MS-félag islands

.‘-‘.
MS-sjukdémurinn®
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eginefni baeklingsins

fjallar um peer askoranir
sem MS-greindir geta meett
i samskiptum vid nanasta
umhverfi sitt; born, foreldra,
vini og maka, og i fjolskyldu-
og félagslifi, sérstaklega ef
sjukdémurinn hefur ordid
ahrif & daglegt lif peirra.
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Umbrot: Hogni Sigurpdrsson.
Baeklingurinn er gefinn at af MS-félagi slands i mars 2017.

bakkir til Multiple Sclerosis Trust (MS Trust), danska MS-félagsins, Scleroseforeningen og norska MS-félagsins, MS-forbundet, fyrir
ad veita godfuslega heimild til ad nyta efni a vefsidum peirra.

Sérstakar pakkir til allra peirra er veittu mér innblastur, komu med dbendingar og hugmyndir og ldsu handritid yfir & einhverjum
timapunkti. Sérstakt hros fa systkinin Solvi (11 ara) og Hildur (6 &ra) fyrir teikningu og leturval { kaflanum fyrir bormnin.

Hluti styrkja sem s6fnudust i Reykjavikurmaraponinu 2014 og 2015 runnu sérstaklega til pessa verkefnis
en auk pess eru styrktaradilar Utgafunnar:
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INNGANGUR

Gott og hamingjurikt lif er vel samrymanlegt
MS-sjukdémnum. pad er 4fall ad greinast med lang-
vinnan sjukdém en po ekki endalokin. Fyrir marga er
meira ad segja léttir ad fa loks nafn & einkenni sem
stundum hafa varad i langan tima. Sumir hugsa:
Petta hljéta ad vera mistok” eda: ,Af hverju ég?” Folk
er yfirleitt { bléma lifsins vid greiningu og évissa pvi
mikil um framtidina, svo sem um nam, vinnu, fjarhag
og stofnun f;6lskyldu.

En hvad er MS? MS (multiple sclerosis) er lang-
vinnur bdlgusjukdémur i midtaugakerfinu (heila
0g meenu) par sem 6naemiskerfid raedst & myelin,
efnid sem myndar slidur utan um taugapraedi og
reedur hrada og virkni taugaboda. Skilabod um
hreyfingu, tal eda hugsun truflast vid pad og na illa
eda ekki fram til tileetladra likamshluta og einkenni
sjukddémsins koma fram.

MS er éutreiknanlegur sjukdémur par sem ein-
kenni eru mjog misjofn og geta lagst mispungt a
einstaklinga. Einkenni geta verid baedi likamleg og
hugraen. Likamleg einkenni eru flestum skiljanleg
0g njota samudar en annad gildir um hugraenar
breytingar sem eru osynilegar og oft erfidari ad
takast & vio.

Margir hafa ¢ljésa hugmynd um ad MS tengist
hjélastol & einhvern hatt. SU var kannski raunin fyrr
& timum en med lyflum sem hefta sjukdomsvirkni
og milda einkenni lifa mun fleiri gédu lifi med sjuk-
domnum. Fjoldi MS-greindra hafa veeg eda engin
einkenni eftir mérg ar med sjukdominn og flestir lifa
virku og sjélfstaedu lifi i morg ar eftir greiningu.

i pessum baeklingi er fjallad um paer askoranir
sem einstaklingar med MS, fjélskyldur peirra og
vinir geta maett, sérstaklega ef sjukdémurinn hefur
ordid ahrif & daglegt Iif peirra.

Efni baeklingsins er pd engan veginn temandi
og pvi getur verid naudsynlegt ad afla sér frekari
upplysinga og radgjafar, til deemis hja MS-félaginu
eda & vefsidu félagsins, msfelag.is, hja taugalaekni
eda MS-hjukrunarfraedingi.
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LIF MED MS

Enginn upplifir allt pad sem
fjallad er um i baeklingnum.
Efnid & pvi misvel vid hvern og
einn par sem stada MS-greindra
er misjofn og breytileg. Sumir
munu jafnvel ekki finna neina
samsvorun. Margir lifa med

sjukdémnum i araradir, jafnvel
2vilangt, an pess ad hann hafi
mikil ahrif 4 lif peirra.

Ekki er endilega haegt ad skrifa
alla erfidleika i samskiptum og
daglegu lifi & MS.




DAGLEGT LIF

Til ad lifa godu lifi med MS er mikilvaegt ad lifa heilbrigdu, skemmtilegu og virku
lifi, og gefa sér tima til ad gera pad sem pykir anaegjulegt. Godur og endurnaerandi
svefn er naudsynlegur sem og hollt og fjélbreytt mataraedi og regluleg slékun.
Of mikid alag eda stress gerir engum gott og getur aukid einkenni og jafnvel
framkallad MS-kost.

Mikilveegi likamsraektar og daglegrar Utiveru er 6had likamlegri getu og er oft
vanmetin, en hun eykur baedi likamlega og andlega vellidan. Naudsynlegt er fyrir alla
a0 stunda einhverja likamsraekt alla sina zevi, allt eftir getu hvers og eins, og gera helst
daglega goddar vodvateygjur. Ekki ma heldur gleyma mikilveegi hugarpjalfunar til
ad efla hugraena faerni, til deemis med minnisleikjum og krossgatum. Best er ad fella
fingar inn i daglega rutinu.

Naudsynlegt er ad hafa humor fyrir
sjalfum sér og peim adstaedum sem madur
getur lent i. Einnig er dmetanlegt ad geta

talad vid einhvern sem madur treystir ef
MS manni lidur illa. Hver og einn einstaklingur
parfad dkveda hvernig hann zetlar ad takast
4 vio afleidingar sjukdémsins og vinna ur
bvi sem hann hefur. Hvernig til tekst hefur
mikil hrif & lidan hans og fjélskyldunnar.

Timinn fyrst eftir greiningu er audvitad
erfidur. Pad birtir pd yfrleitt til eftir pvi sem
timinn lidur og einstaklingurinn aflar sér
meiri upplysinga og laerir & einkenni sin.
Pad er pvi um ad gera ad umbylta ekki lifi
sinu og framtidarplonum strax i kjolfar
greiningar.

Stundum tekur lengri tima ad gera ymsa
hluti sem aour toku skamman tima. Pa
parf ad hugsa um mikilvaegi hlutanna og
forgangsrada verkefnum. [ vinnunni getur
burftad breytavinnutima eda starfsadstodu
til ad gera hana audveldari.



UNGMENNI MED MS

Greining barna og unglinga med MS hefur faerst i voxt 4 undanférnum arum
med betri greiningartaekni og meiri pekkingu a sjukddmnum. Nzer &Il ungmenni
greinast med MS [/ kstum par sem einkenni koma og fara og lyf geta hjélpad.

Eins og hjd eldri einstaklingum med MS geta einkenni sjukddémsins lagst
mispungt 4 bérn og unglinga og dskoranirnar verid baedi likamlegar og hugraenar.
Ungmennin finna helst fyrir kraftleysi, yfirpyrmandi preytu, einbeitingarskorti og
minnistruflunum en einnig geta pau fundid fyrir sjontruflunum, jafnveegistruflunum,
dofa og 6poli gagnvart hita. Punglyndi pekkist einnig hja pessum aldurshopi.

Adlaga getur purft daglegt lif fijdlskyldunnar ad dstandi ungmennisins eins og
pad er & hverjum tima. Slikt getur verid streituvaldur fyrir fjdlskylduna en best gengur
ef allir eru vel upplystir um mogulegar afleidingar sjukdémsins og samtaka um ad
lata hann vera hluta af edlilegu Iifi og hafa sem minnst dhrif & fiélskylduna.

par sem einkenni og afleidingar MS
geta medal annars verid yfirpyrmandi
preyta og einbeitingarskortur sem
getur komid nidur & ndminu parf ad
vera haegt ad hliora til og adlaga ndmid
ad porfum og getu ungmennisins.

,Padermér mikilveegt ad sjikdémur-

inn breyti ekki peirri persénu sem ég

er. Eg er sti sama og ég var fyrir, bara

med sjukdéminn til vidbétar.”
Naudsynlegt er ad foreldrar upp-

lysi skoélann eda leidbeinendur i

tomstundum um MS-sjukdém ung-

mennisins pannig ad heaegt sé ad taka

tillit pegar og ef porf er 4. MS-félagid getur verid foreldrum innan handar med slikt.

Mikilvaegt er ad petta sé gert { samrddi vid ungmennid.

