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Baeklingurinn er gefinn Gt af MS-félagi slands i mars 2017.

bakkir til danska MS-félagsins, Scleroseforeningen, sem gaf MS-félaginu godfuslega heimild

til Utgéfu baeklingsins 4 islensku.

Hluti styrkja sem s6fnudust i Reykjavikurmaraponinu 2014 og 2015 runnu sérstaklega til pessa verkefnis

en auk pess eru styrktaradilar Utgafunnar:
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Pessum baeklingi er

etlad ad lysa algengum
tilfinningaviobrogoum
f6lks med MS asamt pvi
a0 koma meo tillogur
um hvernig haegt er ad
takast a vio pau.

Hofundar baeklingsins er hépur
evropskra taugasalfreedinga og
klinfskra salfreedinga.
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Sorgarferli6 getur
vakio tilfinningar
eins og pirring, reiodi,
depurd, sektarkennd
eda otta.



AD GANGA | GEGNUM SORG OG MISSI
TILFINNINGAR OG MISSIR

MS er dveentur,gestur” sem er kominn til ad vera. Hann getur pytt ymis konar missi,
baedi fyrir pa einstaklinga sem fa MS sem og fjélskyldur peirra sem purfa oft 4 tidum
a0 adlaga sig ad breyttum adstaedum.

Vid missi af pessu tagi er edlilegt ad farid sé i gegnum sorgarferli sem felur i sér
tilfinningar sem naudsynlegt er ad takast 4 vid. Sjalfsmynd félks sem hefur fengid MS-
greiningu getur bedid hnekkiog pad sama & vid um vaentingar peirra til framtidarinnar.
Pad getur lika upplifad breytingar i félagslifi, & hlutverki sinu innan fjélskyldunnar og/
eda i vinnu. Einnig geta einstaklingarnir purft ad adlaga sig ad nyjum og breyttum
adsteedum. Mikilvaegt er ad peir leyfi sjalfum sér ad syrgja pad sem peir upplifa
sem missi 0g pad sem ekki verdur ad veruleika.

Sorgarferlid getur vakid tilfinningar eins og pirring, reidi, depurd, sektarkennd
eda oOtta. Pad er edlilegt ad slikar tilfinningar geri vart vid sig, sérstaklega fyrstu
manudina eftir greiningu. baer geta p¢ lika verid langvarandi eda vaknad aftur upp
sidar, samhlida nyjum einkennum eda minni getu. Pad tekur tima ad adlaga sig ad
nyjum og oveentum breytingum. Radgjof og studningshodpar og/eda skilningsrikir
@ttingjar og vinir geta hjalpad til og veitt studning pegar svona stendur 4 (sja Rddgjof,
studningur og medferd bls. 14-15).

SORGARFERLID

Margir verda fyrir afalli pegar peir fa& MS-greiningu. Fyrstu vidbrogd geta verio:
,Petta hljéta ad vera mistok” eda: ,Af hverju ég?” Fyrir marga er hins vegar léttir
a0 fa loks nafn & einkenni sem stundum hafa varad i langan tima.

Afneitun kemur stundum i kjolfar afallsins. Ef einkenni sjukdémsins ganga til
baka ad loknu MS-kasti getur sjukdémurinn kannski gleymst timabundid. Hvad
pad timabil varir lengi er mismunandi. Hins vegar er ekki lengur haegt ad afneita
sjukddmnum pegar ny og jafnvel vidvarandi einkenni koma fram og pa byrjar
gjarnan sorgarferlid.

Pegar einstaklingurinn vidurkennir sjukdéminn geta komid fram vidbrogd eins og
otti, depurd eda reidi. Pad getur leitt til sektarkenndar eda reidi gagnvart 6&rum, t.d
fiolskyldu, vinum eda heilbrigdisstarfsfolki. Hugsanir og tilfinningar verda pa oft
ruglingslegar, pvi erfitt getur verid ad horfast i augu vid pad ad MS er éutreikn-
anlegur og langvarandi sjukdémur.

