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SAMSKIPTI




HVAD GETUR MS-FELAGIDP GERT FYRIR PIG?

MS sjukdomurinn er dskorun - freedsla eykur skilning.
* Felagsradgjafi
* Vidtalshopur
* Jafningjastudningur
* Namskeid fyrir
e nygreinda
e siélfseflingarnmskeid fyrir ungt folk
e foreldra

® maka

® born MS-folks
* Heegt ad fa ferdastyrk
e Ibtdin




SAMSKIPTI

Fyrir]esturinn ﬁallar um ])cer dskoranir sem vid getum meett i samskiptum vid

ndnasta umhverfi okkar, p.e. vid born, foreldra, vini og maka, og 1 fjolskyldu-
og felagslifi.

Eins og d vid um einkennin, upplifa ekki allir allt pad sem
fjallad er um 1 fyrirlestrinum. Efni fyrirlestursins d pvi misvel

vid hvern og elnn [9ar sem stada hvers og eins er mismunandi.

Ekki er endilega hcegt ad skrifa alla erfidleika 1 samskiptum og
1 daglegu lifi a MS-sjukdominn.




UNGMENNI

® Neer 6ll ungmenni greinast med MS 1 kostum, par sem einkenni koma og

fara og Iyt eru til vid.
* Einkennin leggjast mispungt a ungmennin.
¢ FEinkenni geta verid badi h’kamleg og hugraen.

® Pau geta fundid fyrir mattleysi og ytirpyrmandi preytu,
einbeitingarskorti og minnistruflunum, dofa og sjon- og

] afnvaegistruﬂunum. Einhver peirra gaetu ekki polad mikinn hita.

® bad er okkur mikilveegt ad gera son okkar ekki veikari en hann er.
Honum a ad leyfast ad vera ungur drengur med vinum sinum og gera
pad sem hann hefur ahuga a. Hann veit ju sjalfur hver takmork hans

eru.” Foreldrar drengs sem greindist 15 ara.




UNGT FOLK

®  Sjukdomurinn hefur ad sjalfsogdu veegi vid akvardanatokur en hann

d blnS Vegar e]ekl CIJ ékveaaﬁ/rir mlg “ TV1'tu(q stulka semfékk MS-greiningu 16 ara

e Flestir greinast med MS i késtum. Ny og kréftug Iyt.

° Mikilvaegt ad hugsa vel um sjalfan sig og likama sinn. Margir fa adra syn a

mataraedi, reykingar, neyslu afengis og lifsgaedakapphlaupid.

® Hreyting skiptir miklu mali, beedi fyrir likama og sal. Getur verid erfitt

ad koma ser af stad en pess virdi.
e Lifa innihaldsriku og skemmtilegu lifi, sofa vel og slaka a.

® bad geta komid erfid timabil; leleg sjaltsmynd, missir, sorg, reidi.

Spurningar vakna um eig16 égaeti og framtiéarméguleika.




UNGT FOLK

® MS er ekki avisun a 6rorku

* Ekki sjukdomavaeda sjalfa sig

® Setja sér raunheet markmio

* Finna styrkleika

® Leita lausna

® Sntia osigri 1 sigur

® Vidurkenna pa stodu sem madur er i
® Viohalda virkni

* Halda afram ad taka patt i samfelaginu




EG ER MEDP MS*

° C)metanlegt er ad eiga g(’)éan vin eda adstandanda til ad geta deilt

hugsunum sinum meo.

e A madur ad segja strax fra eda bida med pad, serstaklega pegar

einkennin eru veeg eda timabundin?
® Segja ef madur er spurdur?
® Segja tyrst sinum nanustu og 6drum sidar?
® Nyta samfelagsmidla?
® Fa adra til ad segja fra?
® Afla ser upplysinga fyrst?
® Kynningarkort MS-felagsins um MS.




EG ER MEDP MS*

® Born — aldur, proski, samskiptamunstur.
® Vega og meta hvenaer best er ad uppl}'lsa bornin.