Fjolskylda og skoli purfa pa ad hjalpast ad svo haegt sé ad forgangsrada verkefnum
eda finna leidir til ad spara orku ungmennisins svo vidkomandi geti notid sin med
vinunum, kldrad skéladaginn, fengid naudsynlega hreyfingu og stundad témstundir.
Best er ad gera pad i samvinnu vid ungmennid. Hentar betur ad atast allan daginn
og taka svo hvild um kvoldid eda er betra ad taka nokkrar stuttar pasur yfir daginn
svo haegt sé ad taka patt i einhverju skemmtilegu & kvoldin lika? Er porf & adstod vid
heimanamid? Er haegt ad UtbuUa hvildarherbergi i skélanum?

Preyta og einbeitingarskortur er pé ekki alltaf MS-inu um ad kenna. Ungmennid
er einnig 6skop edlilegur unglingur sem parf mikinn svefn, a erfitt med ad vakna
a morgnana og er sipreyttur yfir daginn.

Hvorki er gott né alltaf naudsynlegt ad pakka ungmenninu of mikid inn { bémull.



,Pad er okkur mikilveegt ad
gera son okkar ekki veikari en
hann er. Honum 4& ad leyfast ad
vera ungur drengur med vinum
sinum og gera pad sem hann
hefur dhuga 4. Hann veit ju
sjélfur hver takmork hans eru.”

6 A unglingsarunum eru vinirnir hvad
mikilveegastir allra. Pad er pvi ekki audvelt
fyrir ungmenni ad segja vinum sinum
frd sjukddmnum og lata pa par med vita
ad pad geti mogulega ekki lengur tekid
pétt i ollu sem pykir skemmtilegt. Hvad
pd ad purfa kannski ad fa sérmedferd, til
deemis i skola, og adgreina sig par med
frd fioldanum. Mjég misjafnt er hvernig
vinahdpar bregdast vid sliku, en yfirleitt pd
vel og sérstaklega til ad byrja med. Vinahdpurinn geeti pd mogulega farid ad pynnast
smatt og smatt ef ungmennid getur ekki lengur verid med { pvi sem vinahdpurinn er
ad gera. Hins vegar er pad oft svo, ad hinir gédu og raunverulegu vinir sitja eftir og
vinattubondin styrkjast enn frekar.

Foreldrar geetu bodid ungmenni sinu ad pau segi vinum/vinkonum peirra og
foreldrum fra sjukdémnum. Pad eykur skilning ef allir eru vel upplystir.

Ungmennid geeti dregid sig |
hlé og einangrast finni pad fyrir
hugreenum erfidleikum, eins
og med ndm eda minni, eda

,,Eftir greininguna parf madur ao fa tima til finni baé til vanmattar gagnva rt
a0 melta sjukdéminn & sinum eigin hrada vinum sinum og umhverfi.
og fa leyfi til ad vera reidur og leiour... Foreldrar og adstandendur
Mér fannst ég vera 60ruvisi en adrir og byrfa ad vera va kapdl fyrir
hugsadi mikid um hvort krakkarnir myndu einkennum punglyndis og leita
nu taka mér eins og 60rum og finnast ég sér raogjafar og adstodar laekna
vera { lagi ad vera meo... eda salfreedinga ef med parf.

Fjolskyldan, og pa sérstak-
lega systkini ungmennisins,
purfa oft & studningi ad halda
frad ndnasta umhverfi, baedi fra
storfjdlskyldunni og  vinum,
sérfreedingum og skola.

Sjukd6émurinn er bara hluti af mér og lifi
minu en hann er ekki ég. “

A fésbokarsidunum Foreldrar og ndnir eettingjar barna og ungmenna med MS d
Islandi, Ungir / nygreindir med MS og Ungt félk med MS og & samskiptasidum eins
og shiftms er haegt ad komast i samband vid adra i somu stédu og fa rad og
studning. Einnig er haegt ad fa radgjof hja MS-félaginu eda dska eftir fraedsluerindi
fyrir til deemis kennara, skélastjérnendur og/eda nemendur, leidbeinendur og félaga
i félagsstarfi. A vefsidu félagsins er haegt ad nalgast efni sem sérstaklega er etlad
ungum/nygreindum.



UNGT FOLK MED MS

Oft er talad um MS sem sjukdém unga félksins. Flestir greinast & aldrinum 20-40
ara, & peim tima pegar allt er ad gerast; nam, stofnun fjdlskyldu og undirbuningur ad

fidrhagslegu 6ryggi til framtidar.

Flestir greinast med sjukdémsgerdina
MS i kbstum par sem einkenni koma og
fara og sem flest sjukdémshamlandi lyf
eru til vio. Flestir peirra sem greinast fa
flidtlega Iyf sem draga ar virkni kasta
og eftirkdstum peirra og lifa pvi gédu
lifi pratt fyrir timabil inn & milli pbegar
einkenni gera vart vid sig.

, Kynntu pér sjikdéminn og nyttu
pekkingu pina sem vorn gagnvart
fordémum.”

Eins og fyrr segir er mikilvaegt ad hugsa vel um sjalfan sig og likama sinn. Gott er
ad forgangsrada verkefnum svo naeg orka gefist til ad gera eitthvad dnaegjulegt. Pad
er um ad gera ad lifa innihaldsriku og skemmtilegu lifi, sofa vel og gefa sér tima til
a0 slaka 4. Margir sem greinast med MS endurskoda lif sitt og huga ad heilbrigdum
lifstil og mataraedi. Peir f& adra syn a reykingar, neyslu &fengis og annarra vimuefna,

og skemmtanir verda jafnvel hoflegri en ddur.

Margir lita ekki & sig sem
veika einstaklinga, sérstak-
lega pegar einkenni eru vaeg
og timabundin. Hvenaer & pa
a0 segja fra pvi ad madur sé
med MS pegar madur hittir
draumamakann? Pad er

,Sjakdémurinn hefur ad sjalfsogdu veegi vid
dkvardanatokur en hann 4 hins vegar ekki ad
dkveda fyrir mig.”

ekkert eitt rétt svar vid peirri spurningu en best er ad segja fra pegar viokomandi
finnur ad hann er tilbuinn til pess. Sja einnig,£g er med MS” i naesta kafla.

Ungt félk med MS & stundum i erfidleikum
med sjalfsmyndina og pad einangrar sig jafn-
vel, sérstaklega ef einkenni sjukdomsins eru
aberandi. Sumir upplifa missi, sorg og reidi ef
einkenni peirra hamla pvi ad peir geti gert pad
sem peim pykir mikilvaegast. Hja 6drum vakna
spurningar um hvort peir muni nokkurn tfmann
eignast maka, stofna fjélskyldu eda hvort ein-
hver vilji rdda pa  vinnu. Einhverjum finnst peir
ekki vera jafn adladandi og adur, adrir eru alltaf
preyttir og vilja bara f& ad vera i fridi og hverfa
inn i sjalfa sig.

,,Eg vildi ad keerasti minn
vissi strax af sjukdémi
minum pannig ad hann
hefdi moguleika 4 pvi ad
bakka ut. En hann gerdi
pad ekki. Hann er p6 enn
mjog hreeddur pegar ég fae
kast en pad hjalpar honum
hvad ég er réleg pegar pad
gerist.”



Sumum finnst gott ad leita rada hja einhverjum sem hefur verid i somu st6du
eda er ad upplifa pad sama. A fésbdkarsidunum Ungir / nygreindir med MS, Ungt félk
med MS og Lifad med MS er haegt ad fa god rad, deila reynslusogum, fa studning
og kynnast nyju folki. Hjad MS-félaginu er haegt ad fa radgjof og & vefsiou félagsins,
msfelag.is, er efni sem sérstaklega er aetlad ungu folki.

,Sjikdémsgreiningin var 4fall. Eg hafdi ekki hugmynd
um hvad MS var og hjd fjolskyldunni fér allt i rugl.
Nt purftum vid ad skipulegga okkur utanum pennan
sjikdém og ég dré mig bara algjorlega i hlé. Eg var
einfaldlega { krisu.”

,EG ER MED MS”

Ometanlegt er ad hafa einhvern sem madur getur deilt dhyggjum og hugleidingum
med &n pess ad pad verdi of ipyngjandi fyrir vidkomandi. Pad léttir & spennu og alagi,
byggir upp traust og eflir vinattu.

Margir sem greinast med MS eru i vafa um hvenzer peir eigi ad skyra fjolskyldu,
vinum og/eda vinnufélégum fra greiningunni. Sumum finnst léttir ad gera pad
strax en adrir vilja bida med pad, sérstaklega pegar einkennin eru vaeg eda tima-
bundin. O8rum finnst rétt ad segja adeins fra ef peir eru spurdir en sleppa pvi annars.
Sumir segja fyrst adeins sinum ndnustu og sidan 6drum eftir pvi sem peir eru tilbunir
til. Adrir nyta sér samfélagsmidla. Pad er lika haegt ad fa einhvern sem madur treystir
til ad segja 60rum fra.

Einhverjum getur fundist peir purfa ad afla sér upplysinga eda leera fyrst almenni-
lega & sjukddminn adur en peir segja 68rum frd honum.

