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Pegar einn einstaklingur

feer greiningu MS pa hefur
pad ahrif a alla medlimi
innan fjélskyldunnar. Oll
fjolskyldan getur fundio fyrir
MS-sjukdémnum og purft ad
laga sig ad hinum langvinna
sjukdomi.

Fjolskylda er samsafn einstaklinga
par sem sérhver adili hefur einstakan
personuleika og adlogunarheefileika svo
og aldurstengdar parfir og markmid.
Hver og einn fjdlskyldumedlimur sér MS-sjukdéminn
& svolitid mismunandi hatt og svarar krofum hans f
samraemi vid ahrif sjukdémsins @ hans eda hennar
aodstaedur. Pess vegna er vidleitni fjolskyldunnar til ad
takast & vi0 sjukdéminn ekki samreemt, samhangandi
ferli, heldur frekar summa af einstaklingum, sem
stundum lenda i &tékum vid ad adlagast breytingum
samfara sjukdémnum.

Mismunandi adlogun

Fjolskyldan hefur einstaka heefileika til ad adlagast
0og proska med sér leidir til ad sigrast & erfidleikum.
Bandariski félagsradgjafinn Bennett (2002) telur mikil-
veegt ad hafa i huga ad einstaklingur med MS og adrir
fjolskyldumedlimir geti verid med o6likar upplysingar um
sjukdoéminn, fengid upplysingar & breytilegum tima og
adlagast sjukdomnum & mismunandi hrada.

Alitid er ad MS valdi aukadlagi 4 fislskylduna og pess
vegna er ekki vist ad sérhver fjolskylda sem &dur gat
leyst erfidleika sina muni afram geta pad med tilkomu
sjukdomsins. Fjolskyldur sem adur vegnadi vel geta att
i erfidleikum med ad leysa hin nyju og floknu verkefni
sem sjukdémurinn kallar yfir peer. Aftur & maéti parf ad
geeta pess ad ekki eru allir erfidleikar i fjolskyldunni
tengdir MS. Stundum er heetta 4 ad sjukdomnum sé
kennt um pad sem ekki tengist honum & nokkurn hatt.

Bennett telur pydingarmikid ad tileinka sér akveett
hugarfar og von pegar adlogun ad breytingum vegna
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sjukdoémsins & sér stad. Folki sem hafi
jakveeda andlega eda heimspekilega syn
geti fundist pad vera leid sem gefi vellio-
an og von. Peir sem fa gédan studning
geta borid von i brjosti, vegna pess ad
peir vita ad folk verdur til stadar sem
mun hjélpa vid adlogun og til ad takast a
vi0 praktiska hluti og tilfinningalega eda
andlega erfidleika sem upp geta komid.

AJ fredast um MS

Litlar upplysingar og |litill studningur
getur leitt til streitu innan fjolskyldunnar.
Til deemis er oft erfitt fyrir fjolskyldu-
medlimi ad skilja ,preytuna“ (eitt af einkennum MS)
sem viokomandi adili er haldinn. Peir geetu hugsad eda
sagt: ,pu litur svo vel Gt" eda velt fyrir sér er hvort um
leti sé a0 reeda eda jafnvel punglyndi. Pess vegna er
mikilveegt ad leera um sjukdéminn og hugsanleg ahrif
hans & fjolskylduna sem getur hjdlpad fjolskyldunni &
pann veg ad hun verdur betur undirbdin ad takast & vid
pau vidfangsefni sem geta fylgt honum. Fj6lskyldur sem
eru upplystar um pau mismunandi Urreedi sem i bodi
eru, geta valid pau sem best henta peim.

MS er margbreytilegur sjukdémur og ekki er heegt
a0 spa fyrir um framvindu hans. Sjukdémurinn getur
verid med miklum eda litlum einkennum sem eru likam-
leg, hugreen eda tilfinningaleg.