° Heiéarleg og opin samskipti pvi born skynja meira heldur en madur

heldur 0g morg })eirra {mynda sér astandid mun verra en baé er.

® beim getur 1idid illa, ekki sidur en hinum fullordnu, ef pau skynja
eitthvad sem pau vita ekki hvad er og fa ekki upplysingar um.

® Barn getur kennt sér um astand foreldris, serstaklega ef pad heyrir talad
um ad sjukdomseinkenni hati komid fram eda versnad 1 kjolfar faedingar
pess: /&, eg tor ad nota stafinn eftir ad hann Kalli feeddist®. ...

® Sum born vilja ekkert af sjukdomi foreldri sins vita a sama hatt og

margir fullordnir utiloka tilvist sjukdoma.




AD SEGJA BORNUM FRA

Best er ad setjast nidur med bérnunum vid peegilegar adsteedur og
utskyra fyrir peim, eins og haefir aldri og proska hvers og eins, hvad MS
er og hvernig sjutkdomurinn getur haft ahrif a fjolskylduna og ad atlunin

s¢ ad lifa sem edlilegustu lifi afram.

Notid myndlikingar fyrir yngri bornin

Leyfa peim ad spyrja spurninga, hvetja pau til ad tala um tilfinningar
sinar og hlusta a ahyggjur peirra og/eda abendingar. Leyfa peim pannig
ad taka patt og finna ad alit peirra skiptir mali.

Gera med peim aaetlun um sameiginlegar samverustundir naestu

manudina og gera eitthvad sem peim bykir gaman ad. Getur dregié uar

kvida barnanna vid pad opekkta sem sjukdomurinn hefur 1 for med ser.

Ekki n(')g ad eiga })essar samraedur adeins einu sinni.




BORN MS-GREINDRA

Staé‘re)/ndin er su ad mjog margir nya dgcetislyfi med MS og dhryf sjukdomsins a
bornin og daglegt Iﬁf ﬁ'o']skyldunnar eru ekki mikil.
Hins vegar:

Geta komid timabil })ar sem einkenni gera meira vart vid sig.

Geeti pad valdid bornunum éhyggjum seu pau ekki alltaf til stadar. Pau
pora pa jatnvel ekki ad fara ut af otta vid ad pu geetir t.d. dottid eda
fengid MS-kast ein(n) heima.

Geta tilfinningar barnanna sveiflast 4 milli medaumkunar og reidi 1 garé
sjikdomsins, jafnvel pin,serstaklega ef veikindin hafa ahrif a daglegt lif

peirra.

Sum born geta fundid fyrir afbr}?éissemi 1 gar6 vina sinna sem eiga

heilbrigéa foreldra.




BORN MS-GREINDRA

® Einhver born gaetu fundid til meira 6ryggis og pott pad gott ef foreldrid
er nu meira heima vid en adur.
® MS getur verid hluti af lifi fj6lskyldunnar an pess ad taka alla stjorn:
® Gefid bérnunum svigram til ad vera sjalfstaedir einstaklingar, t.d. med pvi ad
hvetja pau til tomstunda, ad pau hitti vini sina og bjodi peim heim.
* Talid opinskatt saman — finnid lausnir 1 sameiningu
® Ny ahugamal fyrir fjolskylduna?

® Gerid eitthvad skemmtilegt saman

* Ekki nota sjukdominn gegn barninu, ,,Ef pu hlydir mér ekki pa fer mer ad

lida illa, svona eins og seinst, manstu?*




FORELDRAR EINSTAKLINGA MED MS

Foreldrar vilja vernda born sin, serstaklega pegar eitthvad bjatar a. Getur
valdid togstreitu.

Foreldrar geta po einnig atneitad sjukdomnum og ekki S)'fnt skilning a
breyttum adsteedum.

Mikilvaegt er ad hafa i huga ad einstaklingur vill ekki endilega alltaf hjalp
vid allar athatnir sem fylgja daglegu lifi.

Mikilvaegt er ad hvetja einstaklinginn til sjalfsteedis og virda

sjalfsakvordunargetu hans.

