A0 greinast med MS

Eftir Margréti Sigurdarddttur, félagsradgjafa

Pad ad fa sjukddédmsgreininguna Multiple Sclerosis getur komid miklu réti & 1ifid. Ad sumu leyti
verdur |ifid aldrei aftur eins og 4dur. Jafnvel pott ekki beri & sjukdémseinkennum, er liklegt ad
bu reynir ad fela ahyggjur pinar. Timabilid strax eftir sjukdomsgreiningu getur verid mjég
krefjandi og komi® pér ur jafnvaegi.

Hér a eftir verdur fjallad um nokkur mikilveeg atridi sem f6lk sem nylega hefur fengid
greiningu MS, parf ad takast a vid. Kynntar eru leidir til ad draga ur ahyggjum og geta hjalpad
vid ad koma lifinu aftur i réttan farveg.

AFALLID VID AD FA SIUKDOMSGREININGUNA

Folk bregst & mismunandi hatt vid, pegar pad faer peer fregnir ad pad sé med MS. Sumir finna
baedi til hraedslu og skelfingar pegar peir fa fregnina. Pessar tilfinningar poka oftast fljétlega
fyrir hugsuninni um ad sjukddémsgreiningin sé ekki raunveruleg stadreynd. ,,Petta hljéta ad
vera mistdk” eru vidbrégd folks i 6llum I6ndum vid sjukddmsgreiningunni. Oft fylgja tilfinningar
eins og reidi og gremja.

Samt er ekki oOalgengt ad heyra folk tala um vissan Iétti eftir ad hafa fengid
sjukdomsgreiningu um MS, sérstaklega pegar félk hefur lengi haft einkenni an pess ad vita
hvad olli peim. Adrir sem voru jafnvel farnir ad halda ad peir veeru ,,ordnir biladir” og
sjukdémseinkennin veeru ,,6ll i h6fdinu & peim,” finna fyrir 1étti. Enn 68rum, sem imyndudu sér
alvarlegri eda jafnvel banvaenan sjukdém eins og krabbamein sem skyringu a einkennum
sinum, léttir vid greininguna. Peir sem losna vid hreedslu um illkynja aexli, finna jafnvel fyrir

6ruggiskennd Ur pvi ad pad sé eitthvad haegt ad gera.
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Jim fékk sjukdomsgreininguna MS arid 1988, eftir langa og erfida leit ad skyringu a
einkennum sinum.

,,Pad tok mig 8 ar ad fa sjukddmsgreininguna. Eg var éttasleginn. Eg vissi ekki hvad MS var.
En ég fann lika fyrir Iétti. Pegar pu ert vanur ad hafa ekki nafn & 6llu pvi undarlega sem er ad
gerast i likama pinum, og skyndilega er vandamalid pekkt er pad eitt 1éttir - allt petta hefur

loksins nafn.”

Auk tilfinningalegra vidbragda i fyrstu, veldur sjukdémsgreiningin MS einstaklingnum og
fidlskyldu hans afalli. Madur sem hefur fengid sjukdémsgreininguna getur att til ad draga sig i
hlé, enda pott fidlskyldumedlimir bjédi honum studning sinn.

Lisa lysti reynslu sinni a eftirfarandi hatt:

,,Jafnvel pott folk vildi hjalpa mér, var pad ég sem purfti ad laera ad bera sjukdéminn og
jafnframt ad leera hvad ég purfti ad gera til ad lifa med hann. Pa parft ad velja hvernig pu vilt
lifa lifinu. PU verdur ad gera pad, pvi petta er sjukddomur og enginn getur axlad hann fyrir pig

e0a latid hann hverfa.”

Fj6lskyldumedlimir hafa einnig ahyggjur af framtidinni og peim ahrifum sem MS hafi & lif peirra.
Jakveett er ad taekifeeri gefst til ad gera framtidarasetlanir. Auk pess er petta gott teekifeeri til ad
skyra gildismat og verda askynja um styrkleika einstaklingsins og fjélskyldunnar og allt pad

g60a sem verdur dbreytt pratt fyrir MS.