Haegt er ad fa litil kynningarkort med allra helstu upplysingum um sjukdéminn
hja MS-félaginu til ad dreifa medal fj6lskyldu og vina. Pad getur hjalpad til vid ad
koma umraedum af stad og gefid taekifeeri til ad 1ata  [jos dskir um hvernig vidkomandi
vill ad fiolskylda og vinir takist & vid breyttar adstaedur med sér, hvort og hvenzer
adstodar er porf o.s.frv.

Liklega er erfidast ad tala um sjukddminn vid bornin sin. Misjafnt er hvenaer born
eru { stakk buin til ad takast a vid fregnina og raedur aldur peirra og proski miklu
par um, dsamt pvi hvernig samskiptamynstri fjolskyldunnar er hattad.



Best er ad setjast nidur med bérnunum vid paegilegar
adstaedur og utskyra fyrir peim hvad MS er 4 einlaegan,
kaerleiksrikan og einfaldan hatt, eins og haefir aldri og
broska hvers og eins. Hvernig sjukddmurinn getur haft
ahrif & fidlskylduna og ad aetlunin sé ad lifa sem edlilegustu
lifi 4fram. Leyfa peim ad spyrja spurninga, hvetja pau til
ad tala um tilfinningar sinar og hlusta a dhyggjur peirra
og/eda abendingar. Leyfa peim pannig ad taka patt og
finna ad alit peirra skiptir mali. Jafnvel geeti verid gott ad
gera med peim daetlun um sameiginlegar samverustundir
naestu manudina og gera eitthvad sem pau hafa gaman af.
Med pvi geeti dregid Ur kvida peirra vid pad dpekkta sem
sjukddmurinn hefur i for med sér.

Ekki er n6g ad eiga pessar samraedur adeins einu sinni.
baer purfa ad eiga sér stad eftir pvi sem bornin eldast
eda adstaedur breytast. Med heidarlegum og opnum
samskiptum eiga bornin audveldast med ad takast & vid
breytingarnar sem sjukdémurinn hefur i fér med sér.

Sum born vilja p6 ekkert af sjukddmiforeldris sins vita a
sama hatt og margir fullordnir utiloka tilvist sjukdéma.




UTSKYRINGAR FYRIR BORNIN N—"

Efni pessa kafla geta foreldrar nytt sér til ad Utskyra MS fyrir ungum bérnum sinum.

s MS er skritinn sjukdéomur en
pid purfid alls ekki ad vera
hreedd pé pabbi eda mamma
hafi fengid MS. pau geta lifad vel
og lengi pratt fyrir pad. Stundum eru
pau veik en pess a milli er allt i lagi.

’*pad sem gerist i MS, pegar
pabbi eda mamma verda veik,
er ad taugarnar i heilanum og
manunni skadast. ber geta pa
ekki sent skilabod til daemis til handa
og féta um ad hreyfa sig. P4 eiga pabbi
eda mamma erfitt med ad sparka |
bolta eda na i glas ofan ur skap.

Petta er svolitid eins og ef rafmagns-
snura, sem er tengd vid ljds, er
skemmd. P4 annad hvort blikkar lj6sid
eda pad kemur ekki ljos pott bu reynir
ad kveikja a pvi.

e Sama gerist pegar pabbi eda
mamma muna ekki allt sem pu
bidur pau um eda segir vid pau.
P4 eiga taugarnar i heilanum
erfitt med ad senda skilabod sin
a milli. Skilabodin verda nefnilega
mun haegari og énadkvaemnari en
venjulega sem verdur til pess ad upp-
lysingarnar um pad sem pau eiga ad
muna hratt og 6rugglega tynast &
leidinni og pau geta gleymt hinu og
pessu.

foSvo getur pabba eda mommu
stundum fundist eins og verid
sé ad stinga pau med morgum
nalum til deemis i iljarar og pad er

rosalega dpaegilegt pvi pa er eins og
bau séu ad ganga  skdm sem buid er
ad setja sand eda poppmais f.

so Stundum finnst peim eins og
pau séu med stéra lopavettlinga
a hondunum pegar pau reyna
ad halda & hlutum og déti eins og
til deemis hnifapérum, glasi, bokum
eda litum. pid skiljid ad pa getur verid
erfitt a® missa ekki dotid & golfd.
Prufid bara sjalf — en ekki med neinu
sem getur brotnad!

so Pad getur komid fyrir ad pabbi
eda mamma verdi sérstaklega
preytt, eigi erfitt med ad hreyfa
sig e0a gera eitthvad. Svoleidis
getur pad verid i einn dag en
pad getur lika verid i marga,
marga daga. pa finnst peim gott ad
hvila sig adeins lengur en pau eru von.
Pegar svoleidis er geta pau kannski att
erfitt med ad bua til mat og pa er nu
gott ef allir geta hjalpast ad og buid til
matinn saman eda gert fint heima.

o Pabbieda mamma getalika stundum
verid leid | skapi eda pirrud. pau
getalika atterfitt med ad tala skyrt
svo pid skiljido hvad pau eru ad segja
eda 4tt erfitt med ad einbeita sér
ad pvi sem pau voru adur von ad gera
hratt og 6rugglega. Pad er ekki gaman
en erfitt ad gera eitthvad vid bessu.
Yfirleitt eru pau ekki reid ut i ykkur
heldur vid MS-id.



(]

°% pad er allt i lagi ad spyrja
pabba og mémmu spurninga
um MS og pad er betra ad spyrja pau
eda einhverja adra heldur en ad spyrja
ekki og hugsa bara og vera hraedd.
Pad er ekki gott. Pid getid lika
fengid bokina Benjamin ad gjof
fra MS-félaginu en par segir fra
duglega strdknum Benjamin
sem 4 mémmu med MS.

*2 Miklu fleiri born en pid eiga
pabba eda mémmu sem eru
med MS. Ef pid viljid hitta pau og
spyrja spurninga sem mamma eda
pabbi geta ekkisvarad um sjukddéminn
pa geti®d pid komid 4 namskeid hja
MS-félaginu sem er bara fyrir
born. pad getur verid mjdg gaman
og frédlegt.

*32 bid getid sagt vinum ykkar ad
mamma eda pabbi sé med MS
0g sagt peim pad sem pid vitid
um sjukdéminn. Vinirnir skilja pad
alveg. Pad er svo gott ad segja vinum
sinum fra pvi hvernig manni lidur. Lika
pabba og mémmu.

o2 bid getid ekki smitast af MS
eda smitad vini ykkar.

Ef pid verdid reid
eda leid 3&1’ pvi od

Pabbi edo. mamma eru O
veik og geta ekki gert (O
allt sem chu vOTUW VO C

ad gera med 3k*l<ur,
skulud PLJ endilega
tala um pad vid pau.
bid goeizué Lfia talad
um  hveriig vk‘k‘ur
Lidur vid einhvern
ar {j‘c‘:tskjtdunm, vin
eda kennara, jafavel C
beikinad mund sem

Lgsir hvernig jkk‘u,r
L{Sur eda skrifad
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Munid bara ad mamma

eda F)abbi urdu elkki

veilk of pvi ad pid C
foeddust og pad er C
elleert sem pid soqdud O

eda 321’&;5 sem vard Q%Q
kil pess ad mamma
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BORN MS-GREINDRA

MS hefur misjafnlega mikil dhrif & heimilis- og fioIskyldulif. Margir lifa ageetis lifi med MS
og ahrif sjukdémsins & bornin og daglegt lif fjdlskyldunnar pvi ekki mikil. Almennt ma
pd segja ad pad sé ekki alltaf audvelt hlutskipti fyrir barn ad eiga foreldri sem haldid
er langvarandi og éutreiknanlegum sjukdomi, sérstaklega ef afleidingar sjukddmsins
eru meiri en minni.

Vanmattur gagnvart adstzedum og ad sja foreldri sitt verda hadara adstod og studn-
ingi, endurspeglast i tilfinningum sem geta sveiflast a milli medaumkunar og reidi i
gard sjukdomsins og jafnvel foreldrisins. Sérstaklega 4 petta vid ef veikindin hafa ahrif &
daglegt lif barnsins, eins og tima til samveru med vinum, ad geta ekki bodid peim heim,
tomstundastarf eda fritima. Sum born geta fundid fyrir afbrydissemi i gard vina sinna sem
eiga heilbrigda foreldra, dnnur finna til meira 6ryggis ef foreldrid er ni meira heima.

Gott er fyrir fijolskylduna ad eiga einleegar samraedur um sjukdéminn, mogulegar
afleidingar hans og vidbrogo vid honum. Ekki nota sjukdéminn gegn barninu: Ef pu
hlydir mér ekki pé fer mér ad lida illa, svona eins og seinast, manstu?”

