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AJ vidhalda godri
sambad

Pott MS geti valdid dlagi hja porum,
bd er sda moguleiki fyrir hendi
a0 tengslin geti ordid nanari og
betri. | rannsékn Alpjédlegu MS-
samtakanna kom i lj6s ad 2/3 sam-
banda para breyttust ekki og sum
urdu betri en adur. Hér eru kynntar
firar leidir sem taldar eru geta
styrkt sambond para:

1 Ad halda afram

Lifio breytist & ahrifamikinn hétt
begar MS greinist. A medan b
getur fundid fyrir likamlegum
6paegindum sem MS veldur, pba
eru pu og maki pinn ad takast &
vid tilfinninga- og fjarhagsleg ahrif
sjukdémsins. Pad mun taka tima
ad adlagast Odruvisi lifi par sem
alsteedur breytast. Pydingarmikio
er ad lata ekki MS verda middepil
i sambandinu, pannig ad allt snuist
um sjukdéminn.

2 Opin samskipti

Mundu ad hvorugt ykkar getur
lesid hugsanir hvors annars. Deilid
ykkar dypstu hugsunum og reedid

A sama tima og 4litid er ad MS geti
aukio alag a fjolskylduna er sa moguleiki
fyrir hendi ad sjukdémurinn verdi til
pess ad styrkja samband parsins og
fjolskyldunnar sem heildar. Lifid getur
feert folki margskonar erfidleika eins

og MS-sjukdéminn sem getur skyggt a
annars goda sambud. Hvernig tekid er a

eim, skiptir skopum fyrir parid.
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opid um tilfinningar ykkar og otta.
Petta gildir um bada adila. Reedid
malin og vinnid saman ad lausn-
um. Hafir pa fundid fyrir einkennum
pbunglyndis péa lattu maka pinn vita,
annars er heett vid ad hann/hudn taki
ekki eftir pvi. Purfir pu aukna adstod
skaltu bigja um hana.

3 Synid virdingu

Reynid ekki ad falla i pa gildru ad
taka hvort annad sem sjélfsagda/n.
Pegar maki pinn sem er med MS
leggur mikid & sig vid ad halda 6llu
i horfinu heima pa er pydingarmikid
a0 lata hann/hana vita hversu mikils
virQi pad er fyrir pig.

4 Romantik

Rémantik getur beett andlega lidan.
Roémantik er heegt ad finna 1 litlum
hlutum eins og évaentu knusi, koss-
um og astrikum ordum, sem getur
gert gaefumun fyrir sambandid.

Tilfinningar

Tilfinningar eru til pess ad tja, hvort
sem peer eru sarar eda anaegjuleg-
ar. Tjaning tilfinninga er stundum
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an orda. Margir sem hafa fengio
greiningu um MS-sjukdéminn eru
e.tv. ekki ad tja tilfinningar sinar &
skyran hatt, p6 innra med sér sé
manneskjan sorgmasdd, vonsvikin
og reid yfir breyttri stodu i lifinu.
AQ vinna med og opna fyrir tilfinn-
ingarnar hjélpar til vid ad horfast
i augu vid ordinn hlut og seett-
ast eins og mogulegt er. [ kjélfario
eykur pad frekar likurnar @ ad vonir
vakni og heegt sé ad halda afram.
Mikilveegt er ad geta tjad tilfinn-
ingar sinar, parfir, prar, langanir og
Gtta.

Pad fylgir pvi likamlegt dlag ad
lifa med nidurbeeldum tilfinningum
og einnig getur pad haft neikveed
ahrif & sambandid. Ef pér finnst
makinn ekki skilja pig er aridandi ad
minna sig 4 ad bidjir pu ekki um
bad sem pu parfnast og segir ekki
hvernig pér lidur eda Utskyrir hvada
einkenni eru ad trufla, pa er ekki
haegt ad buast vid pvi ad makinn
syni skilning. EKKi er allaf audvelt ad
breyta, en haegt ef tekin er akvord-
un par um. Pad getur valdio streitu
a0 forGast ad horfast i augu vio
sarsauka. Mikilveegt er ad horfast i



augu vi0 og medltaka eigin
veruleika. | pessu sambandi er
brynt ad leera ad upplifa og tja til-
finningar sinar & videigandi hatt.

