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Ao standa hinumegin

vio boradio

Elly Katrin Gudmundsdéttir borgarritari lést i juni sidastlidonum eftir atta ara barattu
vid Alzheimer. Eiginmadur hennar, Magnus Karl Magnusson proéfessor i lyfjafraedi vid
Laeknadeild Haskéla islands, vard géafuslega vid peirri bon ad raeda reynslu sina og pa ekki
sist sem laeknir sem upplifir sig vanmattugan gagnvart sjukdomi sem hvorki er hagt ad

Magnus Karl Magntisson og eiginkona
hans, Elly Katrin Gudmundsdéttir,
stédu frammi fyrir nyrri askorun fyr-

ir atta arum pegar htn greindist med
Alzheimer-sjikdéminn adeins 51 ars ad
aldri. Pau toku pessu af edruleysi og
miklu hugrekki; Elly Katrin reeddi opin-
skatt og af miklu hugrekki um sjukdom-
inn, sem vard til pess a0 umraedan opn-
adist og veitti 6drum i svipadri stodu von
og kjark til ad takast a vid hann.

,Pegar Elly greindist med Alzheimer-
sjukdéminn var ég 1 samstarfi vid vis-
indamenn hér hja Islenskri erfdagrein-
ingu og pekkti vel Jon Sneedal og helstu
freedimenn & pessu svidi hér a landi.

Eg var medvitadur um hvar rannsékn-

ir & pessu svidi voru staddar og fyrstu
vikurnar og manudina for ég ad kafa
ofan i freedin en uppgdtvadi fljott ad ef ég
eetladi ad gera pad pa veeri ég ad nokkru
leyti ad bregdast hlutverki minu sem
maki og studningsadili. Pad er erfitt til-
finningalega gagnvart sjalfum sér ad vera
a kafi i leita ad lausnum, vitandi undir
nidri ad peer eru ekki til stadar, svo ég
tok snemma pa akvoroun ad kafa ekki

i freedin heldur reyna ad treysta fraedi-
monnunum sem ég pekki a pessu svioi
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lzekna né stodva.

mm m Havar Sigurjénsson

og bakka sjalfur inn 1 hlutverk makans.
Hugsa um Elly mina og fjolskylduna.

Pad var nokkur addragandi ad pvi ad
sjukdomurinn greindist hja Elly en pad
var um haustid 2016 sem greiningin la
fyrir. Vio gengum pvi i gegnum atta ara
ferli sem kannski hljomar sem langur
timi en hann var kaflaskiptur og vid gat-
um sannarlega notid pess ad vera saman
og lifa lifinu og hugsa ekki sifellt um
sjukddminn. Pad var mikilveegasti leer-
démurinn a fyrstu arunum og par nut-
um vid studnings annarra sem voru eda
hofou verio 1 somu sporum. Stor pattur
pessu var a0 bakka ut tr hlutverki leekn-
isins og einnig ad draga mig utdar mest
streituvaldandi pattum starfs mins og
sinna einungis grunnpattunum, svo ég
vaeri sem mest til stadar. Pad var fullkom-
inn skilningur gagnvart pvi.

Opinber fyrirlestur hafdi mikil ahrif

Elly var fra upphafi akvedin i pvi ad vera
hreinskilin og tala um sjakdéminn og

ég fylgdi henni eftir 1 pvi. Pad hjalpadi
einnig til ad njota skilnings a vinnustad
og 1 6llu neerumhverfi okkar. Folk attadi
sig betur & pvi { hvada stédu vid vorum.

— DPessi hreinskilni ykkar og hugrekki
hafdi mikil dhrif og opnadi d umraedu um
Alzheimer-sjitkdominn i samfélaginu.

Eg veit ad petta breytti miklu fyrir
samfélagio og ekki sist fyrir einstak-
linga 1 sému st6du. Petta lysir b6 hvad
best persénuleika Ellyar minnar pvi hiin
hugsadi petta aldrei sem hugrakkt skref
af sinni halfu p6 pad hafi verid pad.
Henni fannst htin verda ad gera petta og
vissulega voru adilar sem vildu tryggja
fyrirfram ad hiin vissi hvad petta myndi
byda, en um leid og hiin hafdi tekid pessa
akvordun pa var enginn efi i hennar
huga. Fyrirlesturinn sem hiin hélt { kjol-
farid par sem hun fjalladi af hreinskilni
og einleegni um sjukdéminn og ahrif
hans 4 sig og fjolskylduna var stersta
skrefid. Fyrir okkur fjolskylduna var eins
og fargi hefdi verid 1étt af okkur, beedi ad
horfa 4 Elly standa parna og finna studn-
inginn medal allra sem a hlyddu. Petta
var vorid 2017 og pegar vid gengum 1t
var eins og vorid teeki fagnandi & moti
okkur.