Samband para

Pegar folk sem @ maka feer sjukdomsgreininguna MS
er pydingarmikid a0 atta sig & a0 beedi eiga erfitt. PO
sa/su sem feer sjukdémsgreininguna eigi erfitt og hafi
bryna porf fyrir studning fré upphafi greiningar, pa
hefur makinn einnig porf fyrir studning. Makinn vill
gleymast. Gagnlegt getur verid fyrir parid ad opna sig
fyrir hvort 60ru og deila sinum erfidustu hugmyndum
0og myndunum um sjukdéminn. Pannig nd pau ad
adlagast sjukdémsgreiningunni. N&id og gott samband
fiolskyldumedlima getur gefid folki med MS studning
og hvatningu til ad halda fullri patttoku i daglegu lifi
pratt fyrir sjukdéminn.
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A sama tima og pvi er haldid fram ad MS geti
haft i for med sér dlag 4 fjolskylduna er sa moguleiki
fyrir hendi ad sjukdémurinn geti leitt til styrkingar a
sambandi hjéna og allrar fjolskyldunnar sem heildar. Til
pess ad na pvi takmarki er naudsynlegt ad skilja hvad
sjukdémurinn getur gert fjolskyldunni og @ hvern hatt
er haegt ad meeta pessum erfidleikum. Baedi rannsoknir
og reynsla syna ad félk parf mikinn studning pegar
bad feer jafn alvarlega sjukdémsgreiningu og MS og
& hinum ymsu timabilum pegar sjukdémurinn veldur
skada sem folk & erfitt med ad meeta.

Hlutverkabreytingar hja porum
og fjolskyldumedlimum

Por geta purft ad skipta um hlutverk med skémmum
fyrirvara i lengri eda skemmri tima. Par sem MS getur
haft ahrif & likamlega feerni einstaklinga geta audveld
verk ordid erfid. P& getur verid naudsynlegt fyrir fjol-
skyldumedlimi ad skipta um hlutverk i fjdlskyldukerfinu.
Til deemis er mogulegt ad eiginmadurinn, sem s& um
vidhald husneedisins, sé ekki feer um pad lengur og
purfa pvi adrir ad taka vid. Eda eiginmadur konu med
MS getur purft ad taka ad sér heimilisstorfin.

Hafi annar adili parsins tekid & sig abyrgd &
personulegri umonnun makans, an adstodar fra 6orum,
pda getur sa hinn sami att & heettu ad verda Utbrunninn.
Pegar makinn tekur ad sér pannig umoénnun, pa er
mogulegt ad pad geti stofnad sambandinu i heettu.
Petta getur gerst pegar manneskja med MS parf mikla
personulega umonnun, eins og bodun og adstod vid
salernisferdir, sem makinn sinnir. Oft getur pa ordid
erfitt fyrir parid ad vidhalda nanu og innilegu sambandi.
Pess vegna getur utanadkomandi adstod verid gagnleg
og minnkad dlag & makann.

Vidobrogd barna

Pott MS-sjukdomurinn hafi ekki leitt til fotlunar og
virist vera ,06synilegur® pa taka born i fjolskyldunni
vel eftir tilvist sjukdémsins og afleidingum hans fyrir
foreldrid. Pvi er pydingarmikid ad vera vel vakandi fyrir
viobrogoum barnsins og hafa opnar umraedur um sjuk-
déminn i fjolskyldunni. Pad sem ekki er reett um veldur
oft hraedslu og imyndunum hja barninu, sem oft geta
verid verri en raunveruleikinn.

Foreldrar eru oft { vanda med hversu mikid peir eigi
ad segja bornum sinum um MS-sjikdéminn og velta
fyrir sér hvort skynsamlegast sé ad halda sjukdom-

num leyndum med ollu, til pess ad gera born sin ekki
ahyggjufull og kvidin.

Born geta haft ahyggjur af pvi sem pau hafa ekki
vitneskju um en gruna ad sé til stadar. Einnig geta born
verid med sektarkennd og haldid ad eitthvad sem pau
gerdu hafi ordid til pess ad foreldri pess veiktist.

Pvi er betra ad Utskyra MS fyrir peim & pann hatt sem
proski peirra leyfir. Sum born geta haldid ad foreldri
beirra sé mjog veikt og geti jafnvel ddid. Pau geta ekki
talad um hreedslu sina af otta vid ad valda foreldrum
sinum ahyggjum. Petta er ekki 6peaegilegt eingdngu fyrir
barnid, heldur einnig fyrir samband pess vid foreldrana,
sem getur leitt til alvarlegra hegdunarvandamala og er-
fidleika i samskiptum vid 6nnur born. Pvi er naudsynlegt
a0 tala vid barnid um &hyggjur pess og svara spurning-
um sem pad hefur.