Opnar umreedur er varda fjolskylduna eru pydingarmiklar. Pad getur
verid erfitt en naudsynlegt 1 einhverjum tilfellum ad adlaga fjolskylduna
ad breyttum adsteedum, t.d. med breyttri hlutverkaskipan innan
fjolskyldunnar, patttoku i fristundum, ferdalégum eda breytingu a

hlisneedi.




™
FORELDRAR EINSTAKLINGA MED MS

® Best er ef foreldrar kynna ser sjatkdominn og einkenni hans, beaedi

likamleg sem hugraen, og tali vid einstaklinginn um hvar morkin liggja.
o Hvernig samskiptum skuli hattad
o Hveneer, hvort og/eda vid hvada adsteedur hann oskar adstodar

o Frumkvadi hans eda foreldrana?

® Dbratt fyrir ad einstaklingnum sé gefié svigr{lm til ad akvarda morkin er

nauésynlegt ad vera vakandi fyrir pvi ad hann einangri sig ekki.

° Mikilvaegt ad vera til stadar ef a parf ad halda.




FJOLSKYLDAN

Alfa og omega ad baki godu fjolskyldulifi med MS er pekking a sjukdomnum og
gagnkvcemur Ski]ningur og tillitsemi innan ﬁ'o'lsk)/]dunnar.
MS getur haft ahrif a alla fjolskylduna; samskipti, sambond, gedslag og

daglegt lif. Einkenni geta po verid pad veeg ad ahrif hans verda
takmorkud.

Um ]:)riéjungur folks med MS hafa vaeg eda engin einkenni eftir morg ar
me0 sjukdominn og prir af hverjum fjorum lifa virku og sjalfstaedu lifi 1
morg ar eftir greiningu.

Hins vegar geta einkenni eins og likamleg f6tlun, hugranar breytingar,
prottleysi og lavagbl('iéruvandamél haft ahrif a getu til ad taka patt 1
daglegu lifi.

Hinn MS—greindi einstaklingur gaeti fundid til gremju og sektarkenndar

vegna peirra takmarkana sem sjukdomurinn veldur fjélskyldumedlimum




FJOLSKYLDAN

®* Finna jafnvaegi i daglegu lifi par sem aﬂeiéingar sjukdomsins hafa sem

minnst ahrif.

® Pad geeti verid naudsynlegt ad adlaga fjolskylduna ad breyttum
adsteedum, t.d. med nyrri hlutverkaskipan innan fjolskyldunnar,
patttoku 1 fristundum, ferdalogum eda breytingu a hlisnaedi en med

g(’)éri skipulagningu er allt haegt.

® Dbegar fjolskyldumedlimur a vid langvarandi veikindi ad strida taka maki,
born, foreldrar eda nanasta fjolskylda oft ad ser umoénnun hins veika.
Pad styrkir oft fjolskyldubondin en getur einnig reynt a og valdid

togstreitu og erfidleikum 1 samskiptum.

® Dvi eru opnar samredur er varda ﬁélskylduna mikilvaegar.




SAMBOND

e Lifsviohorf elnstakhngs sem grelndur hefur verid med langvmnan

sjukdom breytlst oh]akvaemllega.

® Hann geeti att 1 erfidleikum med ad seetta sig vid getuleysi a einhverjum

svidum, finnast vera ordinn byrdi a 6drum og hadur adstod.

® Skapsveitlur geta verid afleidingar pessa en lika att undirrot 1
sjukdomnum sjalfum, p.e. taugaskemmdum. Sjukdomurinn veldur baedi
sjaanlegum sem og oljosum einkennum. Einkenni hans gaetu pvi hata
komid fram longu a undan greiningu og haft ahrit a samskipti hjona/para
an pess ad pau hati gert ser grein fyrir pvi.

® Fyrst eftir greiningu getur ovissan um framtidina og afleidingar
sjitkdomsins komid af stad miklu tilfinningaumroti hja pérum og margir
atta sig ekki a pvi hvernig hinum adilanum lidur vid pessar breyttu

adsteedur.