Adlogun para

Por geta lagad sig ad breytingum
4 ¢likan hatt og sama gildir um
adra fjolskyldumedlimi. Annar adil-
inn getur t.d. leitad eftir eins miklum
upplysingum um MS og mogulegt
er & medan makinn vill helst ekki
hugsa um sjukdéminn né reeda
hann. Por og adrir fjdlskyldumed-
limir geta purft ad fa hvatningu vio
a0 adlagast & eigin forsendum og
virda & sama tima & med hverjum
heetti adrir i fjdlskyldunni gera pad.
A0 hafa jékveett vidhorf og von
er mj6g pydingarmikid pegar verid
er a0 laga sig ad breytingum sem
sjukdoémurinn veldur.

Hér eru nokkur atridi sem Rosner
bendir 4 og syna ad sjukdémurinn
hafi verid vidurkenndur:

* MS er ekki lengur middepill
lifsins.

+ Sorg, reidi og vonbrigdi eru
tilfinningar sem birtast mun
sjaldnar en 4dur.

» Pétt bjartsyni riki og pu med-
takir sjukdoéminn, pa gerir pu
pér grein fyrir a0 hann getur
proast dfram.

* Haldid &fram ad gera plon
med tilliti til getu pinnar og
vitandi ad peim ma breyta.

* A0 vera ekki lengur yfirbug-
adur/ud af otta vid framtidina.

+ (eta pegid adstod fra 6orum.

+ bratt fyrir likamlegar tak-
markanir pa leggur pu pig
fram vid ad halda sjélfsmynd
pinni.

* A0 skoda MS eins og vidbot
vid askoranir { lifi pinu, en ekki
orsok allra pinna vandamala.

A0 na ad tileinka sér pessi atridi
er stér afangi og ad hafa dkveo-
in markmid getur veitt innbldstur
og reynst vel. Pegar fjolskyldan
lagar sig ad breytingum samfara
MS er 4dlitid gagnlegt ad fylgja
akvedinni deetlun. LOgd er dhersla
4 a0 gefa hinum ,6bodna gesti”
ekki meira plass i heimilislifinu en
naudsynlegt er. Steinglass meelir
med eftirfarandi: ,Markmidid er a0
marka sjukdéomnum &kvedinn bas
og halda honum par®. Fjolskyldan
getur adeins proskast og prifist ef
tilfinningalegum proska sérhvers
einstaklings er meett.

Velferd fjolskyldunnar

Jafnveegi fjolskyldunar er 6gnad
begar sjukdémurinn hefur of mikil
ahrif & fjarhag, tilfinninga- og lik-
amleg bjargrad hennar. Petta getur
leitt til pess ad oll fjolskyldan eigi
erfitt, en velferd fjolskyldunnar

parf ad vera i fyrirrdmi. Por og
aorir i fjdlskyldunni purfa ad leera
hvernig pau geta Odlast jafnveegi
milli &hugamaéla og i samraemi vio
feerni pess sem er med MS. Pegar
sektarkennd verdur til pess ad fjol-
skyldumedlimir heetta ad stunda
adhugamadl, sem sé/si sem er med
MS getur ekki lengur tekid patt i,
pa getur pad ordid til pess ad peim
lidur ekki vel. Pess vegna purfa allir
al fa teekifeeri til ad sinna ahuga-
malum sinum.

Onégar upplysingar og |itill
studningur leidir gjarnan til streitu
hja fjolskyldunni. T.d. er oft erfitt
fyrir fjolskldumedlimi ad skilja preyt-
una sem sa/su sem er med MS
getur verid haldin/n. P& getur
freedsla ordid til pess ad vidkom-
andi einstaklingar 6dlist skilning og
geti veitt studning.

