad hafa i huga ad lyfin hafa misjafnlega mikla
virkni og geta sum peirra haft alvarlegar aukaverkanir
sem Kkallar & virkt eftirlit. Til a0 mynda parf ég a0 fara i
blédrannsokn & priggja manada fresti Ut af Tecfidera.
Pad hefur samt gengid mjog vel 4 lyfinu og eru margir
farnir a0 fara beint & pad lyf. Enn eitt lyfid sem nokkud
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Fidlskyldan. F.v. Osk Laufey, Bjorg Asta med Ariu Lif i fanginu,
Bjartur Bleer og Stefania.

nylega er farid ad nota hérlendis vid MS er gamalt og
velpekkt krabbameinslyf, Mabthera. Pad er til deemis
mikid notad i Svipjod og petta er fordalyf sem gefid er |
a0 tvisvar & ari.

Mikil frampréun hefur ordid i lyfjum vid MS sjik-
démnum sem beetir verulega lifsgaedi félks og dregur ur
virkni sjukdémsins. Eg tel ntiordid ad vid settum ad halda
pbeirri préun afram ad gefa strax goéd fyrirbyggjandi Iyf.
Fyrir mig personulega var lika mjog jakveett a0 heetta &
sprautulyflum og fara & pillulyf pvi pau fyrrnefndu eru
erfidari i notkun og meira inngrip i likamann ad vera
stodugt ad sprauta sig. Blodprufur hja mér koma vel Gt
og litid um skellumyndun i heilanum samkveemt segul-
émun. Eg vonast bara til ad geta verid & pvi afram og ad
pad hindri mikid til framgang sjukdoémsins.”

,Eg var 24 ara gémul pegar ég greindist og pad var
rosalega mikio 4fall. Eg hafdi miklar ranghugmyndir um
sjukdominn, vissi i rauninni afskaplega litid um hvernig
hann hagar sér og hvad pad pyddi ad greinast med
hann. Eg pekkti bara einn einstakling sem var med MS

og sé einstaklingur var i hj6lastél. Pad fyrsta sem ég sa
fyrir mér var ad ég myndi lenda fljélega i hj6lastdl og ad
lifid veeri bara buid.

Pad ma segja ad fyrsti sélarhringurinn hafi farid i pess-
ar hugsanir. Sidan fékk ég betri upplysingar og ég sa
a0 astandiod veeri liklega ekki eins sleemt og ég hélt. Pad
veeru til god lyf vio MS, og ég byrjadi fljétt i lyflamedferd.
Eg hafdi flistlega samband vid formann MS-félagsins,
Berglindi Gudmundsdéttur, og komast sidan i samband
vio Osk Laufeyju, sem var yfir MS-hépnum & Sudurnesj-
um par sem ég bjo. Vid hittumst og hun sagdi mér fra
sinu sjukdémsferli og [ framhaldi af pvi for ég ad meeta
a fundi hépsins sem voru mér mjog gagnlegir. par fékk
madur ao sjé ad folk med pennan sjukdom var alls kon-
ar og a0 vandamalin voru 6lik en pd einhvern veginn
sami takturinn hja flestum. Madur gat fengid radgjof og
upplysingar sem var pad sem skipti mig mestu mali: ad
fa réttar upplysingar um sjukdéminn og geta reett alls
konar vandamal sem madur talar ekki um vid sina nan-
ustu. Reeda um hluti tengt MS vid pa sem hafa upplifad
svipada hluti & sjalfum sér. Pad var dyrmeett. Petta er lika
frekar 6synilegur sjukdomur ad pvi leyti ad félk med MS
ber pad oft ekki utan & sér. Erfitt getur lika verid ad Ut-
skyra einkenni og dhrif sjikdémsins og pvi er mikilvaegt
ao fa pennan jafningjastudning, sem hjalpadi mér mikio
& pessum erfida tima.”

,JU, og pad eru ekki bara sjuklingarnir sem hafa tilhneig-
ingu til ad kenna MS-inu um allan krankleika sem leggst
a folk heldur lika heilbrigdiskerfid. Pess vegna er svo
mikilveegt ad auka freedslu um MS, sem félagid okkar
hefur reynt ad gera, og stadio sig vel i — pannig ad pegar
folk upplifir einhver einkenni, hver svo sem pau eru, ad
reynt sé a0 greina pau rétt og atta sig a pvi ad pott folk
sé med MS getur pad lika verid med gigt eda bara ein-
hverja adra kroniska sjukdéma. Eda pa ad madur getur
verid punglyndur eda lidid illa og pad ekkert endilega Ut
af sjikdémi heldur einhverjum 6rum dsteedum, eins og
allir ganga i gegnum T lifinu.

