Lifio med MS

eftir Onnu Margréti Ingélfsdéttur

Fyrir tveimur arum sidan
lauk ég BA-graou i
félagsradgjof fra Haskola
islands og fyrr 4 pessu
ari lauk ég diplomagradu
i fotlunarfreedum

fra Haskola Islands.
Lokaritgerd min i
félagsradgjof fjalladi

um pau andlegu og
félagslegu ahrif sem
MS-sjukdémurinn getur
haft a folk. Lokaritgerdin
bar nafnid , Lifid med MS,
andleg og félagsleg ahrif*
0og mun ég hér a eftir
reifa stuttlega peer hlidar
ritgerdarinnar sem fjélludu
um sjalfshjalparhdpa,
fjolskyldur og para-
samboénd folks med MS.

Ein helsta dstaeda pess ad ég akvad
ad skrifa um MS-sjukdéminn og
sidar fara i nam i fotlunarfreedum
er a0 modir min er med MS. Med
nami minu hafdi ég medal annars
dhuga 4 ad odlast betri skilning &
sjukdémnum sem og peim ahrifum
sem hann getur haft & lif folks og
peirra nanustu.

Helstu nidurstodur lokaritgerdar-
innar syndu fram & ad greining &
MS-sjukdémi getur haft verulega
vioteek ahrif & Iif pess sem grein-
ist. Sjukdémurinn getur haft dhrif 4
andlegar, likamlegar og félagslegar
hlidar daglegs lifs. Gangur sjuk-
démsins er eins fjolbreytilegur og
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sjuklingarnir eru margir. Algengt er
ao eftir greiningu purfi folk & aukinni
umonnun ad halda og gegnir nan-
asta fjolskylda par mikilveegu hlut-
verki en han er algengasti umonn-
unaradilinn.

Fjolskyldan og MS

Einstaklingar med MS hafa mikla
porf fyrir andlegan studning sem
peir sakjast fyrst og fremst eftir
hjd vinum og fjolskyldumedlimum.
Hver og einn fjolskyldumedlimur
Sér po sjukdoéminn & sinn eigin hatt
og hegdar sér i samreemi vi0 pad.
Mikid dlag getur fylgt umonnun-
arhlutverkinu og peim breytingum
sem oft geta fylgt MS-sjukdémnum,
petta hefur ahrif & alla medlimi fjol-
skyldu pess sem greinist.

Miklu mali virdist skipta hvernig
sambandi  fjdlskyldumedlima  var
hattad fyrir greiningu sjukdémsins.
Ef fjolskyldumedlimir eru opnir fyrir
bvi ad gefa og piggja pa eiga peir
audveldara med ad biggja pann
studning sem veittur er pegar & parf
a0 halda.

Ein af peim leioum sem ein-
staklingar med MS nota til pess ad
takast 4 vid sjukdéminn er ad byggja
upp og vidhalda félagslegu studn-
ingsneti med pvi ad halda gédu sam-
bandi vid fjolskyldu sina og vini. Peir
tala p6 um ad sambdndin og vidhald
beirra geti verid krefjandi og erfitt
begar pessir adilar skilja ekki sjuk-
dominn, geta ekki sett sig i peirra
spor efa reyna ad vernda og veita
adstod pegar hennar er ekki dskad.
P& virdast margir fullordnir einstak-
lingar med MS hafa dhyggjur af peirri
byrdi sem peir telja ad peir leggi 4
fiolskyldu sina. Sumir peirra reyna ad
fela ymis einkenni sjukdémsins fyrir
ahyggjufullum  fjolskyldumedlimum
og eiga vid 60ryggi ad strida sem
getur medal annars lyst sér { pvi ad
beir segja faum utanadkomandi fra
greiningunni. Makar og born félks
med MS geta purft ad sinna um
helmingi fleiri heimilisverkum en pau
gerOu adur og bera pvi Osjalfratt
meiri dbyrgd 4 heimilinu. Petta fer
b6 audvitad alfarid eftir pvi hvernig
birtingarmynd sjukdémsins er hattad
i hverju tilviki fyrir sig.