Foreldrar verda ad gefa bérnum sinum svigrium til ad vera sjalfstaedir einstaklingar,
til deemis med pvi ad hvetja pau til tdmstunda og til ad hitta vini sina eda bjéda peim
heim. Einnig er haegt ad finna sameiginleg dhugamal fyrir fidlskylduna eda gera eitthvad
skemmtilegt saman par sem sjukdéminn ber ekki & géma. Baedi foreldrar og bérn hafa
porf fyrir ad finna ad sjukddmurinn liti ekki 61l samskipti peirra og ad pau geti enn att
e0lileg samskipti foreldris og barns. Med pvi verdur MS hluti af lifi fjdlskyldunnar an pess
a0 taka yfir.

Jafnvel vaeri rad ad fa utanadkomandi adstod vid husverk eda umaonnun, ef porfer 4, an
bess bd ad draga Ur pviad born beri dbyrgd a peirra hlut i hisverkum og ad peim sé treyst
fyrir verkefnum eins og 6drum bérnum.

Born langveikra foreldra sem eru 6feedd eda mjog ung pegar foreldrid greinist eiga oft
audveldara med ad adlagast og takast 4 vid afleidingar sjukdomsins fremur en born sem
eru ordin eldri, sem finna oft til meiri gremju yfir adstaedum sinum.

Born MS-greindra einstaklinga geetu purft & studningi fjolskyldu og vina ad halda
e0a utanadkomandi radgjof. Mikilvaegt er ad vera vakandi og leita adstodar ef med parf.
MS-félagio bydur upp 4 radgjof og ndmskeid.



FORELDRAR EINSTAKLINGA MED MS

Foreldrum er edlisleegt ad vilja gera allt fyrir bdrn sin og vernda pau. A pad vi® hvort sem
barnid er ungt eda komid & fullordinsar. Ef uppkomid barn veikist, fara sumir foreldrar
ad koma fram vid pad & sama hatt og peir gerdu i aesku pess. Allt er petta gert af

umhyggju en getur valdid togstreitu.

Sumir foreldrar fara pé i afneitun
og hafa ekki skilning & breyttum
adsteedum. beir vilja hafa allt eins og
pad var fyrir greiningu og gera rad
fyrir ad barn pess geti gert allt sem
pad gat &dur. Einstaklingurinn er
jafnvel sakadur um leti pegar hann
bjéist af yfirpyrmandi preytu, sem er
algengur fylgifiskur MS.

Flestum einstaklingum med MS
er mikid i mun ad halda i sjalfstaedi
sitt. Sérstaklega ef peir geta ekki
eins mikid og peir gatu adur. beir
geetu pd purft 4 adstod ad halda
og verid pakklatir fyrir hana, po slik
samskipti geti verid mjog vidkvaem.

M
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Sjotug médir Gunnars vildi allt fyrir
son sinn gera, hugsa um hann og
taka af honum 6mak, p6tt hann veeri
fullfeer um flestar athafnir. ,Settu ni
a pig trefilinn, Gunnar minn, sélin
er farin. Er nt rétt af pér ad vera ad
pveelast petta tit ntina? Pad er komin
rigning. Hérna, leyfou mér nti ad
rétta pér petta. A ég ekki ad hjélpa pér
adeins?” Gunnar minnti médur sina
pirradur &, ad hann veeri fertugur en
ekki fjogurra dra. Hann beeri sjélfur
abyrgo a eigin lifi og baedi um adstod
ef hann pyrfti hennar med.

Faair ytti déttur sinni sem sat {
hjélastél 4 milli blémabedanna.
,Stopp, stopp, pabbi minn.
Eg etla adeins ad taka mynd
hérna.” Fadirinn hélt dfram ad
yta stélnum og sagdi: , Blomin
eru miklu fallegri hérna.”
,Pabbi! Pu getur tekid mynd
af pessum blémum en ég aetla
taka mynd af peim sem mér
pykja falleg. Viltu gjora svo vel
ad bakka med mig.”
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B

Opnar umraedur er varda fjolskyld-
una eru pydingarmiklar. Pad getur
verid erfitt en naudsynlegt ad
adlaga fjolskylduna ad breyttum
adsteedum, til deemis med breyttri
hlutverkaskipan innan fjélskyldunnar,
patttoku i fristundum, ferdaldgum
eda breytingu & hisnzedi.

MS-félagid bydur upp a radgjof og
sérstok namskeid fyrir foreldra ein-
staklinga med MS.

FJOLSKYLDAN

Hamingjusamt og innihaldsrikt fiolskyldulif er &llum mikilvaegt. Sem betur fer eru
einkenni og afleidingar MS oft pad vaeg, sérstaklega til ad byrja med, ad ahrif sjuk-
domsins & fjolskyldulifid eru takmorkud.

Hins vegar er ekki 6edlilegt ad sjukdomur eins og MS hafi margvisleg ahrif til deemis &
samskipti, sambond, gedslag og daglegt lif fjolskyldunnar. bekktar eru tilfinningar eins
0g gremja, sektarkennd, punglyndi og kvidi sem svorun vid greiningu og afleidingum
sjukddmsins. Einkenni eins og likamleg skerding, erfidleikar med minni og einbeitingu,
pbrottleysi og pvagblédruvandamal geta til deemis haft ahrif & getu til ad taka fullan patt i
daglegu lifi. Einnig getur yfirpyrmandi preyta og Uthaldsleysi haft ahrif & hvad fjélskyldan
er faer um ad gera saman. Margt getur tekid lengri tima en adur og pé parf ad skipuleggja
ymislegt med godum fyrirvara.

Fjolskyldan parf i sameiningu ad finna jafnvaegi i daglegu lifi par sem afleidingar
sjukdémsins hafa sem minnst ahrif. Med gédri skipulagningu er allt haegt.

Pegar fidlskyldumedlimur & vid langvarandi
veikindi ad strida taka maki, born, foreldrar eda ‘
néanasta fidlskylda oft ad sér umdnnun hins veika.

Pad styrkir oft fjolskyldubdndin en getur einnig reynt
& og valdid togstreitu og erfidleikum i samskiptum.

Haegt er ad fa einstaklings-, para- og fj6lskyldu-
radgjof/-medferd hja félagsradgjafa MS-félagsins.




MAKAR

Fatt er eins gott og ad eiga studning maka sins visan vid greiningu a erfidum sjukdémi
til ad takast & vid pau vandamal sem sjukdémurinn getur haft i fér med sér. Pad er pod
ekkert sjalfgefid | peim efnum par sem makar verda einnig fyrir miklu &falli sem peir
eru misvel i stakk bunir ad vinna ur. beir fa heldur ekki alltaf pann studning sem peir
parfnast, 4 sama hatt og peim MS-greinda bydst.

Pad fer eftir tilfinningum og skapferli hins heilbrigda f sambandinu hvernig hann upplifir
sjukdém maka sins. Badir adilar purfa ad lifa vid 6vissu um framtidina og 6hjakvaemi-
lega hafa erfidleikar hins MS-greinda maka ahrif a pann heilbrigda lika, baedi likamlega
og tilfinningalega. MS fylgir évissa og dpaegilegar spurningar sem allar eiga rétt 4 sér.
Hvernig verdur astandid eftir eitt ar, tvd ar eda fimm &r? Versnar sjukdémurinn eda
ganga einkennin til baka? Ef hann versnar, verdur pad pa baedi likamlega og andlega?
Og hvad pé?

Spurningar vakna um hvernig daglegu lifi er best
hattad. Makar geta upplifad ad peir eigi aldrei ad kvarta
heldureigialltad sndastum hinn MS-greinda einstakling.

Peir eigi a0 halda andliti hvad sem & dynur. Pad getur
einnig vafist fyrir peim ad vita hvernig og hvenaer peir
eigi ad stydja eda standa vid bakid & maka sinum, hvad
beir eigi ad segja eda gera og pa hvenaer. Slikt er mjog
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slitandi og getur valdi® ahyggjum og kvida.

Utan heimilis eru makar oft minntir & adstaedur sinar | M
med spurningum um |idan hins MS-greinda. bad er
edlilegt og vel meint ad folk spyrji en vidkomandi geeti
fundist dpaegilegt ad vera stédugt spurdur um lidan
maka sins sem kannski er ekki god. Sérstaklega ef hann
er spurdur pegar hann er ad gera eitthvad skemmtilegt
sem hinn MS-greindi getur ekki lengur tekid patt i og
hjonin/parid voru von ad gera saman. Samviskubitid
getur verid nagandi yfir pvi ad geta gert hluti
sem makanum er fyrirmunad ad taka patt i vegna
sjukdédmsins.

bad er skiljanlegt ad heilbrigdi makinn fyllist 5rveentingu eda verdi reidur og sér yfir
adstaedum sinum, sérstaklega ef hid nyja Iif snyst ordid eingdbngu um hinn MS-greinda.
Alagio eykst og hann verdur preyttari. Hann geeti lika verid sakbitinn yfir pvi ad bera
ekki somu tilfinningar til maka sins eins og adur en veikindin gerdu vart vid sig. Allar
pessar tilfinningar eru edlilegar medan verid er ad vinna Ur afallinu og venjast breyttum
adstaedum.