Svo eru morg einkenni beintengd MS og punglyndi
getur verid eitt peirra og pad ma ekki hunsa pad. En pad
er sterk tilhneiging til ad hengja allt & sjukddéminn, hann
er lika svo fjolbreyttur ad pad er mjog einfalt ad gera pad
og margt er vangreint hjé félki. A Sudurnesjum er félk til
deemis ekki med sinn fasta heimilisleekni og er pvi alltaf
ad hitta nyjan og nyjan leekni & heilsugaeslustodinni. Pa
skortir leekninn idulega naudsynlega pekkingu & MS-
-sjukdéminum og sogu sjuklingsins. Vid i MS-félaginu
vonumst til ad hafa beett eitthvad Ur pessu med pvi
a0 senda freedslubeeklinga @ allar heilsugeaeslustodvar
landsins, par sem farid er itarlega i gegnum einkenni
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MS-sjukdémsins og fleira sem tengist pvi ad vera med
hann. Ahrifin eru margpeett og pvi mikilvaegt ad heil-
brigdisstarfsfolk, sem hefur ekki endilega sérpekkingu &
svi0i taugaleekninga, en annast félk med taugasjukdoma
sé feert a0 greina @ milli hvad séu taugatengd einkenni
og hvad ekki..”

,Petta er mjog snuin spurning, pad er hvort MS komi
fyrst i viokynningunni eda sidar. Til demis pegar folk
seekir um vinnu. Fyrir mig hefur pad skipt miklu mali
a0 finna rétta timapunktinn til ad segja fré pvi. Pad er
svolitid pannig a0 madur purfi ad koma Ut Ur skapnum
med ad madur sé€ med MS gagnvart mismunandi folki,
pvi petta er alltaf einhver ny stadreynd um mann sem
folk parf ad melta. Mér finnst ekkert mikilveegt ad folk
viti petta nema pad purfi ad einhverju leyti ad taka fillit
til sjikdémsins og pa upplysi ég viokomandi um sjuk-
déminn. Eg er b6 ekkert feimin vid ad segja ad ég sé
med MS en er heldur ekkert ad flagga pvi fremur en
60ru sem snertir mina personu ef pad skiptir engu mali
i kringumsteedunum hverju sinni.”

,Ovissan var mikid ml fyrir mig f fyrstu og pegar sjik-
démurinn er manni erfidur og veldur vandreedum pa
dukkar hun éneitanlega upp. Hugsanir & bord vid hvort
madur sé na & leidinni [ hjélastdlinn, ad missa Ur vinnu
0g svo framvegis. En hin sidari ar hef ég litio leitt hugann
a0 pessu, liklega vegna pess ad sjukdoémurinn hefur ekki
verid mjog virkur hja mér. Petta er po klarlega atridi sem
verdur ad taka med i deemid, pvi sjukddmurinn er svo
outreiknanlegur.

Petta er samt eins og med svo margt annad i lifinu.
Flest folk lifir f rauninni i Gvissu um hvad morgundagur-
inn ber i skauti sér, en vid MS-folk erum kannski bara
svo medvitadri um pa stadreynd en margir adrir. FOIk
veltir pessu einfaldlega ekki fyrir sér, en hja peim sem
ganga med kroniskan sjukdom er petta eitthvad sem
hangir stoougt yfir hofdi manns og veldur streitu og oft
& tidum punglyndi. Pad er mikilveegt ad vinna meo petta,
0g pad er stort atridi i pvi ad leera ad lifa med sjukdom-
inum ad seetta sig vid pa dvissu sem hann ber med sér.

En um leid og madur er i einhverri afneitun eda reidi
eda dofa yfir sjukdéminum, eins og Yfirleitt gerist a fyrstu
stigum, pa & dvissan klarlega einna steerstan patt i peirri
vanlidan. Pannig var pad med mig pegar ég greindist,
ekki sist held ég vegna pess hversu mikid hogg petta
var fyrir mig sem knattspyrnukona. Eg purfti strax ad

heetta ad spila fétbolta, af pvi sjukdémurinn lagdist svo
illa fmig med sjontaugabdlgunni sem gerdi mér svo erfitt
fyrirmed ad hlaupa og sjé boltann. Pad var éumflyjanlegt
a0 ég geeti ekki framar stundad ipréttina @ sama plani og
fram ad pvi.