Jafnvaegi innan fjolskyldunnar

Lif med MS veldur dskorun um ad halda tilfinningalegu
jafnveegi 1 fjolskyldunni. Sa/su sem er med MS og adrir
fiolskyldumedlimir geta fundid fyrir tilfinningum eins og
missi og sorg vid sérhvert nytt einkenni og sérhverja
breytingu & feerni. Hver og ein breyting & sjakdémnum
kallar & adlogun fjolskyldumedlima ad missi og ad
endurskilgreina sjélfan sig og fjolskylduna i samreemi
vid pad.

Afneitun, reidi og sorgarvidbrogd eru algengar tilfinn-
ingar sem fylgt geta pegar fjolskyldur reyna ad adlagast
dvissunni sem fylgir gangi sjukdémsins, breytingunum
0g peim missi sem fylgir sjakdémnum.
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Nokkud er um ad fjolskylumedlimir kvarti yfir ad eitt
pad erfidasta vid veikindin séu gedsveiflur hja peim
adila sem er med MS. A medan allt f6lk hefur einhverjar
gedsveiflur @ timabilum, pa virdist folk med MS vera
heettara vid peim. Hvad veldur er ekki er vitad, en geeti
verid afleiding streitu og élags verandi med langvinnan
sjukdom.

Skyndileg gedshreering, reidi, leidi og vonbrigdi
geta gert fjolskyldulifio mjog oOpeegilegt. Ekki er til
nein ein lausn vid pessu vandamadli, en einstaklings-
eda fjolskylduviotol geta verid gagnleg urreedi og
skilad drangri sem eykur lifsgaedi allrar fjolskyldunnar.
Studningshépar geta hentad sumum. Lyf sem geta
komid jafnvaegi & gedslag eru stundum notud. Mikilveegt
er ad allir fjolskyldumedlimir séu medvitadir og hafi
skilning @ pessum sterku tilfinningum sem latnar eru {
ljos.

Ahrif ésynilegra einkenna

a fjolskylduna

Alitid er ad um pad bil helmingur félks med MS finni
fyrir mildum hugraenum einkennum. Par sem hugraenir
erfidleikar hja folki med MS eru “6synileg” einkenni,
pa geta fjolskyldumedlimir misttilkad hegdunina eda
viobrogd hja peim sem eru med MS. Erfidleikar med

minni, ad leysa vandamal og vi0 einbeitingu geta verid
tulkadir sem ahugaleysi, vera sama eda hlusta ekki, eda
vera ekki tilbdinn til samvinnu. Upplysingar fra heil-
brigdisstarfsfolki purfa ad fjalla um hugraena erfidleika
par sem fram kemur hvers konar vandamal eru beint
tengd MS-sjukdomnum og hvada urreedi er heegt ad
nota fyrir einstaklinginn til a0 geta tekist & vio daglegt lif
a betri hatt. Réttar upplysingar geta hjélpad fjolskyldum
vi0 a0 skilja og adlagast hugreenum erfidleikum.

Nidurlag

MS hefur ekki einungis ahrif @ einstaklinginn sem er
med sjukdéminn heldur einnig alla fjolskylduna og pad
studningskerfi sem fyrir hendi er.

Freedsla er mikilveeg fyrir alla fjolskyldumedlimi og
opin samskipti par sem félk tjdir sig um lidan sina og
pad sem pvi byr i brjdsti. Pad hjalpar fjolskyldumedlim-
um ad takast & vi0 erfidleika sem geta fylgt veikindun-
um.

Einstaklingurinn og fjolskylda hans geta @ akvednum
timabilum purft 4 studningi og radgjof ad halda sem
felur i sér tilfinningalegan studning fra fagfolki. Vidtals-
medferd getur verid gagnlegt Urreedi sem getur hjalpad
folki vid ad atta sig & ahrifum MS 4 fjolskyldulifid, leitt til
betri samskipta innan fjolskyldunnar, meiri skilnings &
viobrogdum fjolskyldumedlima vid sjukdémnum og
betri adlogunarhaefni hvers fjolskyldumedlims.
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