Smam saman kemst pé ré & pessar hugsanir og tilfinningar. [ stad pess ad ein-
staklingnum finnist hann vera rddalaus og ofurlidi borinn fer hann ad vidurkenna
stadreyndir.
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Jafnvel pé einstaklingi gangi vel ad adlaga sig ad nyjum adstaedum og hann laeri ad
lifa med eda vidurkenna breytingar 4 hdgum sinum pa er edlilegt ad hann eigi,sleema
daga”inn & milli.

Med timanum feer hann aftur pa tilfinningu ad hafa stjérn & eigin Iifi.

Margir upplifa long timabil par sem ekki er porf sérstakra breytinga a medan adrir
geta purft ad adlaga lif sitt ad breyttum adstaedum og pad oftar en einu sinni.

Hvernig einstaklingur med MS tekst & vid 1ifid og tilveruna helst { hendur vid pad
hvernig sjukdomur hans préast, personuleika hans, fyrri sjukdémsreynslu og félags-
legan studning. Pessar adstaedur og reynsla geta annad hvort hjalpad honum vid ad
ganga i gegnum sorgarferlid eda tafid pad.

Félk med MS og fjolskyldur peirra verda ad endurmeta hlutverk hvers og eins
innan fjolskyldunnar og hvernig pau atla ad vinna saman. Stundum tekur maki
einstaklingsins & sig of mikid af daglegum skyldum heimilisins og a pad jafnvel til
ad ofvernda hinn MS-greinda gagnvart 6llu og éllum. Pad veldur hinum sidarnefnda
vanmattartilfinningu, gerir hann &parflega hddan maka sinum og dvirkan a
heimilinu. P& er haetta 4 pvi ad einstaklingurinn bregdist vid a yfirdrifinn hatt til pess
ad vega upp & moti missi & einhverri getu. Hann getur t.d. ordid reidur ef hann byrjar
ad rada diskum { upppvottavélina en diskarnir eru teknir Ur hdndum hans. Mikilvaegt
er ad adilar vidhaldi jafnraedi sin & milli og gagnkvaemri virdingu og tillitssemi.

Samskipti eru einnig mikilvaeg. Opin samskipti par sem hugsanir og tilfinningar
eru tjadar 4 edlilegan hatt styrkja samband a milli adila. Hins vegar tala ekki allir
um einkenni sin vid adra, sérstaklega ef pau eru ekki synileg, eins og & vid um preytu,
skyntruflanir eda verki. Mégulega vill vidkomandi pannig hlifa fiélskyldu sinni vid
kvida og dhyggjum en eykur adeins flarlaegd og 66ryggi. Parna er pvi um misskilda
tillitssemi ad raeda.

Personuleiki einstaklings getur einnig haft ahrif & pad hvernig hann tekst a vid
sjukddéminn. Sjukdémurinn getur styrkt eda veikt vissa eiginleika i fari hans. Til deemis
geeti feiminn einstaklingur ordid enn feimnari, dregid sig i hlé og ordid félagslega
einangradur. A sama hatt geeti sjalfstaedur einstaklingur gert hlutina & yfrdrifnari
hatt en adur.

Allir hafa grundvallarvidhorf til heilsu og sjukddma og slik vidhorf geta haft dhrif
a sjukdémsupplifun og tilfinningavidbrégd. Sumir hafa pa skodun ad ef peir borda
hollan og gédan mat og hreyfi sig reglulega pa verdi peir ekki veikir. Adrir trda pvi
ad peir verdi veikir hvad svo sem peir gera. Pad er mikilvaegt ad skilja eigin vidhorf
til heilsu og sjukdéma til pess ad geta adlagad sig ad nyjum adstaedum & raun-
haefan hatt.

