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Michelle Gibbens, MSW, RSW, Winnipeg Regional Health Authority, Canada,
ddur hja MS-félaginu i Kanada.

Adstodin og umonnunin sem margir MS sjuklingar fa fra mokum sinum, 60rum
fijolskyldumedlimum og vinum, eru lykilatridi hvad vardar moguleika peirra til
ad vidhalda lifsgeedum og sjalfstaedi sinu i samfélaginu. En vinir og fjolskylda
sem eru i hlutverki umodnnunaradlia purfa einnig a studningi ad halda til ad
vidhalda heilsu sinni og lifsgeedum. Med videigandi studningi er mogulegt fyrir
ba sem annast félk med MS ad lifa heilbrigdu lifi og i godu jafnvaegi.

Ahrif uménnunar

Margir fjolskyldumedlimir og vinir veita mikilvaega umdénnun og studning vid
astvini sina i morg ar eftir ad peir greinast med MS. betta getur verid jakveed og
gefandi reynsla fyrir baedi umdénnunaradilann sem og einstaklinginn med MS.
Sambond styrkjast vid ad fjolskylda og vinir sameinast um ad kljast vid peer
daglegu askoranir sem lif med MS hefur i for med sér.

Umonnun getur pé um leid verid mjog krefjandi og erfid vinna sem hefur
stortaek ahrif 4 lif og heilsu uménnunaradilans. Umoénnun krefst gjarnan mikillar
orku, baedi likamlegrar og tilfinningalegrar. Umonnunaradilarnir geta lika
einangrast par sem peir hafa minni tima til ad sinna vinum sinum og
tdmstundadhugamalum. [ ljési pessara stadreynda kemur ekki & dvart ad
umonnunaradilar greina oft fra pvi hvernig hlutverk peirra hefur haft neikvaed
ahrif 3 heilsu peirra og lifsgeedi. Fai umonnunaradilar ekki moguleika a
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studningi og tima til hvildar og uppbyggingar, getur pad stefnt likamlegri og
andlegri heilsu peirra i haettu. Pad gefur auga leid ad pad er eitthvad sem kaemi
sér illa fyrir alla adila. Med timanum gaeti heilsu umoénnunaradila hrakad svo ad
hann eda hun getur ekki lengur annast vin sinn eda fjélskyldumedlim.

Skilningur @ pvi ad ad umonnunaradilar zettu ad geta veitt astvinum sinum
umonnun og studning an pess ad forna eigin heilsu og vellidan fer vaxandi.
Umonnunaradilar purfa a studning ad halda til ad umonnunin verdi ekki alltaf i
midpunkti i lifi peirra og jafnveegi verdi & milli umonnunarhlutverks peirra og
bess ad maeta eigin pérfum og markmidum.

Robin Rankine er félagi i MS-félagi Kanada og
hefur hlotid National Opal verdlaun. Hun
hefur annast eiginmann sinn lan (¢ mynd) og
brodur, Simon Porteus, sidastlidinn dratug.
Verdlaunin eru atlud peim sem hafa helgad
miklum tima og kréftum i uménnun fyrir pa
sem lifa med MS.

Brian Giebelhaus, The Peace Arch News

barfir uménnunaradila

Umonnunaradilar eru mismunandi einstaklingar, i misjofnum adsteedum og
med olikar parfir. Engu ad sidur eru akvednir peettir sem umdnnunaradilar tala
oft um ad séu peim naudsynlegir:

Vidurkenning og pakkleeti

Umonnunaradilar vilja vidurkenningu fyrir vinnu sina. peir finna studning pegar
heilbrigdisstarfsfolk, einstaklingurinn med MS og/eda adrir fjolskyldumedlimir
syna peim vidurkenningu og kunna ad meta pad mikilvaega hlutverk sem peir
gegna i ad veita einstaklingnum med MS studning. Pad er einnig mikilvaegt ad
vidurkenna ahrifin sem uménnunarhlutverk peirra kann ad hafa a peirra eigid lif
og porf peirra fyrir studning pvi tengdu.



Hvatning til ad sinna sjalfum sér

Umonnunaradilar setja oft parfir einstaklingsins med MS ofar sinum eigin. peir
eiga oft erfitt med ad gefa eigin porfum gaum eda leita sér studnings pegar
beim finnst ad porfum MS-einstaklingsins sé ekki maett. Afleidingin er ad oft
barf ad hvetja umdnnunaradilana til ad setja eigin parfir i forgang og huga ad
sjalfum sér. Stundum purfa peir einnig adstod til ad pekkja hverjar parfir peirra
eru og atta sig a hvers konar studningur muni gera peim kleift ad vidhalda eigin
heilsu og lifsgeedum.