Mikilveegt er ad gera sér ljost ad pu getur med gdédu moébti fengist vid pungbeer tidindi og
erfidar tilfinningar og haldid afram ad keppa ad markmidum pinum.

Afneitun getur komid fram en pa er haft ad engu eda dregid Ur peim alvarleika sem er i
stédunni. Afneitun er gagnleg a fyrstu stigum adlégunar ad MS vegna pess hun gerir félki feert
ad takast a vid einkenni sem eru fyrir hendi an pess ad verda ad horfa fram a vandamal sem
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geetu hent i framtidinni. Afneitun er ekki gagnleg ef hort er framhja hugsanlegum vandamalum
begar verid er ad taka mikilvaegar akvardanir eins og ad kaupa husnaedi, bil eda vid val a

eevistarfi.

Rannséknir hafa synt fjiogur mismunandi vidbrégd sem fram geta komid vid greiningu &
MS og eru likleg til ad koma fram freglulega. Alitid er ad i fyrstu geti félk afneitad sjukdémnum.
,,Petta er ekki rétt”, sidan geti pad streist & méti sjikdémnum. ,,Eg zetla ad berjast 4 moti” pa
geti pad stadfest sjukdéminn. ,,Eg verd ad taka pessu”, sidan geti pad sampaett sjikdéminn vid
lif sitt. ,,Hann er adeins hluti af lifi minu.” Eda eins og Anna Maria P&rdardottir

hjukrunarfreedingur & Akureyri ordadi pad svo vel i sidasta tbl. Megin Stod:

,,Adalatridid er ad lita ekki & Iif sitt sem barattu vid sjikddminn. | stad pess ad lita &
betta sem barattu og strid vid 6vin, hefur mér fundist best ad taka sjukdéminn bara i satt. Leera
aod lifa med honum. Horfast i augu vid pa stadreynd ad ég og hann erum eitt. En p6 ad ég aetli
mér ad lifa i satt og samlyndi vid minn MS pyodir pad ekki ad sjudémurinn eigi ad na
yfirhéndinni og rada ferdinni. P6 madur seetti sig vid erfidan ferdafélaga er ekki par med sagt
ad madur bjédi honum bilstjoraseetid.”

ADLOGUNARFERLID

Hin breytilegu vidbrdégd vid sjukddémsgreiningunni MS orsaka oft djup sorgarvidbrégo.
Langvinnur sjukdémur neydir einstaklinginn til ad horfast i augu vid veikleika og varnarleysi
manneskjunnar & personulegan og millilidalausan hatt. Madur parf ad horfast i augu vid
neikvaed samfélagsleg vidhorf til sjtkddoma og fétlunar. Sorg, reidi Uti i sjukdéminn og pad ad
vera upptekinn af sjalfum sér, einkenna petta timabil.

Ad syrgja er naudsynlegt fyrir fok til ad geta haldid lifinu afram, likt og pegar madur
verdur fyrir astvinamissi. Olikt er pad pé sorg sem tengist daudsfalli, par ed sorgarferli
langvinnra sjukdéma & vanda til ad lida burt med peim einkennum og likamlegu breytingum
sem upp koma a hverjum tima. Sorginni er stundum slegid a frest, en pad er aldrei haegt ad
fordast hana algjérlega Stundum beinast pessar tilfinningar & 6heppilegan hatt gegn maka,
bérnum eda heilbrigdisstarfsfolki. Pad er mikilvaegt fyrir alla sem hlut eiga ad mali ad skilja

sorgarferlid og ad veita umdnnun og studning.
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Timabil mikillar sorgar getur varad fra nokkrum vikum upp i nokkra manudi, en sidan batnar
lidan einstaklingins smam saman. Borid getur & punglyndi i upphafi sorgarferilsins eda sidar

sem svOrun vid peim breytingum eda missi sem fylgir sjukdémnum.

Einkenni punglyndis eru mjég mikill dapurleiki, &hugaleysi a skemmtunum, ahugamalum
og & samskiptum vid adra. Einnig vonleysi og 6rvaenting, sem stundum fylgja sjalfsmords-
hugleidingar, auk breytinga a svefni og mataraedi. Pegar pannig er komid og einkennin fara
jafnvel versnandi pa parf eindregid ad leita adstodar fagfolks. Radgjof og punglyndislyf eru

arangursrik til ad losna vid einkennin.