Naemur skilningur og einlaegni sérfreedinga pegar peir fraeda einstakling um
ferlid vid MS-greiningu og veita upplysingar um sjukdéminn hefur mikid ad segja
fyrir hinn MS-greinda og pad hvernig hann tekst & vid sorgina i kjolfario.



O ikilveegt er a0 eiga
Q0 008 Mopin samskipti par sem
O hugsanir og tilfinningar eru
S tjaodar a eodlilegan hatt.

Sjukddémsferlid hefur einnig ahrif 4 sorgarferlid. Ef MS-kast gengur fullkomlega til
baka getur veri® audveldara ad gleyma sjukdomnum. A hinn béginn getur einstak-
lingur sem fzer siendurtekin MS-kost upplifad mikinn 6tta og tilfinningasveiflur.
Eilifar breytingar & MS-einkennum geta gert einstaklingnum erfidara fyrir ad taka
afstodu til sjukddmsins sem flaekir sorgarferlid. Félk hefur hins vegar sem betur fer
mikla adldégunarhaefni pannig ad einstaklingurinn adlagast yfirleitt vel adstaedum
sinum eins og paer eru & hverjum tima.

Pau einkenni MS-sjukdémsins sem valda hugraenum erfidleikum eda breyta
personuleika og hattalagi geta einnig haft ahrif & sorgarferlid. Geta einstaklingsins
til ad upplifa til daemis sterkar tilfinningar geta minnkad og fjélskylda og vinir tulkad
vidbrogd hans sem tomlaeti. Sjd baeklinga MS-félagsins, Hugraen faerni / Personuleiki og
hdttarlag.

TILFINNINGAVIDBROGP OG MS
REIDI OG PIRRINGUR

Reidi og pirringur eru sterkar tilfinningar sem geta brotist fram hvenaer sem er &
sjukdémsferlinum og eru almennt edlileg vidbrégd vid 6zeskilegum adstaedum.

Einstaklingur getur reidst 6rldgum sinum og getur reidin beinst ad honum sjalfum
(sjalfsasokun), gegn laekni eda ad einhverjum sem hjalpa ekki til eda skilja ekki
kringumstaedur hans. Pannig tjair hann Orvaentingu sina og vanmatt gagnvart
peim adsteedum sem honum finnst hann vera i.

Ef einstaklingi er bodin adstod fjolskyldu og vina getur hann brugdist reidur vid
par sem pad minnir hann & porf hans fyrir adstod. Best er ef adstandendur kynna
sér sjukdéminn og einkenni hans og tali vid einstaklinginn um hvar morkin liggja.
Hvernig samskiptum skuli hattad, hvenaer, hvort og/eda vid hvada adstaedur hann
Oskar adstodar og pa hver hafi frumkvaedi ad pvi ad veita pa adstod.

Reidin hverfur yfirleitt i takt vid ad einstaklingurinn adlagast sjukdémnum og
peim breytingum sem honum fylgja.



HRADSLA, KVIDI 0G AHYGGJUR f ég bara veeri

Pad erekkiodedlilegtadverahraeddurpegarhaetta  » viss um ad
ste®jar ad. Hreedsla hjélpar til vid ad greina dhettu kastid muni ganga
0g bregdast vid henni. Stundum getur hraedsla pod yfir eda ef ég bara

breyst i skelfingu. Sumir bregdast vid med pvi ad . . . . .
draga sig i hlé pegar peir finna til hraedslu. Adrir VISS,I ad e.g yr61 81,(1(1
lita framhja 6ttanum og syna meira keeruleysi. meira veikur en ég

Einstaklingur med MS getur fundid fyrir hraedslu er nl;lna/ ba gaeti,eg
eda kvida vid ad vera einn heima, vid ad brotna  vel lifad med pVI.”
saman eda missa tok & adstaeedum.