Sjukddmurinn hefur pannig dhjékvaemilega mikil dhrif & heimilislifid og dkvardanatoku
um framtidina, svo sem samskipti, jarmal, barnauppeldi, verkefnaskipan, svefnveniur,
kynlif, sameiginleg dhugamadl, ferdaldg og pess hattar.



Fjolskylda og vinir gera vel med pvi ad syna makanum studning og athygli, ekki sidur en
hinum MS-greinda.

MS-félagid bydur upp a radgjof og sérstok ndmskeid fyrir maka.

PARASAMBOND

Lifsvidhorf einstaklings sem greindur hefur verid med langvinnan sjukdom breytist
ohjakveemilega. Sjalfsmyndin getur bedid hnekki og efasemdir um eigid ageeti 14tid a
sér kreela. Jafnvel gaeti hann att  erfidleikum med ad saetta sig vid getuleysi 4 einhverju
svidi, ad vera ordinn byrdi & 6drum og hadur adstod. Skapgerdabreytingar geta verid
afleidingar pessa en lika att undirrét i sjukdémnum sjalfum, p.e. taugaskemmdum.
Sjukdédmurinn veldur baedi sjganlegum sem og 6ljésum einkennum. Einkenni hans
gaetu pvi hafa komid fram 16ngu & undan greiningu og haft ahrif & samskipti hjona/
para an pess ad pau hafi gert sér grein fyrir pvi.

Fyrst eftir greiningu getur évissan um framtidina og afleidingar sjukdémsins komid
af stad miklu tilfinningaumroti hja pérum og margir tta sig ekki & pvi hvernig hinum
adilanum lidur vid pessar breyttu adstaedur.

Sum sambond styrkjast i kjolfar erfidleika en dnnur veikjast og enda jafnvel med
skilnadi. Sumir makar eiga erfitt me0 a0 takast 4 vid erfidleikana sem fylgja sjukddomnum,
sérstaklega pegar hann &gerist, en adrir standa eins og klettur vid hlid maka sins, sama
hvad gerist.

Hinn MS-greindi einstaklingur getur fundid fyrir minna sjélfstrausti og fundist ad makinn
geti varla elskad og viljad hann lengur par sem vidkomandi upplifir sig ekki eins adladandi
0g 40ur. Hraedsla vid ad missa maka sinn vegna sjikddmsins er pvi ofuredlileg og
getur vakid upp porf fyrir stadfestingu makans a ast, veentumpykju og 6ryggi.

Por eettu alltaf ad gefa sér tima
til ad gera eitthvad skemmtilegt
saman og geyma ad raeda daglegt M
amstur eda sjukdéminn stund og
stund. Pad er heldur ekkert ad pvi ad
gera skemmtilega hluti hvort { sinu
lagi. Gott parasamband byggir &
gagnkvaemu trausti og tillitssemi.
B4dir adilar purfa ad geta baedi gefid og tekid og adlagad sig ad adsteedum hverju
sinni. Arangursrik leid til ad vera i traustu og nanu sambandi er ad vera heidarleg
hvort vid annad og deila tilfinningum, skodunum og dformum med pvi ad taka sér
tima til ad tala saman, hlusta hvort 4 annad og leysa sameiginlega ur dskorunum hins
daglega lifs.

Hvenzer er heilbrigdi makinn umoénnunaradili og hvenaer maki? Badir adilar purfa
ad vera sammala um hvar su lina er dregin. beir purfa einnig ad vera asattir um nyja



verkaskiptingu & heimilinu og um mikilvaegi pess ad heilbrigdi makinn gefi sér lika
tima til ad hugsa um sjélfan sig og sinni dhugamalum sinum. Hinn heilbrigdi ma ekki
sveikjast” med maka sinum.

Ymis adstod og hjalpartaeki eru i bodi til ad létta & heimilinu og vid uménnun ef 4
parf ad halda, og er betra ad fa slika adstod fyrr en sidar. Hjénin/parid geta pa einbeitt
sér hvort ad 6dru og fjélskyldunni.
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Gagnlegt er ad leita upplysinga um
sjukdominn og eiga einlaegar samreedur | M
um afleidingar hans hvort vid annad,
fiolskyldu og/eda vini og leita lausna
til ad takast & vid pennan ébodna gest.

Einnig er mikilveegt ad geta leitad til

sérfraedings um sdlreenan studning og
rad, hvort i sinu lagi eda saman.

KYNLIF OG MS

Sumir halda ad godu kynlifi sé lokid pegar annar adilinn greinist med sjukdém sem
taka parf tillit til. bvi fer pé vids flarri ad svo purfi ad vera pé ad sjalfsdgdu geti komid upp
erfidleikar. Sjukdémnum er pé ekki alltaf um ad kenna.

Erfidleikarnir geta verid af ymsum toga sem tengjast oft 4 einn edaannan hattog geta
haftahrif 416ngun og frammist&du. beir geta verid likamlegir, sélrzenir, tilfinningalegir og/
eda félagslegir. Peir geta tengst skemmdum taugabrautum sem hafa med kynérvun,
kynferdislegar tilfinningar og vidbrogd ad gera, minni skynjun i hud, ofurnaemni,
verkjum, spasma, preytu eda dhyggjum og kvida yfir pvag- og haegdavandamalum eda
bviad,standa sig illa”. Sjalfsmyndin eda sjalfsdryggid getur pvi bedid hnekki.

Flest parasambond styrkjast vid ad vinna og tala sig saman { gegnum erfidleika af
hvada toga sem peir eru. Erfitt og vidkvaemt getur verid ad raeda erfidleika i kynlifi.
bar sem vandamalid getur tengst sjukdémnum er naudsynlegt ad sé sem er med MS
raedi vid maka sinn og utskyri fyrir honum lidan sina og tilfinningar og hvernig MS-
einkennin geta haft hrif & kynlifid. Pad getur verid Iéttir ad vita ad erfidleikarnir tengjast
sjukdédmnum fremur en minni tilfinningum eda skorti & ahuga.

Gott er ad draga pad ekki lengi ad reeda vid makann. Mest um vert er ad vera
heidarlegur og hreinskilinn. Haegt er ad undibla pad sem & ad segja en peim sem finnst
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erfitt ad tala um hlutina gaetu skrifad makanum bréf sem (jafnvel) er haegt ad raeda sidar.
Mikilveegt er ad gleyma ekki humornum pvi kynlif & ju lika ad vera skemmtilegt. Svo getur
vel komid upp Ur ddrnum ad pad sem talid er vandamal sé pad i rauninni ekki pegar
farid er ad reeda malin.

Allt eins getur verid ad vandmal i kynlifi liggi hja hinum heilbrigda i sambandinu.
Pad getur verid ad hann haldi sig til hlés i samskiptum parsins til ad hlifa hinum MS-
greinda, hann ottist ad meida hann eda valda sarsauka sem gaetu aukid & MS-einkennin.
Sumir makar gaetu einfaldlega purft tima til ad atta sig & breyttum adstaedum og pad 4
sérstaklega vid ef MS-greiningin er nyleg.

Astaedulaust er ad drvaenta pvi ymis rad eru til. Fyrst og fremst parf ad nota hugmynda-
flugid og hugsa um erfidleikana sem verkefni til ad leysa & jakvaedan og skemmtilegan
hatt. Haegt er ad nota ymis konar hjdlpartaeki astarlifsins sem audvelda og krydda upp
& samlifid. Til daemis eru til sleipiefni fyrir konur og fyrir karla stinningarlyf og sérstakar
pumpur sem vinna & likamlegum vandamalum. Einnig geeti purft ad huga ad 6dru
samhlida, svo sem pvi ad pdr gaetu purft ad hugsa um nyjar leidir og adferdir til ad njéta
upp a nytt. Sja meira & vefsidunni msfelag.is.

Gott rad er ad hvort um sig skrifi lista me® nokkrum atridum um hvad hinn adilinn geti
gert i samlifinu og til ad auka rémantikina. Pad gaeti verid spennandi yfirlestrar en samt
verdur ad hafa  huga ad kannski verdur ekki mogulegt ad uppfylla allar 6skir.

Sjalfsmynd einstaklings sem a erfitt med ad fullnzegja maka sinum getur bedid
hnekki. Naudsynlegt er ad hugsa vel um sjalfan sig likamlega sem andlega.