Pad er 6modgulegt ad segja til um pad, hve langan tima tekur ad venjast sjukdéms-
greiningunni. Pad helst i hendur vid innri og ytri bjargir hvers og eins. Pess vegna er
pbydingarmikid ad gefa sér pann tima sem madur parfnast og finnast madur ekki vera

bvingadur af umhverfinu til ad ,,taka sig a”.

FRAEDSLA UM MS

Aldrei 40ur hafa verid eins jakveedar framtidarhorfur. Rannséknir & MS hafa leitt til préunar
nyrrar medferdar sem er aetlad ad koma i veg fyrir framvindu sjikdémsins. A sama tima hafa
ordid miklar framfarir i medhdndlun einkenna, svo draga ma ur ahrifum peirra a daglegt lif og a
bréun fétlunar. Eitt pad ahrifamesta sem einstaklingurinn med MS og fjélskylda hans geta gert
til ad audvelda adlégun ad MS, er ad leera um sjukddéminn - hvers sé ad veenta og hvad sé
haegt ad gera til ad draga ar likamlegum einkennum og studla ad andlegri vellidan.
Mismunandi er hversu miklum upplysingum einstaklingar med MS saekjast eftir. FOlk notar
Olikar leidir og misjafnan tima. Sumir drekka strax i sig allt freedsluefni sem peir komast i, en

aorir vilja bida og kynna sér sjukdominn i sma skémmtum.

Reynsla erlendis fra synir ad moérgu folki finnst hépstarf eins og studningshoépar eda
sjalfshjalparhépar mjog gagnlegir, pvi par er haegt ad hafa not af reynslu annarra sem eru med
MS. Ad vera med 6d0rum i sdmu sporum getur hjalpad félki vid ad skilja sjalft sig og eigin
vidbrdgd betur. Einnig hjalpad vid ad baeta samskipti vid adra. Medlimir i hépnum fa hjalp fra
hvor 68rum og gefa einnig af sér sjalfir. Med pvi ad axla abyrgd a eigin lifi og taka virka afstéou

til sjukddémsins gefst einstaklingum feeri & ad proska innri styrk sinn. Pad felur m.a. i sér ad ad
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einstaklingurinn uppgétvar smam saman ad hann getur tekist a vid hluti sem hann hafoi alls
ekki triad ad hann geeti. Petta er mikilvaegur lidur i endurskdépun sjalfséryggis og eflir
sjalfsmynd. Patttakendum finnst einnig gott ad njéta samkenndar og studnings fra hépnum,
sem er ad morgu leyti likur fidlskyldukerfi. [ stadinn fyrir ad vera einangradir pa finnst ménnum
i studningshopi eda sjalfshjalparhépi ad MS geti verid hluti af innihaldsriku og fjélbreyttu lifi,
sem heegt sé ad rada med skilningi a sjukdomnum og studningi fra fjélskyldu, vinum,
heilbrigdisstarfsfélki og folki med MS.

NIDURLAG

Hér hafa verid nefnd nokkur atridi sem folk, sem nylega hefur fengid greiningu um MS, parf ad
takast &4 vid. Fram kom ad mikilveegt sé ad einstaklingurinn fai studning. Vinna parf ar
kreppunni svo einstaklingurinn sé betur i stakk buinn til ad takast a vid pad sem framtidin ber i
skauti. Studningur fra fjélskyldu og vinum er mjég mikilveegur og getur skipt sképum fyrir
einstaklinginn. G0 vina- og fjélskyldutengsl eru édmetanleg fyrir flk sem tekst & vid langvinna
sjukdoma. Oft getur verid gagnlegt ad leita til fagadila & medan einstaklingurinn er ad glima vid
afallid sem tengist sjukdémsgreiningunni. Ef vanlidan einstaklingins verdur vidvarandi med
einkennum punglyndis, er full asteeda til ad leita adstodar fagfélks.
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