Pegar einstaklingur kemst i svona mikid navigi vid sjukddom er margt sem
veldur dhyggjum. ,Hverjar eru framtidarhorfurnar?” bar sem sjukdémsferli MS er
ofyrirsjdanlegt getur évissan valdid pvi ad viokomandi hefur stodugar ahyggjur
og er kvidinn. [ byrjun sjukdémsferils bregdast margir vid med pvi ad imynda sér pad
versta en med timanum adlaga peir sig adstaedum og vona pad besta.

Spurningin um arfgengi getur einnig valdid dhyggjum og kvida. Foreldri getur
verid hraett um ad born pess fai einnig MS. Pad er hins vegar engin ein orsék sem  ©O
veldur MS heldur er um ad reeda samspil margra patta og pvi er litil dsteeda til ad  ~
hraedast.
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f ég segi manninum |AFNEITUN
” minum ekki hvernig Breytingarnar sem eiga sér stad i likam-
ég hef paf§, bé er eins 0g anumog hraedslan vid versnun sjukdéms-
ekkert sé ad mér.” ins geta verid svo erfidar og sarar ad naud-
synlegt reynist ad lita framhja eda afneita
stadreyndum um stund. bannig ver sdlin sig pegar adstaedurnar verda yfirpyrm-
andi. Meira ad segja hardgerdustu einstaklingarnir upplifa petta. Pad er pvi um ad
gera ad gefa sér tom til ad medtaka sjukddminn. Afneitun getur verid naudsynleg
og jakvaett skref til ad laga sig ad breyttum adstaedum & eigin hrada.

Ad raeda um einkenni sin vid adra gerir pau raunverulegri fyrir einstaklinginn
og parf hann ad vera tilfinningalega tilbuinn til pess. Mogulega talar hann pvi ekki
um sjukdéminn og einkenni hans par sem hann ottast ad missa stjorn a tilfinningum
sinum. Afneitun getur lika stafad af kvida um ad valda 68rum ahyggjum.
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ORAUNVERULEIKATILFINNING

Ef MS-greiningin kemur einstaklingi ad évorum eda ef pad verdur sndgg versnun
& sjukdémnum getur hann upplifad 6raunveruleikatilfinningu sem eins konar
martrod sem hann losnar ekki undan eda pa ad |ifid haldi 4fram &n hans patttoku.
Vid pessar adstaedur getur einstaklingurinn heyrt sjélfan sig tala og jafnvel gert
eitthvad en samt haft pa tilfinningu ad vera ekki til stadar eda ad hlutirnir skipti hann
ekki mali. A pennan hatt geta yfirbyrmandi og sarsaukafullar tilfinningar sefast um
stundarsakir.

TILFINNINGAFLAKIJA

Oft eru hugsanir og tilfinningar & ringul-
reid. Allt er breytt og samt heldur ifid dfram

eidi, pirringur og
punglyndi geta

00

eins og ekkert hafi f skorist. Pad er erfitt ad
skilja pessar nyju adstedur og spurning-
arnar hrannast upp: ,Verdur tilveran ein-
hvern timann eins og adur?” eda: Fae ég if
mitt aftur til baka?”

Tilfinningarnar sveiflast fra bjartsyni og
von til érvaentingar og uppgjafar. Adstaedur
virdast oyfirstiganlegar og margir geta ekki
imyndad sér ad pad sé haegt ad yfirvinna
hindranirnar og fa aftur ré og gledi i lifid —
en pad er haegt!

PUNGLYNDI

brotist fram hvenar sem
er a sjakdomsferlinum.
Pau viobrogo teljast
almennt edlileg & medan
einstaklingur er ad
venjast hlutskipti sinu

i kjolfar greiningar eda
eftir pvi sem einkenni
sjukdoémsins agerast.

Orgid,punglyndi” er stundum notad til ad lysa fulu skapi einhvers. En raunverulegt

pbunglyndi er hins vegar mun alvarlegra astand sem hefur &hrif & daglegt lif ein-
staklingsins. Stundum getur verid erfitt ad greina punglyndi fra sorg og depurd.
bpunglyndur einstaklingur upplifir sig dapran og leidan og honum lidur eins og
hann sé fastur i erfidum adsteedum an pess ad sja nokkra utleid. Hann getur lika
virkad reidur og pirradur gagnvart fjélskyldu sinni og vinum. Punglyndi er natengt
upplifun einstaklingsins um litid sjalfsélit og skort & sjalfsoryggi.