AJ tala vid vini, leekna eda sérfraedinga getur verid gott og pa er naudsynlegt ad
hafa i huga a0 erfidleikar i kynlifi geta verid afleidingar MS og ber pvi ad tala um og
medhondla i samraemi vid pad en ekki sem feimnismal.

Akvedin Iyf til medferdar 4 til deemis spasma eda punglyndi geta haft neikvaed ahrif
a kynlif. b4 getur verid rad ad raeda vid lzekni um dnnur Iyf.

p
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BARNEIGNIR

Ekkert maelir gegn pvi ad skipuleggja framtidina og barneignir pé annar adilinn
hafi greinst med MS. MS er ekki skilgreindur sem erfdasjukdomur pd um 2-5% likur séu
taldar & ad nain skyldmenni fai MS. Hins vegar parf ad skipuleggja barneignir i tima
sé veentanlegt foreldri & MS-lyfi. Best er a0 fa rddleggingar hja taugalaekni eda MS-
hjukrunarfraedingi um hvort breyta purfi lyflamedferd eda hversu lengi er rddlagt ad vera
an lyfla 4dur en barneignir eru reyndar og fyrir konur hvenaer paer byrji ad taka aftur lyf
eftir barnsburd. Brjostagjof er ad jafnadi ekki radldgd samfara lyflamedferd.

b6 MS hafi yfirleitt ekki ahrif & medgdngu eda faedingu er naudsynlegt ad lata ljos-
modur, hjukrunarfraeding eda laekni vita um sjukddminn verdi kona med MS pungud.
Einnig skal dvallt lata pessa adila vita ef grunur er um MS-kast & medgdngu po ekki sé talid
ad pad hafi ahrif & fostrid.

Sjalf medgangan er flestum konum med MS ekki erfidari en 6drum. bzer geta
fengid deemigerd MS-einkenni & medgdngunni sem eiga sér hins vegar upptok i sjalfri
medgdngunni eins og adrar barnshafandi konur. Daemi um slikt er preyta, hitasveiflur,
svefnerfidleikar og pvagblédruvandamal.

Rannsoknir hafa synt ad ofriskar konur med MS upplifa faerri kst en vanalega,
sérstaklega 4 sidasta pridjungi medgéngunnar. Fyrstu manudi eftir faedingu geta kostin
hins vegar aukist aftur en allt er petta pé mjog einstaklingsbundid.
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SAMSKIPTI OG FELAGSLIF

Einstaklingur med MS & pad til ad loka sig af, sérstaklega ef sjukdémurinn agerist.
b3 er gott studningsnet fjdlskyldu og vina dmetanlegt. Pad er um ad gera ad lata
einstaklinginn vita ad studningsnetid sé til stadar med pvi m.a. ad bjoda honum f biltur, i
bi¢ eda leikhus, & kaffihus eda i heimsdkn og ad fara med honum i budir eda bjédast til
pess ad kaupa inn fyrir hann. Ekki gefast upp po einstaklingurinn bregdist ekki alltaf
vel vid. Hann geeti afpakkad bodid vegna pess ad hann nennir ekki, faer kvidakast, er
punglyndur, hann vill ekki lata adra verda vitni ad erfidleikum sinum eda einfaldlega ad
einkenni sjukdémsins eru dpzegileg pa stundina.

prétt fyrir ad einstaklingnum sé pad i sjalfsvald sett hvort hann piggi gott bod eda
ekki er naudsynlegt ad vera vakandi fyrir pvi ad hann einangrist ekki. Ef hann afpakkar
bod aftur og aftur geeti purft ad reyna nyja adferd til ad fa einstaklinginn af stad.

Sigrin, sem ad 6llu jofnu var lifsglod ung kona, gekk f gegnum erfitt
timabil og lokadi sig af. Hun afpakkadi 6ll bod vina og eettingja og
bar fyrir sig ymsar dsteedur. Par kom ad nokkrum vinum hennar pétti
nég komid og toku engar afsakanir gildar. ,Vid Inga komum kl. 6
og pd verdur pt ad vera tilbtin. Okkur vinunum langar til ad koma
pér 4 6vart heima hja Aslaugu og bad er ad sjélfsogdu gert rad fyrir
ad pu meetir. Vid tokum med feeranlega rampinn sem pu fékkst hja
Sjukratryggingunum pannig ad troppurnar verda ekkert vandamal.
Ef pt vilt pad ekki, pa erum vid 6ll tilbdin til ad fara & veitingastad
sem hefur gott adgengi.”

Stundum parf ad kyngja stolti til ad af hlutunum geti ordid, eins og til deemis ad fa vinina
til ad yta hjélastolnum eda skera fyrir sig kj6tid. Pad er yfirleitt erfidast fyrst en sidan pegar
einstaklingurinn finnur hvad allt verdur paegilegra verdur audveldara ad bidja um adstod.
Med petta eins og annad getur tekid tima ad sattast vid adsteedur sinar og purfa ad
bidja um adstod og/eda piggja hana.

[ flestum tilfellum, ef ekki 6llum, finnst adstandendum og vinum gott ad vera bednir
um adstod og veita hana gjarnan.

Pad getur komid fyrir ad feekki i vinahdpnum ef einstaklingurinn hafnar itrekad utréttri
hond eda ef skerding hans gerir pad ad verkum ad hann getur ekki lengur tekid patt
{ sameiginlegum dhugamalum hépsins. Hins vegar getur vinahdpur skipulagt vidburdi
sem henta getu einstaklingsins & hverjum tima. Til deemis gaeti gdnguhodpur tekid sig
saman og hist 80ru hverju & kaffihdsi & milli pess ad ganga & fjoll.

Hinn MS-greindi einstaklingur parf ad vera medvitadur um ad félagsleg einangrun
gerir engum gott og getur aukid & einkenni. Hzetta er 4 einmanakennd, sérstaklega ef



einstaklingurinn parf ad haetta ad vinna, ef faekkar { vinahopnum eda hann getur ekki
lengur tekid patt i félagsstarfi eins og 40ur. Oft er erfitt ad koma sér af stad, annad hvort
ad eigin frumkvaedi eda annarra, en pegar & hélminn er komid er sjaldnast haegt ad
sja eftir pvi. Spurning er hvort rétt sé ad huga ad nyjum ahugamalum eda félagsstorfum
sem haefa getu.

,Egvil —ég get—ég skal.” Einstaklingar med MS eru idulega sjalfstaedir
og gera allt til ad halda 1 sjélfstedi sitt prétt fyrir timabundna eda
varanlega skerdingu 4 getu. Oft verdur einstaklingur med MS pirradur
eda reidur pegar honum er bodin adstod vid verk eda athafnir sem
hann telur sig vel geta gert sjélfur eda pegar hann telur rddin tekin
af sér. Viokomandi bregst ésjdlfratt illa vid, pé hann viti oftast ad
adstodin er bodin fram af umhyggju og gédum hug en ekki til pess ad
gera litid dr getu hans.

Margir MS-greindir kannast vid ad hafa heyrt sagt: ,Leyfdu mér nt ad gera petta fyrir
pbig” eda: Ertu viss um ad pu treystir pér til ad.." Mikilvaegt er ad einstaklingurinn lati
fiélskyldu og vini vita hvar mérkin liggja pannig ad gagnkvaemur skilningur riki um
hvort, hvenaer eda vid hvada adsteedur adstodar er dskad. Pad getur pod tekid fjdlskyldu
0g vini einhvern tima ad adlaga sig ad peim ¢skum pvi mérgum er edlisleegt ad stokkva
til hjdlpar eda bjdda fram adstod, pé ad einstaklingurinn sé fullfaer um pad sem hann er
ad gera eQa aetlar sér.

Makar, born og foreldrar eru oft spurd spurninga um lidan einstaklingsins. Barnid er til
daemis spurt: ,Hvernig lidur mémmu pinni?” Barnid veit ekki alltaf hverju pad & ad svara
0g spyr pvi mémmu sina: ,Mamma, pad er alltaf verid ad spyrja mig ad pvi hvernig pu
hafir pad — hverju & ég ad svara?” Vio pessu er ekki einhlitt svar en gott ef einstaklingurinn
dkvedur svar sem hann er tilbdinn ad leyfa sinum nanustu ad gefa peim sem spyrja. Pad
gaeti til deemis verid: ,HUn hefur pad fint!" eda eitthvad annad sem ekki kallar & frekari
spurningar. Einstaklingurinn dkvedur svo sjalfur hverjum hann truir fyrir einhverju meiru,
ef hann kaerir sig um.

21

E




22

HJALPARTAKI

Hjalpartaeki létta notendum lifid og gera peim kleift ad hafa orku eda getu til ad
gera meira en ella. Pad er pvi um ad gera ad lita jakveedum augum & hjélpartaeki og sem
baegilegan ferdafélaga.