—Heldurdu ad petta hafi haft ahrif d leekna-
samfélagio?

Alveg drugglega hafdi pad ahrif. En
leeknar sem eru 1 6lgusjo sjukdoma alla



daga eiga kannski erfitt med ad setja

sig i spor pess sem allt { einu er kominn
hinumegin vid bordid. Eg fann sannar-
lega mikinn studning fra kollegum en
pad tekur tima ad venjast pvi ad vera 1
60ru hlutverki. Hvad Alzheimer-sjuk-
déminn snertir, skipta leeknar sannarlega
miklu mali en mikilveegast er p6 ad atta
sig & pvi ad parna er um teymisvinnu ad
reeda; adrar heilbrigdistéttir skipta ekki
minna mali. Pegar a leid fann ég hvad
hlutverk uménnunarstétta i heilbrigdis-
pjonustunni er mikilveegt. Med umdnnun
a ég beedi vid andlega og likamlega um-
6nnun og hin skiptir gridarlega miklu
mali 1 ad skapa jékveett og hvetjandi um-
hverfi & hjukrunarheimilum fyrir baedi
sjuklinginn sjalfan og adstandendur hans.

Mestu ahrifin hafdi petta p6 4 pa sem
stodu 1 somu eda svipudum sporum og
vid.

— Breyttist syn pin d heilbrigdiskerfid okk-
ar vid ad ganga i gegnum pessa reynslu?

Eg kem ad pessu tir nokkud annarri
att en kliniskt starfandi leeknir. Minn
vettvangur hefur verid a svidi rannsokna
og kennslu, rannsoknir a edli sjtkdoma
og skilningur a ferli peirra. Fyrir leekninn
er ekki sidur mikilveegt ad skilja edli sjiik-
domsins og greina ferli hans en ad med-
hondla hann. Pad var pessi pattur leekna-
starfsins sem heilladi mig en pegar ég svo

stend frammi fyrir sjakddomnum pa var
kannski porfin til ad skilja og greina hann
frekar ad flekjast fyrir mér en hitt.

Renir persdnuna grunnedli sinu

Heilabilun, Alzheimer, er sjatkdomur

sem leggst a grunnedli personunnar par
sem leeknirinn er { pvi hlutverki ad atta
sig & sjukdémseinkennunum en pad eru
einmitt pessi einkenni sem eru ad reena
persénuna pvi sem gerdi hana ad einstak-
lingi. Sem adstandandi og maki pa horfir
pu uppa sjukdéminn reena persénuna
Ollu pvi sem pér potti veent um og ég
vard einfaldlega ad yta peirri stadreynd
fra mér ad huin var smam saman ad
hverfa. Elly var mikil békmenntamann-
eskja og las alla tid mikid af skaldsogum.
Pad var stor pattur 1 lifi hennar. Fljétlega
eftir greininguna fer hiin ad heetta ad geta
einbeitt sér ad lestri og pad tok mikid &
mig ad sja ad hun fordadist baekur. En vid
fundum adra leid og pad var ad horfa a
gbdar kvikmyndir og pad var audveldara
og vid gatum gert pad um tima. Pegar
svo nokkud var 1i6id a sjukdéminn pa for
Elly ad taka upp baekurnar sem hiin hafdi
tekid mestu astfdstri vid; ég kom stund-
um ad henni eftir dagpjalfun pegar htin
hafdi setid ein i nokkra stund heima 4dur
en ég kom tur vinnu, pa var hin med

. Hér stend ég niina med annan skilning d sjalfum mér
og lifinu en annars hefdi verid,” segir Magniis Karl
Magniisson. Mynd/HS

Hvad Alzheimer-sjikdominn snertir,
skipta l@knar sannarlega miklu mali
en mikilvaegast er po ad atta sig a pvi
ad parna er um teymisvinnu ad reda;
adrar heilbrigdistéttir skipta ekki
minna mali.
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bok 1 hondum og renndi fingrunum eftir
hverri bladsiou. Han gat ekki lesid og ég
fann til eftirsjar ad sja hana med bdkina
en svo rann pad upp fyrir mér ad han
var ad endurupplifa tilfinninguna ad sitja
med bok { hondum og lesa. Pad fylgdi pvi
ljafsar tilfinning ad sja ad bokin var kom-
in aftur til hennar en i breyttu hlutverki.