Punglyndi getur komid i kjolfar MS-greiningar, vegna skyndilegrar versnunar
sjukdédmsins eda langvarandi streitu. Einnig geta MS-skemmdir (MS-6r) { heila haft
punglyndi i for med sér (sja baeklinginn MS-sjikddmurinn — Persénuleiki og hdttalag).

Naudsynlegt er ad leyfa sér ad syrgja missi & feerni af véldum sjukdomsins. A sama
hatt er naudsynlegt ad byggja upp nyja sjalfsmynd.



SEKTARKENND

Einstaklingur getur fengid sektarkennd yfir pvi ad vera veikur eda ad honum finnst
hann ekki lengur standa undir eigin veentingum eda annarra. Venjulega finna
flestir jafnvaegi & milli veentinga og pess sem peir geta eda hafa orku til. Ef petta
jafnvaegi raskast getur sektarkenndin tekid yfir. Ef einstaklingur er til deemis fra
vinnu eda getur ekki tekid patt { félagslifi eins og d4dur, getur sektarkenndin yfir pvi ad
svikja verid skiljanleg vidbrogd en pé astaedulaus.

Einstaklingur getur lika fengid sektarkennd yfir pvi ad vera pirradur og uppstokkur,
sérstaklega ef pad var ekki einkennandi fyrir skapgerd hans fyrir greiningu sjuk-
domsins.

Foreldrum med MS getur einnig fundist sem peir standi ekki lengur undir eigin
veentingum eda annarra { hlutverki foreldris eda innan fjélskyldunnar.

SKOMM

Sumir einstaklingar skammast sin fyrir fotlun sina eda skerdingu, sérstaklega ef
hun er synileg. Skémmin tengist oft pvi ad einstaklingurinn saettir sig ekki vid pessar
nyju adstaedur. Skdmmustutilfinningin er venjulega gagnvart 6drum i kringum hann,
p.e. einstaklingurinn hefur ahyggjur af pvi hvad 68rum finnst um hann.

i einhverjum tilfellum skammast bérn sin fyrir ad eiga foreldri med MS. Hvernig
born bregdast vid veltur & ymsum pattum svo sem afstédu foreldra til sjukddmsins,
afstddu annarra fjolskyldumedlima og vidbrogdum leikfélaga.

VONIR OG VANTINGAR

A0 hafa vonir og veentingar til lifsins er grundvollur pess ad lifa innihaldsriku lifi.
Pad er skiljanlegt ad einstaklingar byggi upp vonir og veentingar & mismunandi hatt.
Sumar pessara veentinga eru raunheefar eins og til deemis vaentingin um arangursrika
medferd eda vonin um gott lif pratt fyrir MS. Sumar eru p6 6raunhaefar og téfrum
stradar eins og ad vona ad haegt sé ad halda sjukdémseinkennum nidri med jakvaedri
hugsun eda med pvi ad gera,rétta” hluti. Mikilvaegt er ad vera jakveedur an pess ad
vera éraunhzfur.

Ad bakka med éraunhaefar vaentingar getur verid svo sart og erfitt ad einstak-
lingurinn er ekki tilbdinn til pess og heldur pess vegna fast i éraunhaefar vonir og
veentingar. Pegar til lengri tima er litid tekst einstaklingnum po oftast ad leggja pessar
oraunhaefu vaentingar ad baki sér og vidurkenna ad raunhaefar vaentingar eru bestar
vid nyjar adstaedur.
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neikveed ahrif MS a daglegt lif.