SAMBOND

® Sum sambond styrkjast 1 kjolfar erfidleika en 6nnur veikjast og enda
jafnvel med skilnadi. Sumir makar eiga erfitt med ad takast a vid
erfidleikana sem fylgja sjatkdomnum, serstaklega pegar hann agerist, en

adrir standa eins og klettur vid hlid maka sins, sama hvad gerist.

® Hraedsla vid ad missa maka sinn vegna sjukdomsins er pvi ofureélileg og
getur vakid upp port fyrir stadfestingu makans a ast, ventumpykju og
6ryggi.

® Med samstilltu ataki er ekkert sem utilokar ad pariJ getiJ att (c]éJar stundir

. . . . /
Samdan Og Ver15 hamm(cyusamt eims Og GJUI'.

® Por ettu alltaf ad gefa sér tima til ad gera eitthvad skemmtilegt saman og
geyma ad reda daglegt amstur eda sjukdominn. Pad er ekkert ad pvi ad

gera skemmtilega hluti hvort 1 sinu lagi.




SAMBOND

® Hvener er heilbrigdi makinn umonnunaradili og hveneer maki? Badir
adilar purfa ad vera sammala um hvar st lina er dregin. Peir purfa einnig
ad vera asattir um nyja verkaskiptingu a heimilinu og um mikilvaegi pess
ad heilbrigdi makinn gefi ser lika tima til ad hugsa um sjalfan sig og sinni

ahugamalum sinum. Hinn heilbrigdi ma ekki ,veikjast® med maka sinum.

® Ymis adstod og hjalpartaeki eru 1 bodi til ad letta a heimilinu og vid
umonnun hins veika, ef a parf ad halda, og er betra ad fa slika adstod fyrr

en sioar.

o Ekki gleyma bvi ad raeda saman. Algengasta vandamalid.

® Fradast.

® Mikilveegt er ad atta sig a ad ekki eru allir e{ﬁ'(ﬂeikar 1 sambondum tengd MS.

Stundum er sjukdomnum kennt um hluti sem alls ekki er heegt ad rekja til hans.

/




MAKAR

Makar verda einnig fyrir miklu afalli sem peir eru misvel 1 stakk bunir ad
vinna ur. Peir fa heldur ekki alltat pann studning sem peir parfnast, a

sama hatt og peim veika bydst.

Makar geta upplifad ad peir eigi aldrei ad kvarta heldur eigi allt ad sntast

um hinn MS—greinda einstak]ing.

Utan heimilis eru makar oft minntir a adstaedur sinar med spurningum

um lidan hins sjuka.

bad fer eftir tilfinningum og skapferli hins heilbrigéa 1 sambandinu
hvernig hann upplifir sjatkdom maka sins. Badir adilar purfa ad lifa vid
ovissu um framtidina og ohj ékvaemilega hafa erfidleikar hins MS-greinda

maka ahrif a pann heilbrigda lika, baedi likamlega og tilfinningalega.




MAKAR

* MS fylgir ovissa og opaegilegar spurningar sem allar eiga rett a ser en eru
mjog slitandi og geta valdid ahyggjum og kvida.
o Hvernig verdur astandio eftir 1 ar, 2 ar eda 5 ar?
o Versnar sjukdomurinn eda ganga einkennin til baka?
o Ef sjikdomurinn versnar, verdur pad pa beedi likamlega og andlega?
o Og hvad pa?
o Hvernig er daglegu lifi er best hattad?
o Hvernig og hvener a e¢g ad stydja eda standa vid bakid a maka minum?
o Hvad a eg ad segja vid hann og adra, hvad a eg ad gera og pa hveneer?
e Ahrif 4 heimilislifid og akvardanir — framtidarsyn, samskipti, fjarmal,
barnauppeldi, verkefnaskipan, svefnvenjur, kynlif, sameiginleg ahugamal,

feréalég t




MAKAR

® Skiljanlegt ad heilbrigdi makinn fyllist 6rveentingu eda verdi reidur og
sar ytir adsteedum sinum, serstaklega ef hid nyja lif snyst ordid eingéngu

um hinn MS-greinda. Alagié eykst og hann verdur preyttari.
® Hann geti lika verid sakbitinn yfir pvi ad hata ekki somu tilfinningar til

maka sins eins og adur en veikindin geréu vart vio sig eda upplifa

eitthvad énaegjulegt sem makinn getur ekki lengur tekid patt 1.