Morgum pykir po erfitt ad horfast i augu vid ad purfa ad nota hjalpartaeki. Sumir
purfa jafnvel ad gefa sér tima til ad venjast tilhugsuninni 4ur en sétt er um hjalpar-
teeki eda eftir ad pad er komid i hus par sem peir telja ad hjalparteekjanotkun stadfesti
ad peir hafi bedid dsigur gagnvart framgangi sjukddmsins. Svo vilja einhverjir ekki nota
hjélpartaeki vegna pess ad peir ottast forddma eda eru feimnir vid ad syna sig til deemis
med géngugrind, i hjdlastél eda a rafskutlu.

Allt eru petta edlilegar hugsanir. Best er ad gefa sér pann tima sem parf til ad komast yfir

,hjallann” med pvi ad vega og meta kosti pess ad nota hjalpartaeki. Flestum, ef ekki 6llum,
finnst hid daglega Iif mun paegilegra pegar peir eru komnir med hjalpartaeki vid hzefi.

Guorin hafdi fengid hjélastdl fyrir tveimur drum en geymdi hann {
geymslunni. Han var einhvern veginn ekki tilbtin til ad nota hann pvi
hann gerdi sjikdéminn svo synilegan. Heldur vildi han sleppa pvi ad
fara ut ef hun treysti sér ekki til ad ganga. Henni fannst pad p6 leidinlegt
pvi vid pad missti hiin af ymsu sem vinir hennar voru ad upplifa. Eftir
dskorun keerasta sins ték hidn stélinn med 1 fjélskyldufer til dtlanda —
og pvilikur munur fyrir hana og fjélskylduna. Nt gatu allir verid saman
— alltaf — og séd miklu meira en annars. Gudran hafdi orku til ad gera
mun meira en ella og var ekki ad nidurlotum komin { lok dags. Ferdin
vard pvi mun skemmtilegri fyrir alla.

Daemi um hjalpartaeki eru 6kklaspelkur sem eru mjog hentugar sem studningur fyrir
pd sem draga fot/feetur vid gang. beer falla vel ad feeti og sjast pvi ekki undir buxum en
geta lagad gongulag til muna, lengt gdngugetu og fordad éjofnu dlagi & grind, vodva
og lidbodnd. bvagbindi fyrir konur og karla eru ésynileg hjalpartzeki sem gera budarferdir
og ferdaldg mun afslappadri og paegilegri par sem ekki parf alltaf ad svipast um eftir
salerni. Badstoll eda —seta i sturtuna eykur 6ryggi. Léttur hjolastdll eda (litlar) rafskutlur
gera Utivist og ferdalog mun paegilegri, ekki adeins fyrir notandann heldur einnig fyrir
samferdafolkid.

Haegt er ad fa hjalpartaeki til adlégunar & heimili og vinnustad.

Gagnlegt getur veri® ad skoda vefsidur verslana og fyrirtaeekja sem selja hjalpartaeki
til ad sja hvada hjéalpartaeki eru til. Heegt er ad panta tima hja stodteekjafraedingum i
flestum verslunum sem selja hjdlpartaeki. Fyrir morg hjalparteaeki er haegt ad saekja um
greidslupétttdku Sjukratrygginga islands (Si) ad hluta eda ollu leyti. Haegt er ad leita til



sjukrapjalfara og idjuppjalfa um val & hjalpartaekjum og peir geta einnig sétt um hjalpartaeki
til SI. Sja nanar & vefsidunni msfelag.is.

Vida erlendis er haegt er ad leigja ymis hjalpartaeki til ad gera ferdalogin audveldari
og paegilegri.

HITT OG PETTA

Likams- og hugarpjélfun er zvilangt verkefni sem er mjog mikilvaegt til ad vidhalda
g6driandlegriog likamlegri heilsu og styrk. Haegt er ad f& adstod sjukrapjalfara vid ad finna
heppilegar &fingar. Daeemi um gddar aefingar gaetu til daemis verid jafnvaegis-, styrktar-,
feerni-, Uthaldszefingar og teygjur. Mikinn sjélfsaga parf til ad gera aefingar eingéngu
heimavid og pvi oft betra ad skra sig 4 namskeid, annad hvort 4 vegum MS-félagsins
eda annars stadar. Namskeidslysingar er ad finna a vefsiou félagsins.

FélagsradgjafiMS-félagsins bydurupp a einstaklings-, hjéna/para- ogfjélskylduvidtol
og skipuleggur ymis ndmskeid fyrir félk med MS og fjolskyldur peirra. Hann er tals-
madur og tengilidur félks vid hinar ymsu stofnanir og adstodar vid réttindamal, svo
sem vegna veikindaréttar og starfsloka. Hann greinir og metur félagslegar adstzedur
0g tengslanet, sé dskad eftir pvi, og veitir m.a. radgjof og studning um félagsleg Urraedi
eins og lidveislu, heimapjonustu, studningsteymi og starfsendurhaefingu dsamt pvi ad
taka patt i ad samraema pjonustuna. Timabodkanir eru hja MS-félaginu og er pjonusta
félagsradgjafans endurgjaldslaus.

i hasnaedi félagsins & Sléttuveginum er MS Setrid starfraekt. Par eru i dagvist og
endurhafingu, dsamt einstaklingum med MS, ymsir sjuklingahdpar sem ekki kljast vio
MS heldur adra erfida sjukddma, eins og MND og Parkinson, eda afleidingar heilablédfalls
0g slysa. Mérgum finnst i fyrstu erfitt ad koma { MS-husid og sja par fatlada einstaklinga
sem peir telja oft ad séu allir med MS-sjukddminn, sérstaklega pegar peir eru med nyja
greiningu og eru 66ruggir. Pydingarmikiod er ad leeknar og adrir heilbrigdisstarfsmenn
upplysi nygreinda, adra med MS og fjolskyldur peirra um félagid svo félk geti komid
i MS-husid, kynnt sér starfsemina og fengid upplysingar um pa mikilveegu pjénustu
sem par er i bodi. Hja félaginu geta MS-greindir einstaklingar og adstandendur peirra
fengid adstod og studning og sétt némskeid vid haef.

Reykjalundur er endurhaefingarmidst6d sem 6llu félki med MS stendur til boda 6ski
peir eftir ad fa heildstaeda likamlega, andlega og félagslega endurhzefingu. Tilvisun parf
fra laekni til ad komast & Reykjalund. Um er ad reeda einstaklings- eda hdpamedferd.
Utan um hvern einstakling er myndad pverfaglegt teymi sem samanstendur af laekni,
hjukrunarfraedingi, sjukrapjalfara, idjupjalfa og sélfreedingiauk pess sem adrar fagstéttireins
og talmeinafraedingur, taugasalfreedingur, félagsradgjafi, naeringarradgjafi, heilsupjélfari
0g sjukralidi koma mjog oft ad malum. Mikil 4sékn er i medferd en ungt folk sem er
i vinnu eda nami og félk med ung born njéta forgangs. Endurhaefingin hefur reynst
flestum, ef ekki 6llum, mjog vel og mikil hjalp vid ad adlagast breyttum adstzedum.
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Hugraen atferlismedferd (HAM) hefur reynst mérgum vel vid ad takast 4 vid punglyndi
og kvida sem eru algengir fylgikvillar MS. Af vefsidu Reykjalundar, ham.reykjalundur.is
er haegt ad hlada nidur handbdk og vinnubdk i hugraenni atferlismedferd. Hja Reykja-
lundi er einnig haegt ad f& upplysingar um HAM-namskeid.

Gott erad halda ,dagbék” um einkenni og lidan, hvad einstaklingurinn getur gert, hvad
ekki lengur eda hvad vidkomandi getur gert & nyjan leik, laeknaheimsodknir, rannsoknir,
lyflanotkun og jafnvel um téku vitamina og feedubdtarefna ef vid 4. betta audveldar
upprifiun pegar lita parf yfir farinn veg til deemis i laeknavidtolum, pegar akveda parf
medferd eda fara yfir breytingar & sjukdémsferlinu.

Gott er ad undirbua sig fyrir vidtal vid laekni med pvi ad skrifa nidur spurningar
og hugleidingar fyrirfram. Einnig er gott ad hafa einhvern med sér { laeknaheimsoknir,
sérstaklega til ad byrja med. Pad getur verid erfitt ad medtaka allt & medan margt er nytt
fyrir manni og ekki allt skiljanlegt. Sumum gaeti reynst vel ad taka upp samtol vid laekni
eda punkta hja sér mikilvaeg atridi sem koma fram i laeknisheimsoékninni.

Flestum, ef ekki 6llum, finnst gott ad hafa skipulag a lifi sinu og pad parf ekki ad breytast
pratt fyrir ad hafa greinst med langvinnan sjukddm. Best er ad vakna alltaf & svipudum
tima & morgnana, vinna fyrirfram akvedin verkefni, gefa sér tima 1 likamsraekt og slokun,
borda hollt og tryggja naegan svefn.