STREITA OG MS

Flestir vita hvad alag, streita eda stress er. Smavegis alag gerir engum illt og getur
jafnvel ordid til pess ad einstaklingur geri eitthvad enn betur. Hins vegar getur alag
breystistress og ordid ad vandamali ef dskoranir og vaentingar verda of miklar eda of
langvarandi. Su stadreynd ad MS er baedi 6fyrirsédur og framsaekinn sjukdémur getur
i sjalfu sér framkallad streitu hja einstaklingnum. bad eru pd ekki bara neikvaedar
upplifanir sem geta ordid svo orkukrefjandi ad paer kalli fram streitu heldur einnig
jakvaedar upplifanir, svo sem gifting, barneignir eda buferlaflutningur.

Margir éttast ad streita auki & sjukddmseinkenni og hafi par med éhrif & sjukdéms-
ferlid. Pad eru margir einstaklingar med MS sem upplifa petta enda pekkt ad of
mikio dlag eda stress gerir engum gott. betta hefur verid rannskad en nidurstédum
ber ekki saman. Streita virdist nefnilega ekki hafa dhrif & alla. Sumir eru vidkvaemir &
akvednum timabilum 1 Iifi sinu en ekki 68rum. Svo eru adrir sem upplifa streitu sem
eitthvad jakveett en pad eru yfrleitt peir sem hafa gdédan félagslegan studning og
geta audveldlega tjao sig vid adra.

Pvi midur minnkar streitutilfinning ekki med pvi ad,haga sér vel” eda hugsa jakveett.
Fjolskylda og vinir, p.e. félagslegt tengslanet, asamt hagnytum upplysingum um
sjukdoéminn, geta hins vegar minnkad neikvaed ahrif MS & daglegt lif. betta eru til
daemis upplysingar um einkenni, medhoéndlun og hjélpartaeki eda adferdir til pess
ad draga ur einkennum og 6paegindum. Ef einstaklingurinn sér sjukdéminn sem
nokkur vidradanleg vandamal sem haegt er ad vinna Ur frekar en eitt stort vandamal
pa eykst su paegilega tilfinning ad vidkomandi hafi stjorn & eigin Iifi. Pad eitt og sér
minnkar streitu.

Einstaklingar takast & vid streitu hver & sinn hatt. Slékunaraefingar eru godar pvi
baer minnka spennu og geta linad sjukddmseinkenni en lika er haegt ad nyta sér
adstod salfreedinga eda taka patt i sjalfshjalparhdpum.



VIDBROGD ANNARRA VID MS

VIDBROGD FJOLSKYLDU OG VINA

MS hefur dhrif & fidlskylduna, ndnustu vini og kunningja. Naudsynlegt getur verid
fyrir fidlskylduna ad laga sig ad breytingum vegna sjukdémsins, m.a. med pvi ad
breyta hlutverkaskipan innan hennar. Pannig getur makinn purft ad taka & sig fleiri
heimilisverk eda jafnvel vera umoénnunaradili maka sins (sja baekling MS-félagsins
Daglegt lif med MS).

Hver fiolskyldumedlimur tekst & vid nyjar adstaedur a sinn hatt. beir bregdast mis-
jafnlega vid og parfir peirra og forgangsrédun getur verid misjém. [ einhverjum tilfell-
um geta ahyggjur peirra af einstaklingnum ordid til pess ad peir ofvernda hann 3
medan adrir afneita eda lita framhja sjukddomnum.

Stundum vill makinn eda fjdlskyldan ekki deila dhyggjum sinum med einstakling-
num vegna pess ad pau vilja vernda hann. Pad er hins vegar misskilin tillitsemi par
sem audveldara er ad bera dhyggjur pegar madur deilir peim med 68rum & sama hatt
og gddar upplifanir verda skemmtilegri pegar adrir taka patt f peim med manni.

Flestar fiolskyldur standa saman f gegnum erfidleika og adlagast nyjum adstzedum.
Jafnvel geta sambdnd styrkst.

