A0 lifa med mergaxli.

Erindi 4 radstefnu International Myeloma Foundation (IMF) haldin i samvinnu vid Perluvini - Félag um
mergaexli (myeloma) & islandi, Haskéla islands og Landspitalann 16. névember 2018 kl. 9:15 Hilton
Reykjavik Nordica, Sudurlandsbraut 2.

GOOir gestir

bad gledur mig ad vera hér & medal ykkar, a lifi vid nokkurs konar
hestaheilsu. Hestaheilsu sem a0 hluta er 1yst 4
blodrannsoknanidurstédubladinu sem vid, sem lifum med
beinmergsmeininu, faum reglulega og pekkjum svo vel. I hvert sinn
sem €g skoda nyjasta bladid mitt fyllist ég margvislegum tilfinningum
a skalanum milli vonar og 6tta. Pessum tilfinningum lysir skaldid og
rithdfundinn, Michel Faber i fallegu 1j6di i 1j6dabokinni ,,Odaudleg
astarsaga® (e: Undying a love story, utgefandi: Canongate Books Ltd.,
Bretlandi, 2016) Lj6d10 heitir Fri (Remission), og er a bls. 22 i
bokinni.

Paraproteinin endudu i nualli hja einstaklingnum sem lyst er 1 1j6d1inu.

Hja mér gekk pad ekki alveg eins vel. Eg for aldrei i nallid. Endadi
19 og var skellt i stofnfrumurnar fyrir ner 2 a&rum sidan. Pad var ansi
vel a0 mér vegid & peim tima og personulegu laggildi minu er best 1yst
med dagbokarbroti eiginkonu minnar.

A hverjum morgni hjdlpadi ég honum ad bada sig,
hann var of veikburda til ad gera pad einsamall. A
medan prifu tveer konur sjukrarumid med spritti og
skiptu um lak og scengurfot. A eftir lagdist hann
hreinn upp [ rum orpreyttur eftir pad sem okkur
finnst vid venjubundnar adsteedur svo audvelt og
einfalt. Hann skalf og notradi af areynsiu og
hrolli. Smam saman vard hann eins og froskur,
harlaus og beinin vodvaryr undir hudinni.

Hufan sem mér var gefin til ad vernda harlaust hofudid var prjonud af
nargetni Ur sérvaldri ull sem klajar ekki undan. Alls konar svona litil
vidvik gloddu mig. Nerumhverfid liftnadi vid, fjolskylda og vinir

stofudu fra sér ast og umhyggju sem ég nerdist & pessar erfidu stundir.



En madurinn er alltaf einn eins og sagt er. Orkuleysid var kafandi.
bad pyddi ekkert fyrir mig ad liggja i riminu svo €g gekk af stad.
Fyrst med 2 stafi kringum husid. Lagdi mig alltaf i a.m.k. 2 tima um
midjan daginn. Sidan gekk ég lengra, sleppti 60rum stafnum og var
kominn i 4 km an stafa pegar ég for 4 Reykjalund fimm manudum
eftir adgerdina. Hreyfingin vard mér lifsspurssmal. Mér var skilad ut
af Reykjalundi uppfullum af frédleik um andleg og likamleg mal og
med hlaupaprégramm upp & vasann. Fjorar minutur ad ganga, ein ad
hlaupa &fram i 30 minttur, 3 ad ganga 2 ad hlaupa, 2 og 3, fjérar og
ein og svo hlaupa allar mintturnar i halftima. Eg for ekki hratt, en
premur manudum sidar hljop ég 10 km i1 Reykjarvikurmaraponinu &
rimum klukkutima og 4ri sidar aftur og baetti mig pa um 11 minuatur!
betta virtist nt allt hafa veri0 eins og dans 4 rosum, eda kannski dans 4
bleiku skyi, pvi oft virtust iljarnar ekki almennilega snerta jordina pad
var eins og taugaendarnir varu ordnir eitthvad slappir af Velcade
lyfjamedferdinni. Pad komst po upp i ageetan vana og heilinn s4 um ad
pad gleymdist ad mestu. Askorunin var ad na orkunni til baka.
Hreyfingin var adferdin. Leidin var i haenuskrefum i haegri og
stadfastri vinnu vid ad nd skynsamlegum markmidum. N1 er petta allt
ad koma.

Eg for adeins hardar i ferdalogin. Eftir ad hafa ekki farid til Gtlanda i
ramt ar skellti €g 1 girinn og geystist um heiminn eins og €g veri ad
missa af 6llu par uti. Sj6 ferdir & 12 manudum og skrapp meira ad
segja til Astraliu. Pad kemur yfir mann einhvers konar
orvaentingartilfinning um ad madur purfi ad gera svo margt pvi 1ifid er
allt 1 einu ordi10 svo 6endanlega endanlegt. En pad er svo margt annad
sem gefur pvi lika gildi. Rigning og rok til deemis. NU er ég ad roast
nidur i friinu frd myeldmunni. Minnka kolefnisfotsporid, en samt sem
adur: njota lifsins.

Heilinn er rugludallur tilfinninganna. Passid ykkur 4 honum. Eg tek
sem daemi af mér i hjolaferd 1 Portigal sem vid hjonin forum 1 ari eftir
Reykjalund. Eg var kominn i pokkalegt form og gat haldid i vid
konuna 4 hjolinu en pad var annad vandamal sem er ég buinn ad glima
vi0 fra adgangshardri lyfjamedferdinni. Maturinn rennur nokkud hratt
i gegnum mig. Eg purfti pvi alltaf ad tema mig 4 morgnana adur en
lagt var 1 hann til ad lenda ekki i vandredum a hjolinu. Eftir



morgunmatinn jokst prystingurinn 4 endaparminn og tappinn kom
greidlega ut, sidan nokkur bid og raepan braust fram, aftur bid og
vokvi streymdi oheftur ut. Allt 1 klosettid! Par med var €g ordinn
tomur og gat lagt af stad. En heilinn var med eitthvad vesen pegar leid
a ferdina og petta endurtok sig & hverjum einasta morgni. Mér fannst
eins og ¢ég veari dragbitur 4 konuna. Hun purfti alltaf ad vera ad bida
og hanga eftir mér. Sektarkennd og vanlidan min vegna pessa jokst og
skemmdi naestum ferdalokin hja okkur.

Hvad leerdi €g af pessu? Reda tilfinningarnar med fagfolki sem er alls
stadar & pessari longu leid. biggja adstod. Segja bara alltaf j4 takk, pad
atla ég ad profa. Strax 4 spitalanum voru salfredingar og prestar. Ja
takk, pad profudum vid. A Reykjalundi fimm mismunandi
hreyfieiningar, oteljandi fyrirlestrar allt fra navitund til mataradis, ja
takk. Dasamleg stofnun. Og leidin 1 Lj0si0 var 16ng en pess virdi ad
fara hana. Par eru 6tralegustu hlutir i bodi til ad styrkja vilja og ged. Ja
takk pad pigg ég. Og hvar er ég ntina? Svei mér pa, lidotekur malari
(mynd)??

Likaminn er ekki eins og hann var, en goédur. Lifid er ekki eins og pad
var. Eg atti ekki von a pvi, en ég held pad gati jafnvel ordid betra en
var.

Takk fyrir
Og takk Kristin fyrir ad skipuleggja og sja um pessar skemmtilegu og
frodlegu radstefnur!