Medvirkni

Medvirkni skapar 6jafnveegi i sam-
skiptum og byrjar oft & dulin hatt.
Pydingarmikio er ad pekkja ein-
kennin sem geta komid fram &



ymsan méta p.e. ,afneitun, litil sjalfs-
virding, undanlatssemi og stjérn-
semi. S& sem er medvirkur hefur
tilhneigingu til ad taka &byrgdina
frda maka sinum og skapar jafnvel
heettu 4 ad einhverjum 60rum
fiolskyldunni verdi ekki sinnt sem
skyldi. Pegar um langvinn veikindi
er ad reeda eins og MS getur pad
haft ahrif & fjolskyldulifid og hjona-
bandid. Makinn getur farid ad hlifa
hinum adilanum &n pess ad porf sé
& pvi. Studningur getur i sumum til-
fellum préast Ut i stjornsemi og ber
bvi ad hafa vakandi auga med sjalf-
um sér. Skiptir mali ad hinn adilinn
segi skodun sina. S& sem er med-
virkur getur verid { heettu ad tyna
sjalfum sér og sinna ekki eigin porf-
um. Ad tala saman, hlusta og segja
hvad manni finnst hjalpar til vid ad
draga ur medvirkni. Mikilveegt er a0
atta sig & porfum sinum, gera sér
grein fyrir hvar morkin liggja, hvad
vil ég, hvad vil ég ekki og standa
med sér. Gefa sidan skyr skilabod
med vinsemd.

Velgengni i sambéndum

Por geta tekist @ vi0 erfidleika &
mismunandi hatt hvort svo sem
sjukdémur er med i for edur ei.
Eftirfarandi atridi eru nidurstodur
rannsokna Gottman & samskipt-
um para, um hvad hefur ahrif &
velgengni i sambondum. Par sem
er { sambandi par sem 6anagja
rikir & pad til ad benda & galla
makans og fara fram & ad hann
breyti sér. | stadinn fyrir pess hatt-
ar gagnryni er mikilveegt ad hefja
mal sitt & vingjarnlegan hatt og
reeGa malid af virdingu vid makann.
Umreedurnar draga dam af upp-
hafinu. Axla abyrgd i stad pess ad
fara i varnarstodu. Taka eftir pvi

sem pu ert anaegd/ur med i fari
makans og raekta med pér pakkleeti
frekar en ad fyllast andud 4 pvi sem
bu ert ésatt/ur vid. | stad pess ad
vera uppi @ moéti makanum, vera
honum andsnuinn og verda &st/
ur, er gott ad leggja stund & slokun
og sjélfssefjun til pess ad halda ro
sinni, sem gagnast pegar malin eru
reedd.

[ rannséknum Gottman hefur
komid fram ad hjélplegt er ad leyfa
sér ad dreyma og leita leida til pess
al lata sameiginlega drauma reet-
ast. Skapa sameiginlegan tilgang
og hafa grinid innan seilingar.
Rannsoknirnar syna lika ad peir
sem eru taldir vera i farseelum sam-
bondum hafa préad med sér tillit-
semi og gédmennsku i samskiptum
vid sinn heittelskada.

Hér hafa por og adrir fjélskyldu-

medlimir verid i brennidepli og
bent & Oveentar breytingar sem

pbeir geta stadid frammi fyrir. Greint
var fra leidum vid a0 meeta pess-
um breytingum. Fram kom ad pott
a0 langvinnur sjukdomur geti oft
& tidum reynst fjolskyldumedlimum
talsverd byrdi, getur pad einnig
att patt i ad pjappa fjolskyldunni
saman og styrkja tengsl milli med-
lima hennar.

Ad lokum ma geta pess ad sam-
félagid parf ad koma betur til mots
vid folk med MS og adra langvinna
sjukdéma og geeta pess ad fidrhagur
fiolskyldna fari ekki Ur skordum
vegna aukins kostnadar sem oft fylgir
veikindum. Auk pess parf ad hlua vel
ad fjdlskyldum og veita pjénustu og
studning fagfdlks eftir pérfum, pannig
ma fyrirbyggja marghattada erfio-
leika. m
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