Eg er lika pannig skapi farin ad annad hvort er ég &
toppplani i pvi sem ég tek mér fyrir hendur eda ég nenni
bvi ekki. Eg heetti pvi ad spila fétbolta sama sumar og
€g greindist en sneri mér pess i stad ad pjalfun, sem var
aedislega gaman. Eg var einnig f lagandmi og kldradi pad
2014 og & svipudum tima purfti ég ad heetta ad pjélfa.
Logfreedin tok alveg yfir og fotboltinn lagdur til hlidar en
pad blundar alltaf i mér ad fara eitthvad ad pjélfa aftur,
enda finnst mér pjalfunin i raun skemmtilegri en ad spila
sjalf. Ekki bara af pvi ég get ekki spilad eins vel og ég
gerdi, heldur er einfaldlega svo gaman ad pjélfa, ad midla
reynslu og upplifa framfarir, sigra og &foll med 6drum. Eg
vona ad &g eigi eitthvad eftir ad pjalfa seinna meir.”

,Eg breytti engu i mataraedinu. Mér finnst lifsstils-
breytingin hja mér helgast af pvi sjokki sem pad var fyrir
mig ad greinast med pennan sjukdém og ég var mjog
lengi ad vinna Ur pvi og seetta mig vid pessa stadreynd.
Lifsstilsbreytingarnar voru ekki til hins betra ef svo méa
segja, ég heetti a0 eefa fétbolta, heetti mikio til ad hreyfa
mig af einhverju viti og er enn ad berjast { pvi ad reyna
a0 koma til baka hvad pad vardar.

Eg lenti lika { pvi begar €g var ad reyna ad hreyfa mig
eftir greininguna ad keppnisskapid gerdi pad ad verkum
a0 ég hreyfdi mig alltaf of mikid og fékk pa sjukdominn {
bakid med hastarlegum einkennum eins og skjélfta eda
ég ofgerdi mér og vard mjog preytt i langan tima & eftir.
Pad sem ég hins vegar tileinkadi mér og ma teljast jakvaett
i pessu ferli var ad €g vard miklu medvitadri en adur um
hversu mikid alag var @ mér. Og ég reyndi markvisst ad
draga Ur pvi og heetta ad hafa samviskubit yfir pvi ad ég
geeti ekki gert allt. Eg fér ad forgangsrada hlutunum og
leerdi ad kjarna mig eins og pad kallast og heetti ad stressa
mig eins mikid og adur. Pad var jakveed breyting.”

,Eg kom inn sem varamadur { stjérnina { gegnum hép-
starfid & Sudurnesjunum &rid 2013. Vid Gunnar Felix
Rdnarsson, sem er nu varamadur i stjorninni, vorum
beedi padan og komum inn i stjérnina @ sama tima.
Fg var pad 1 tvd kjrtimabil, en baud mig svo fram til
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i leik med Breidabliki gegn KR 4rid 2000.

formanns i fyrra pegar lj6st var ad Berglind Gudmunds-
déttir var buin med sinn tima samkvaemt I0gum félagsins
og pvi kominn timi 4 nyjan formann. Eg haféi mikinn
dhuga & félaginu og metnad fyrir pess hond a0 mega
proast afram i pvi géda starfi sem pad hefur unnid fra
upphafi. Eg haféi mikinn hug & pvi ad félagid einbeitti
sér meira a0 ungu folki sem er ad greinast og reyna ad
gera félagio mottaekilegra fyrir breidari hopi folks. Mig
langar ad efla starfid og fa fleiri ad pvi, og kannski lika ad
hugsa hvad vid geetum gert 6druvisi, hverju megi breyta
og hvad purfi ad baeta um betur. Eg sé marga méguleika
i félaginu og margt sem heegt er ad byggja ofan & pad
sem fyrir er og styrkja pad. Petta var hvatinn a0 pvi a0 ég
akvad ad bjoda mig fram til formennskunnar.”

,Pad sem gerist med formennskunni er ad madur fer
dypra inn i starfsemi félagsins, kynnist pvi betur med pvi
a0 verda abyrgur fyrir rekstri pess fra degi til dags, skrif-
stofunni og samstarfinu vid Setrid og heilbrigdisyfirvold
og fleiri adila.