Med oformlegri umonnun er att
vi0 Olaunada umonnun sem fjol-
skylda og/eda vinir veita. Formlega
skipulogd umoénnun fra heilbrigdis-
yfirvoldum telst pvi ekki til 6form-
legrar umonnunar. Um 30% allra
einstaklinga med MS purfa & ein-
hverskonar hjalp ad halda heima
fyrir, 80% pessarar adstodar er veitt
af 6formlegum umonnunaradilum
sem oftast eru hluti af fjolskyldu
viokomandi.

Rannsoknir hafa synt ad ef dlag
& umonnunaradila er mikid pa
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eru peir liklegri til ad finna fyrir
likamlegri  vanlidan. Um  20%
umoénnunaradila finna fyrir nyjum
heilsufarsvandamalum i  Kjolfar
umonnunarhlutverksins og teepur
helmingur upplifir versnandi lang-
vinn heilsufarsvandamal. Eftir pvi
sem umonnunaradilar sinna hlut-
verki sinu lengur, pvi liklegra er ad
viokomandi muni eiga vid likam-
leg vandamal ad strida. Vid auknar
krofur til umonnunaradilans aukast
likur & streitu en streitan eykur svo
heettu & punglyndi og hefur ahrif a
andlega lidan hans.

Hallad hefur verid heldur nei-
kveett um pau ahrif sem pad getur
haft & born ad eiga foreldri med
MS-sjukdéminn.  Jékvaed merki
bess hafa pé einnig fundist, bdornin
eru gjarnan beedi stolt og abyrg.
Pau neikvaedu ahrif sem hafa verid
nefnd eru helst skertur fritimi, aukin
verkefni, ¢timabeer dbyrgd a heim-
ilinu, auk meiri 6tta og kvida al-
mennt. P4 hefur sumum bornum
fundist a0 pau purfi ad fela sin
personulegu vandamal til pess ad
auka ekki & byroi foreldra sinna.
Andlegur studningur vid fjdlskyldu

0g nanustu vini peirra sem eru med
langvinna sjukdoma er mjog mik-
ilveegur par sem mikil sorg getur
gert vart vid sig hja peim vegna
stodu astvina peirra.

Parasambond
folks med MS

Pegar einstaklingur { sambandi
eda sambud greinist med MS-
sjukdominn er mikilveegt ad hafa
i huga ad bdadir adilarnir eiga um
sart ad binda. Vi0 sjukdomsgrein-
ingu parfnast badir adilar studn-
ings pé umhverfid vidurkenni pad
ekki endilega. Vegna edli MS-
sjukdémsins veldur hann auknu
dlagi @ por sem purfa oft 4 tidum
a0 takast skyndilega 4 vid breytt
hlutverk til lengri eda skemmri tima.
pratt fyrir pad dlag sem talid er
ad MS-sjukdémurinn leggi & fjol-
skyldur er einnig mogulegt ad
sjukdémurinn geti styrkt samband
para, sem og fjolskyldunnar i heild.
Stor hluti félks i parasambondum
telur a0 sambandid hafi styrkst eftir
greiningu  sjukdoémsins. Bjartsyni
virdist geta unnid @ punglyndi og
audveldad beedi einstaklingum og
pdrum ad adlagast sjukdéomnum.

Makar einstaklinga med MS
gleymast gjarnan vid greiningu sjuk-
démsins, peir lenda pé sjélfir i kreppu
vegna sjikdéms maka sins en purfa
oft ad geta ytt henni fra sér til pess
ad syna studning. Makar geta fundid
fyrir svipudum kvida til framtidarinnar
og hinn greindi. Vinir og eettingjar
spyrja gjarnan um lidan einstaklings-
ins med MS en feerri spyrja p6 um
lidan makans.

/Eskilegt er ad por geti talad
opinskatt hvort vid annad og deilt
dhyggjum sinum og hugleidingum
um sjukdéminn. A pennan hétt getur
parid adlagast sjukdémsgreining-
unni i sameiningu. Petta er vidkveemt

timabil hja pérum en sumir einstak-
lingar med MS geta fallid i pa gryfju
ad éatta sig ekki & pvi hvernig maka
sinum lidur vegna eigin adstaedna.
pratt fyrir aukid dlag sem fylgir pvi
a0 eiga maka med MS er hvorki
tioni skiinada né sambandsslita heerri
samanborid vid pa sem ekki eru med
sjukdéminn.