Mikilvaegt ad pekkja baksogu sjiiklingsins
Elly brann alla tid fyrir umhverfismalum
og pa ekki einungis verndun nattarunn-
ar heldur ekki sidur neerumhverfinu,
borginni okkar Reykjavik. Borgin var
hennar starfsvettvangur og umhverfi
borgarinnar var henni mikid hugsjona-
mal. Eftir ad hun veiktist tokum vid

upp pann hatt ad fara i gonguferdir um
borgina og héldum pvi medan heilsa
hennar leyféi. Hluti af umhverfi borg-
arinnar er ad sjalfsogou folkid og vid
hittum mikio af folki &4 gonguferdum
okkar. Eftir a ad hyggja lit ég a pessa
gonguttra sem mjog merkilegan hluta af
sjukdomsferlinu pvi pad var eins og vid
vaerum smatt og smatt ad kvedja hennar
umhverfi.

Eins og ég hef pegar sagt pa er ég ekki
sérfreedingur i sjtkddmnum heilabilun.
Reynsla min er mjog personuleg en ég
held a0 pad hljéti ad vera mikilveegt 1
allri uménnun og umgengni vio sjuk-
ling med heilabilun ad pekkja vel til
bakgrunns hans. EkKki sist tel ég petta
mikilveegt fyrir yngra folkid sem er ad
hefja sinn feril sem leeknar a0 gleyma pvi
aldrei a0 einstaklingurinn sem pad er
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ad medhondla & sér baksdgu med meiri
andlegri og likamlegri getu. Sjukrasagan
segir okkur adeins sogu sjukddmsins en 4
bakvid hana er saga sem skiptir ekki sio-
ur mali. Pvi megum vid ekki gleyma.

—Huar stendurdu niina gagnovart pessari
reynslu?

Flestir sem hafa gengid i gegnum
pa reynslu ad fylgja astvini i gegnum
heilabilun fra upphafi til enda, upplifa
sorgarferlid mun fyrr og mogulega leng-
ur en annars veeri. A0 einhverju leyti er
madur betur undirbuinn og finnst jafn-
vel ad daudinn sé likn pvi madur hefur i
rauninni verid ad kvedja einstaklinginn
arum saman. Sidasta kaflinn 1 pessu
ferli feerir manni heim sanninn um ad
stundirnar sem einstaklingurinn nytur
lifsins eru ordnar mjog faar. Lifsneistinn
1 augunum er smatt og smatt ad hverfa
og augnablikin sem hann kviknar aftur
verda feerri og feerri.

A engan hatt pakklatur fyrir pessa reynslu

Vid fjolskyldan, ég og bornin okkar tvo,
dottir og sonur, stodum mjog pétt saman
i gegnum sjukdom Ellyar og vid gatum

Pad var mikil hamingja premur vikum
fyrir andlat hennar ad okkur feddist
barnabarn. Vié uppliféum mjog sterkt
a0 parna var nytt lif ad kvikna i stad
hennar sem var ad kvedja.
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stutt hvert annad en audvitad var pad
mikil og erfid reynsla fyrir pau ad upplifa
mo&dur sina ganga i gegnum pennan erf-
ida sjukdom.

Pad var mikil hamingja premur vik-
um fyrir andlat hennar ad okkur feeddist
barnabarn. Vid upplifdum mjog sterkt ad
parna var nytt lif ad kvikna 1 stad hennar
sem var ad kvedja. Pad hjalpadi okkur
lika eftir andlat Ellyar ad parna var nyr
einstaklingur sem vid gatum sameinast
um aod gledjast yfir.

Pad er mikil huggun og gleodi folgin
i pvi a0 sja heefleika hennar, perséonu
og utlit lifa 4fram i bérnunum okkar og
barnabarni. Petta veitir manni baedi von
og kjark.

Eftir pessa reynslu hefur mér fundist
ég hafa nyja orku og tilgang til ad taka ad
mér verkefni og fast vio spennandi hluti.
Petta hefur breytt mér sem persénu og ég
hef proskast & annan hatt en annars hefdi
verid. Eg hef ekki hugmynd um hvada
persona ég veeri 1 dag ef petta hefdi fario
4 annan veg. Eg er 4 engan hatt pakklatur
fyrir pessa reynslu, pad veeri hjakatleg
hugsun, en madur leerir vonandi af erf-
idleikunum og hér stend ég nina med
annan skilning 4 sjalfum mér og lifinu en
annars hefdi verio.

A9 frumkvaedi og med hjalp gddra
vina og ettingja Ellyjar hefur nu verid
stofnadur Minningarsjodur Ellyjar Katrin-
ar. Markmid sjodsins er ad veita arlega
styrki til einstaklinga og verkefna sem
maeta porfum peirra sem greinast med
heilabilun, maka og annarra nainna ad-
standenda.