® Fjolskylda og vinir gera vel med pvi ad syna makanum studning og athygli, ekki

sidur en hinum MS-greinda.




KYNLIF

® Vandamal 1 kynlifi ekki alltat MS um ad kenna.

e Erfidleikarnir geta verid af ymsum toga sem tengjast oft a einn eda

annan hatt og geta haft ahrif a l6ngun og frammistodu.
® Deir geta verid likamlegir, salreenir, tilfinningalegir og/eda felagslegir.

® Deir geta tengst skemmdum taugabrautum sem hata med kynérvun,
kynferdislegar tilfinningar og vidbrogd ad gera, minni skynjun 1 htd,
ofurnaemni, verkjum, spasma, preytu eda ahyggjum og kvida yfir pvag-

og haegdavandmalum eda pvi ad ,standa sig illa®.

® Naudsynlegt ad sa/st sem er med MS raedi vid maka sinn og utskyri
fyrir honum lidan sina og tilfinningar og hvernig MS-einkennin geta haft
ahrif a kynlifid. Pad getur verid lettir ad vita ad erfidleikarnir tengjast
sjitkdomnum fremur en minni tilfinningum og skorti a ahuga. Svo getur
vel komid upp tr dirnum ad pad sem talid er vandamal se pad 1 rauninni

ekki l)egar farid er ad raeda malin.




KYNLIF

* Allt eins getur verid ad vandmal 1 kynlifi liggi hja hinum heilbrigda i
sambandinu:
® Hann haldi sig til hles 1 samskiptum parsins til ad hlifa hinum MS-greinda
® Hann ottist ad meida hann eda valda sarsauka sem gaetu aukid a einkennin
® Sumir makar getu einfaldlega purft tima til ad atta sig a breyttum adsteedum
og pad a serstaklega vid et MS-greiningin er nyleg
® Nota hugmyndarflugid og hugsa um erfidleikana sem verkefni til ad leysa

a jakveedan og skemmtilegan hatt.

* Einnig gaeti purft ad huga ad 6dru samhlida, svo sem pvi ad por gaetu
purft ad hugsa um nyjar leidir og adferdir til ad njota upp a nytt.

* Hjalparteeki.




KYNLIF

Hafa i huga ad erfidleikar 1 kynlifi geta verio aﬂeiéingar MS og ber pvi ad

tala um og medhondla 1 samrami vid pad en ekki sem feimnismal.
Akvedin lyf til medferdar a t.d. spasma eda })unglyndi geta haft neikvaed
ahrif a kynlif.

bolinmeedi gagnvart hvort odru er mikilveeg og gott er ad bqfa 1 huga ad Sam]ff

para verdur ekki endilega cy‘;:ur eins og lbaJ yar jj/rir greiningu. bad Pa{f po alls
ekki ad verda verra heldur jqfnvel enn betra.

Oft verdur nandin, eins og pad ad haldast 1 hendur, fadmast og njota samveru
hvors annars svo mikilveeg 1 sambandi para ad frammistada 1 kynlifi er ekki

lengur adalatridid.

ba er hcegt ad njéta asta og keerleika eins og hentar best a hverjum tima.




BARNEIGNIR

* Ekki erfdasjukdomur.
° Skipuleggja barneignir 1 tima.

* Lata heilbrigdisstarfstolk vita um pungun, einnig ef grunur er um kast a
medgongu - ekki talid ad pad hafi ahrif a fostrid.