Makar félks med MS eru algeng-
ustu umonnunaradilarnir (72%) en
oftast er um a0 reeda karlmenn sem
eru eldri en makar sinir. Algengasta
adstodin  sem umonnunaradilar
veita er a0 elda, adstod vi0 ad
komast & milli stada, adstod vid ad
sinna dhugamalum, sj@ um heim-
ilisverk, hjalpa folki ad kleedast og
adstoda folk vid daglegar athafnir
a heimili sinu. Minna en fjéroung-
ur umonnunaradila segist hafa ad-
stodad einstaklinga med MS vid
personulegar athafnir i daglegu Iifi
svo sem salernisferdir og almennan
prifnad. Reynsla islenskra félags-
radgjafa hefur verid si ad makar
einstaklinga med MS bua oft vid
erfidar heimilisadsteedur, njota tak-
markads studnings og hafa oft tak-
markada vitneskju um sjukdéminn,
peir hafa pvi mikla porf @ freedslu
0g studningi.

Kynlifsvandi (e. sexual dysfuncti-
on) er mjog algengur medal ein-
staklinga med MS og getur hann
haft veruleg éhrif & lifsgeedi peirra.
Einungis 35,4% karla og 20,4%
kvenna med MS hafa ekki upplifad
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neinn kynlifsvanda. Svo virdist vera
sem tidni og umfang kynlifsvanda
aukist med heekkandi aldri og eftir
pvi sem einkenni sjukdomsins ha
folki meira. Algengt einkenni kyn-
lifsvanda er ad lengri tima purfi til
orvunar en adur. Stinningarvandamal
eru vel pekkt medal karla med MS
og hafa sumir peirra miklar ahyggjur
af dofa 4@ pessu sveedi likamans.
Konur med sjukdéminn hafa einnig
ahyggjur af kynlifsvanda sinum en
peer finna sumar fyrir minni kyn-
lifslongun og eiga [ erfidleikum med
ao fa fullneegingu.

Sjalfshjalparhdpar
Sjélfshjalparhdpastarf getur haft ja-
kvaed ahrif & folk med MS sem er
ad leera ad lifa med sjukdémnum
og peim homlum (og stundum fotl-
un) sem honum geta fylgt. | sjélfs-
hjalparhopum er baedi 16gd dhersla
& hjélp til sjélfshjalpar og jafnreedi.
Reynsla Dana af sjalfshjalparh6p-
um bendir til pess ad aeskilegt sé
a0 leidbeinandi hdpsins sé sjalfur
med MS-sjikdéminn auk pess ad
bua yfir faglegri pekkingu. Talid er
mikilvaegt ad einn einstaklingur hafi
umsjon med hopstarfinu.

Eftir ad dkvordun um ad hefja
hopstarf @ vegum félagasamtaka

hefur verid tekin parf ad utskyra ad-
ferdir og markmid fyrir veentanlegum
medlimum starfsins. Sumu folki pykir
b6 Opeegilegt ad tala fyrir framan
aldra [ hop, sérstaklega pegar mal-
efnid snyst um pad sjalft og getur
pad valdid pvi of miklu &lagi. Adrir
geta haft mikid gagn af pvi ad ad
vera | hopi folks sem stydur hvert
annad og midlar af vitneskju sinni.
Vid pad getur folk komist a0 adur
opekktum leidum til pess ad takast &
vi0 og adlagast sjukdémnum & sem
bestan hatt. Ozeskilegt er ad um-
reedan snuist um stdédugar kvartanir
um ymsa fylgifiska MS-sjukdémsins
og pvi er mikilveegt ad hopurinn hafi
oflugan leidbeinanda sem getur
stutt medlimina og hjéalpad peim ad
koma auga & lj6su punktana og nyta
adlégunarheefni sina. Talid er ad
enginn geti skilid betur pad sem
einstaklingur med MS-sjukdéminn

gengur i gegnum heldur en mann-
eskja sem er einnig med MS.
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