A vefsidu Landlaeknis, landlaekniris, undir Utgefid efni, er haegt ad nélgast radlegg-
ingar um mataraedi og a vefsidu MS-félagsins, undir Lyf og medferdir, méa fa g6 rad vid
svefnvanda.

Morgum finnst MS-einkenni versna vid hita, svo sem sotthita eda hdan lofthita. Pa
er besta radid ad taka hitastillandi lyf, fordast heitt bad, sauna og heita potta og halda
sig i skugga fremur en { beinni sol - og taka D-vitamin { tofluformi sem annars kaemi frd
solinni.

Meirihluti einstaklinga med MS hefur ekki naegjanlegt magn D-vitamins i blodi sem
m.a. hefur veri® tengt vid orsok sjukdomsins. Haegt er ad maela magn D-vitamins  blédi
med blédprufu. Maelt er med pvi ad taka lysi og D-vitamin skv. radleggingum.

Hreyfingarleysi og medferd med sterum eru medal ahaettupatta beinpynningar.
Fleiri Iyf geta einnig haft hrif & nidurbrot beina. pegar félk med MS faer stera er mikilvaegt
ad raeda vid laekni um haettu & beinpynningu og thuga métvaegisadgerdir. Sja nanar a
vefsidunni beinvernd.is.

Pekkt og vel rannsdkud eru tengsl reykinga vid MS. Reykingar eru medal annars taldar
valda hradari versnun sjukdémsins.

Fraedslubaeklingar MS-félagsins stikla adeins a pvi helsta og sé vilji til ad vita meira
er haegt ad hafa samband vi® MS-félagi®, taugaleekni eda MS-hjukrunarfreeding. A
veraldarvefnum er mikid af misareidanlegum upplysingum og pvi mikilvaegt ad skilja



& milli pess sem telst til nyjunga eda almennt vidurkenndrar pekkingar og pess sem er
pad ekki. Vefsida MS-félagsins inniheldur adeins upplysingar og efni fra traustum
adilum og tenglasafn sem finna ma 4 vefsidunni visar a vefsidur sem birta adeins traustar
upplysingar um sjukdéminn og annad sem tengist honum.

MS-FELAGID

MS-félag Islands er hagsmunafélag einstaklinga med MS, stofnad 1968. Félagid
hvetur einstaklinga med MS-sjukdéminn, adstandendur og adra ahugasama til ad skra
sig i félagid og njota pannig gdds af pvi sem félagid hefur upp 4 ad bjdda.

Markmid félagsins er ad vinna ad velferd peirra sem haldnir eru MS-sjukdémnum
med pvi ad veita peim og adstandendum peirra studning og studla ad 6flugri félags-
og freedslustarfsemi. Félagid er malsvari félagsmanna gagnvart hinu opinbera og 68rum
adilum.

MS-félagio er til husa ad Sléttuvegi 5 i Reykjavik. Skrifstofan er opin virka daga fra
kl. 10-15. Simier 568 8620. Netfang félagsins er msfelag@msfelag.is, vefsidan
msfelag.is og fésbokarsidan MS-félag [slands.

Félagio er mjog metnadarfullt pegar kemur ad fraedslu og gefur Ut ymislegt fraedsluefni.
Pad stendur fyrir fyrirlestrum og ndmskeidum &rid um kring og eru ndmskeidslysingar ad
finna & vefsiou. Félagid gefur Ut timaritid MeginStod tvisvar & ari og ad auki er ad finna
fréttir, upplysingar og freedsluefni & vefsidunni og fésbokarsiounni. Nokkrir hépar hafa
myndad sjélfstaeda hopa a fésbokinni.

Bodid er upp 4 vidtal vid félagsradgjafa i sima eda & skrifstofu (sja nanar undir Hitt og
petta bls. 23). Einnig er haegt ad dska eftir vidtali vid fulltrda Ur vidtalshopi freedslunefndar
félagsins, sem i eru einstaklingar sem hafa aralanga reynslu og vidtaeka pekkingu &
MS-sjukddmnum. Slik vidtol gagnast sérstaklega vel nygreindum einstaklingum og
adstandendum peirra. A vefsidu félagsins mé nélgast uppysingar um félagsradgjafa,
einstaklinga i vidtalshépi félagsins og vidtalstima peirra.

Félagio er med tveggja herbergja ibud til skammtima Gtleigu ad Sléttuvegi 9. [budin
er snidin ad porfum fatladra og geta fjorir gist i einu. [budin er vel nytt af félki med MS og
adstandendum peirra utan af landsbyggdinni sem eiga leid til hofudborgarinnar.

Vida um land hittast hopar einstaklinga med MS ad jafnadi manadarlega yfir arid,
ekki eingdngu til ad tala um sjukdominn heldur einnig til ad eiga skemmtilega stund
saman.

Um pessa og adra pjonustu félagsins méa lesa ndnar um & vefsidu félagsins.

Gréskumikinn rekstur félagsins er adallega ad pakka sjdlfbodavinnu, styrkjium og
gjafmildi samfélagsins pvi félagsgjaldi er haldid f ldgmarki og opinberir styrkir litlir. Heegt
er ad styrkja félagid & margvislegan hétt, sja nanar a vefsiou.
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MS SETRID

MS Setrid er dagvist og endurhaefingarmidstdd | MS-hasinu ad Sléttuvegi 5. Setrinu
er ekki adeins folk med MS-sjuikdominn, bd pad hafi forgang, heldur er par einnig folk
med adra taugasjukddma svo sem MND og Parkinson en einnig folk f endurhzefingu eftir
heilablédfall eda adra sjukddma og slys.

[ Setrinu er bodi® upp & mat yfir daginn, hjukrun og umaénnun, sjdkrapjalfun, iGjupjalfun
og félagsradgjof, auk vinnustofu, félagsstarf og adra pjonustu. Markmid Setursins er
ad adstoda einstaklinga vid ad adlagast breyttum adsteedum sinum sem fylgja |
kjolfar sjukdoma, tryggja samfellda og samhaefda umonnun og pjalfun auk pess ad efla
samvinnu og studning vid fjolskyldur og adstodarhopa hvers einstaklings.

Rekstur Setursins er fjarmagnadur med samningi vid Sjukratryggingar [slands en teeki
og ol eru ad mestu gjafir frd MS-félaginu, velviljudum einstaklingum, félagasamtokum
og fyrirtzekjum. Rekstur Setursins er adskilinn fra rekstri MS-félagsins.

Lesa ma nanar um MS Setrid & vefsidu MS-félagsins eda fa upplysingar i sima 568 8630.

LiIF MED MS ‘

A0 hafa MS-sjukddm eda vera adstandandi er ekki audvelt hlutskipti. Ekki er 6edli-
legt ad vera reidur, sar eda bitur yfir 6rlogum sinum 6dru hverju en paer tilfinningar
mega ekki taka yfirhdndina. Mikid er ad gerast & visindasvidinu, dhrifarik lyf eru i bodi
sem tefja framrds sjukddmsins og fleiri lyf eru handan vid hornid. Mun meiri staeda er til
bjartsyni nu heldur en nokkru sinni fyrr.

A medan leekning vi®) sjukdomnum er ekki komin fram gera einstaklingar med MS best
med pvi ad lifa heilbrigdu og virku lifi, stunda likams- og hugarraekt og einbeita sér ad
bvi sem peir geta gert frekar en pvi sem peir geta ekki.

Mjog slitandi er ad hugsa alltaf um hvad madur hefdi att ad gera a&dur en madur greind-
ist eda velta fyrir sér hvad madur geeti gert vaeri madur ekki med MS. Adalatridid er ad lita
ekki & hvad madur hefur misst heldur meta i stadinn hvad madur hefur hér og nu.

Best er ef fjdIskyldan getur adlagad sig ad getu einstaklingsins 4 hverjum tima og leitad
lausna og nyrra moguleika i sameiningu.

Margvisleg adstod er { bodi sem Iéttir 1iid og dhyggjum af framtidinni og er um ad gera
ad notfeaera sér allt sem getur komid ad gagni. Hér er att vid hvers kyns sérfraediadstod,
hjalpartaeki og adstod a heimili.

Upplysingar og freedsla eyda forddmum og auka skilning. Haegt er ad f4 litil kynn-
ingarkort med allra helstu upplysingum um sjukdéminn hja MS-félaginu eda tauga-
laekningadeild Landspitalans sem tilvalid er ad dreifa til fjolskyldu, vina, kennara eda
vinnufélaga.



SKILABOD FRA MS-GREINDUM
TIL ADSTANDENDA:
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MS-sjukdomurinn er askorun
Sex baeklingar um MS-sjukdéminn:
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