Hlé eda fri fra uménnunarskyldum

Allir umoénnunaradilar purfa reglulega a pvi
a0 halda ad fa hlé eda fri fra
umonnunarskyldum sinum. En pad er um
leid misjafnt hvad getur veitt peim salraena,
andlega, likamlega, tilfinningalega og
félagslega hvild eda endurnzeringu. Hja
sumum getur pad verid likamleg hvild eda !
fjarvera, medan hja 00rum getur pad
einfaldlega verid teekiferi til ad gera

eitthvad skemmtilegt sem gefur peim stutta 4
andlega hvild frda umonnunarskyldum sinum.
Olikir einstaklingar vilia og purfa oft *
mismunandi hvild og studning. Haegt er ad = _.
hvetjia ~umodnnunaradila til ad finna ,

bvi sem passar peim, adstaedum peirra og 3
porfum.

Nokkrar pessara adferda sem umonnunaradilar folks med MS nyta sér eru:

e Frieda ferdalag (med eda an einstaklingsins med MS).
e Heimilishjalp, svo sem prif eda gardvinna.

o Likamsraekt og iprottir.

e Ahugamal, svo sem fondur, gardyrkja, handavinna.

e Einstaklings- eda fj6lskylduradgjof.

e Fara a namskeid eda leera eitthvad nytt sér til gamans.



Upplysingar og menntun tengd uménnunarhlutverki

Pad er enginn ein leid eda pjonusta sem maetir porfum allra umdnnunaradila.
Pad er naudsynlegt ad virda hvern og einn og meeta porfum peirra a
sveigjanlegan og skapandi hatt.

Pad eru akvedin lykilatridi pegar kemur ad studningi vid pa adila sem annast
folk med MS og sem skiptir pau mali:

Skapa taekifaeri fyrir umoénnunaradila til pess ad atta sig a eigin porfum og
markmidum og gera peim kleift ad dkveda sjalfir hvernig pessum porfum
er meett;

Utvega studning sem einblinir & ad gera uménnunaradilum kleift ad
vidhalda heilsu sinni og lifsgeedum frekar en ad mida bara ad pvi ad halda
beim i uménnunarhlutverkinu eins lengi og heegt er;

Vidurkenning a pvi pau verkefni og pjénusta sem bjédast félki med MS er
einnig mikilveeg umonnunaradilunum sem upplifa |étti pegar porfum
fiolskyldumedlimsins, eda vinarins sem peir annast, er maett med gaeda
umonnun og anaxegjulegum athoéfnum;

Vidurkenning 4@ pvi ad félk med MS nytur einnig gdéds af pvi pegar
umonnunaradilar hafa adgang ad videigandi studningi, pvi pau hafa pa
minni ahyggjur af velferd peirra. Endurnaerdur umoénnunaradili getur
gefid betri umonnun.

MS-félog, starfsfélk heilbrigdis- og félagspjonustu asamt fjolskyldu og vinum
gegna Oll mikilvaegu hlutverki i pvi ad veita folki med MS og umoénnunaradilum
beirra studning a sameiginlegri ferd peirra um lifid. Sveigjanlegur studningur
sem meetir porfum einstaklingsins og fjolskyldunnar er lykillinn ad pvi ad gera
umonnunaradilum kleift ad vidhalda jafnvaegi milli umonnunarhlutverks og
eigin parfa.

Skapandi sjalfsuménnun — pizza kvold

Umonnunaradili feer heimsenda mdltid einu
sinni [ viku. Fra hans sjonarhorni er petta
hlé/hvild pvi pad gefur honum eitt kvéld i viku &
sem hann parf ekki ad undirbua mdltid og §
vaska upp, verkefni sem eru eingbngu d hans
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dbyrgd eftir ad eiginkonu hans, sem er med MS, for versnandi. A pessum
kvoldum getur hann einblint d ad eiga gaeda stund med fjolskyldunni.

Fra arinu 2000 til 2005 hefur MS-félag Kanada proad verkefni sem zetlad er ad
veita umonnunaradilum studning og gera peim kleift ad meeta eigin porfum eda
fa hvild eda hlé frd umoénnunarskyldum sinum. Meira en 800 umdnnunaradilar
folks med MS fengu 300 kanadiska dollara (u.p.b. 28.000 kr.) i styrk & ari til ad
hugsa um sjalfa sig. Pizza kvold voru ein af moérgum skapandi leiGum sem
umonnunaradilarnir voldu.

Umonnunaradilar sem téku patt i verkefni MS-félags Kanada:

,Pad besta vid petta verkefni er ad pu faerd sjdlf(ur) ad skilgreina hverjar parfir
pinar eru og parft ekki ad adlaga peer eftir pvi hvernig adrir myndu skilgreina
peer.”

,Su stadreynd ad petta gaf umébnnunaradilanum svigrum til ad velja hvad peir
telji hjdlplegt fyrir sig, er mjég sterkur punktur. “

Pyding: Helga Kolbeinsddttir (mai 2016)
Heimild: MS in focus, 9. tbl. 2007, bls. 6-8, sja hér


http://www.msif.org/wp-content/uploads/2014/09/MS-in-focus-9-Caregiving-English.pdf