* Sjalf medgangan er flestum konum med MS ekki erfidari en 6drum. beer
geta fengid typisk MS-einkenni a medgongunni en sem eiga hins vegar
upptok 1 sjalfri medgongunni eins og adrar barnshafandi konur (preyta,

hitasveiflur, svefnerfidleikar og pvagbl6druvandamal).

e Ofriskar konur med MS upplifa feerri kost en venjulega, serstaklega a
sidasta briéjungi meégéngunnar. Fyrstu manuodi eftir faeéingu geta kostin

hins vegar aukist aftur en allt er petta po mj og einstaklingsbundié.

e Gotterad ciga skilningsrﬂ(an maka og adstandendur bannig a0 umonnun

barnsins valdi sem minnstu élagi.




SAMSKIPTI OG FELAGSLIF

® Um ad gera ad lifa heilbrigdu, skemmtilegu og virku lifi.
® Sinna vinunum og ahugamalunum.

e [ata MS hafa sem minnst ahrif.

® Hins ve gar:

® Er heetta a einangrun vid starfslok, ef vinahopurinn pynnist eda ef

einstaklingurinn getur ekki lengur tekid patt 1 felagsstarti.
e b3 gaeti einstaklingurinn dregié sig i hlé og ordid einmanna.

® Geeti hann att pad til ad atpakka gott bod vegna pess ad hann nennir
ekki, faer kvidakast, er punglyndur, hann vill ekki lata adra verda vitni ad
veikindum sinum eda einfaldlega ad einkenni sjukdomsins eru (’)})aegileg

})é stundina.




SAMSKIPTI OG FELAGSLIF

® Audvitad er ekkert ad pvi ad afpakka bod af og til en félagsleg einangrun

gerir engum gott og getur aukid a einkenni.

® Oft er erfitt ad koma ser af stad, annadhvort ad eigin frumkvaedi eda

annarra, en pegar a holminn er komid er sjaldnast haegt ad sja eftir pvi ad

hafa drifid sig af stad.

* Stundum part ad kyngja stolti til ad af hlutunum geti ordid og bidja um
eda })iggja adstod. Pad er yfirleitt erfidast fyrst.

* Finna ser ny ahugamal sem hafa vilja og getu hverju sinni, ef a part ad

halda.




SAMSKIPTI OG FELAGSLIF

* Gott studningsnet fjolskyldu og vina er ometanlegt.

o Ef einstaklingurinn afpakkar bod aftur og aftur gaeti purft ad reyna nyja
aoferd til ad fa hann af stad.

® Latid hann vita ad studningsnetid se¢ til stadar med pvi m.a. ad bjoda
honum 1 biltar eda a bio, fara a kaffihas eda 1 heimsokn. Jafnvel fara med

honum 1 budir eda bjodast til pess ad kaupa inn fyrir hann, ef part.

® Vinahopur gacti skipulagt vidburdi sem henta getu einstaklingsins a
hverjum tima, t.d. geeti gonguhopur tekid sig saman og hist 6dru hverju

a kaftihusi a milli pess ad ganga a fjoll.




SAMSKIPTI OG FELAGSLIF

o ,,]/Eg kann — eg get — eg vil.“ Oft verdur einstaklingur med MS pirradur
eda reidur pegar honum er bodin adstod vid verk eda athatnir sem hann

telur sig vel geta gert eda })egar hann telur radin tekin af sér.

¢ Vidkomandi bregst osjalfratt illa vid po hann viti oftast ad adstodin er
bodin fram af umhyggju og gééum hug en ekki til pess ad gera litid ar

getu hans.

® ,Leyfdu meér nt ad gera petta fyrir pig“ eda ,Ertu viss um ad pt treystir
per til ad....". Gagnkvemur skilningur partf ad rikja um hvort, hvenaer
eda vid hvada adstadur adstodar er oskad.

* ,Hvernig lidur mémmu pinni?*




SAMSKIPTI OG FELAGSLIF

Adstandendur purfa einnig a stuéningi og athygli a0 halda og er jatn

nauésynlegt ad folk spyrji um heilsu og lidan peirra eins og einstaklingsins
sem er med MS.