Pad sem kom mér einna helst & dvart var hvad félagid
er a0 gera miklu meira en ég hafdi gert mér grein fyrir,
pott ég hefdi verid varamadur i stjorninni i fjogur ar. Hvad
pad er margt i gangi, hvad kjarninn i kringum félagid er
sterkur. Pad kom mér po ekki & évart hversu mikil porf er
fyrir félagid. Porf sem pvi hefur kannski ekki alveg nad ad
fullngegja. Vid erum hagsmunasamtok, med takmorkud
fjarrdd, og purfum ad halda vel & spilunum.

Pad sem mig vantadi kannski var ad fa klara fram-
tidarsyn fyrir félagid, ad vid attudum okkur & hvert vid
veerum ad stefna. Pad er komin mjog géd medferd vio
sjukdéminum, raunveruleikinn sem vid blasti pegar fé-
lagid var stofnad fyrir 50 &rum er allt allt annar en sa sem
vid blasir ntina. Félagio hefur préast misjafnlega i takt vid
breytingarnar og vid purfum ad proast afram.”

Pegar danska MS-félagid vard fimmtugt fyrir nokkrum
arum urdu fleyg pau ord Ur afmeelisreedu paverandi for-
manns pess, ad stefnt veeri ad pvi ad pad yrdi aldrei 100
ara vegna pess ad pa yrdi einfaldlega ekki lengur porf
fyrir pad, medal annars vegna framfara { leeknavisindum
- ertu & somu skodun?

,Pad sem er svo upporvandi vid MS er hversu mikid
er lagt i rannsoknir @ sjukdéminum. Til deemis verda
rannsoknir pema Alpjédlega MS-dagsins & pessu 4ri.
Markmidid er vissulega ad verda 6porf & einhverjum
timapunkti vegna framfara i laeknavisindunum. En pad
er klarlega ekki stadan i dag. Og porfin fyrir félagio tek-
ur sifelldum breytingum. MS-sjikdémurinn hefur morg
andlit en vardandi leeknisfreedina eru pau einkum tvo:
annars vegar folk sem bregst vid lyflamedferd og folk
sem gerir pad ekki. Fyrir suma MS-sjuklinga duga engin
lyf og s& hopur er nokkud stér. Pad er margt ad gera og
miklar rannsoknir eiga eftir ad eiga sér stad adur en vid
komumst & pann stad sem Danirnir tala um. En pad er
sama med Alpjodlegu MS-samtokin, sem urdu 50 dra |
fyrra, pau hafa einnig ad markmidi ad verda aldrei hund-
rad dra. Og pad sama 4 vid um okkur, vid eigum eftir
ad eldast um allmoérg ar og aratugi en verdum vonandi
aldrei 100 éra.

Kannski verdur proéunin pannig ad tilgangurinn taki
ekki mid af leeknisfreedinni heldur verdur einhver annar
sem vi0 vitum ekki hver er i dag. Hann er 6fyrirsédur. Og
pad er eitt pad skemmtilegasta vid MS-félagid, ad velta
fyrir sér hvar vid verdum stodd eftir 10 &r eda bara 4 ér,
pbvi préunin undanfarin ar hefur verid svo gridarlega mikil
0g hrod. Vid purfum til deemis ad velta pvi fyrir okkur
hvernig vid eetlum ad bregdast vid pvi ad folk er sifellt
a0 greinast fyrr & lifsleidinni, born eru farin ad greinast
i auknum meeli. Hvernig eigum vid ad pjénusta bornin?
Hvernig eetlum vid ad nota teeknina til ad na til fleiri adila?
Hvad er pad sem folk vill i dag? Pegar fa Urreedi voru til
vid sjukdéminum var adalatridid hvernig best veeri heegt
a0 stydja vid folk, baedi likamlega og andlega. Pad erum
vid med hér i Setrinu. Svo hefur félagslegi studningurinn
ordid sifellt umfangsmeiri, atvinnutengdur studningur
0g adrar breyttar aherslur eftir pvi sem lyfin verda betri
0og MS-folk getur tekid meiri patt i samfélaginu en aour.
Steersta verkefnid sem blasir vid MS-félaginu hér og nu
& 50 ara afmeelinu er ad maeta pessum breyttu krofum
um pjénustu.”
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