VIDBROGP BARNA

Pad er mjog skiljanlegt ad foreldrar vilji vernda born sin fyrir dhyggjum. Margir full-
ordnir reyna ad halda dhyggjum sinum fyrir sig til ad vernda barnid fyrir streitu og
ovissu en born taka vel eftir og eru mjog neem a breytingar innan fjolskyldunnar.
Ef bornin fa ekki skynsamlegar skyringar 4 adstaedum geta pau ordid ringlud og
fyllst sjalfsasokun. Born geta lika misst traust sitt til fullordinna og imyndad sér pad
versta, til deemis ad foreldrid sem er med MS sé ad deyja. Ad jafnadi eru born po ekki
svona vidkvaem og pau eru heefari en vid héldum til ad takast a vid erfidar adstaedur.

MS-sjukdédmurinn vekur upp margar spurningar hja fjolskyldumedlimum og
pad veldur oft pirringi eda vonbrigdum ad svorin vid peim eru ekki alltaf einfold.
Gagnkvaemur skilningur og opin umraeda & heimilinu hefur pau &hrif ad boérn eiga
audveldara med ad spyrja spurninga um MS og lata i 1j6s dhyggjur sinar og hugs-
anir. Foreldrar geta pa gefid svor sem haefir aldri og skilningi barnanna.

Stundum finnst bérnum pau bera dbyrgd & 6llu pvi sem gerist hja foreldrunum,
ad pad sé peim ad kenna ad mamma eda pabbi hafi fengid MS. Pad getur ordid til
pess ad bornin reyna ad gera allt til pess ad hjédlpa og pdknast foreldrinu eda pa
hitt ad pau verda hraedd um ad gera eitthvad rangt. Foreldrar geta hjalpad bérnum
sinum med pvi ad vera medvitud um ahyggjur peirra og med pvi ad tala vid pau um
lidan peirra og tilfinningar (sja baekling MS-félagsins Daglegt lif med MS).
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VIDBROGP SAMSTARFSMANNA
OG VINNUVEITANDA

Pad getur verid erfitt ad koma aftur &
vinnustad eda saekja um vinnu eftir ad hafa
fengi® MS-greiningu. Ymsar spurningar
vakna eins og: ,Hvenaer 4 ég ad segja fra ad
ég sé med MS?" eda: ,Mun ég fa vinnuna ef ég
let vita ad ég er med MS?”

Vidbrogd samstarfsmanna og vinnuveit-
anda hafa mikil ahrif & hvernig einstaklingnum
lidur & vinnustad. A mdrgum vinnustddum veit
folk ekki hvad MS er og pvi vita vinnufélagamir
ekki hvernig peir eiga ad koma fram vid

O pau ahrif ad born
eiga audveldara meo
a0 spyrja spurninga
um MS og lata i1j6s
ahyggjur sinar og
hugsanir.

argir einstaklingar

med MS sinna
vinnu sinni an teljandi
vandkvada en pad getur
verid naudsynlegt ao
endurmeta verkefni og
vinnuadstaedur til pess
a0 laga vinnu a0 getu a
hverjum tima.

einstaklinginn. Eiga peir ad taka sérstakt tillit til hans, spyrja um sjukdéminn eda
lata eins og ekkert hafi gerst? Eiga peir ad gera rad fyrir ad einstaklingurinn taki
frumkvzedid ad pvi ad upplysa pa um sjukddminn og adstaedur sinar?

Par sem nokkur MS-einkenni eru ekki synileg, t.d. preyta eda skyntruflanir, getur
verid erfitt fyrir samstarfsmenn ad skilja eda atta sig & hvernig einstaklingnum
lidur pratt fyrir I16ngun peirra til ad syna samkennd og tillitssemi. Pad getur
valdid misskilningi og einstaklingurinn tulkad pad sem skort & dhuga og skilningi 4

adsteedum hans af peirra halfu.

Margir einstaklingar med MS sinna vinnu sinni an vandkvaeda en pad getur
verid naudsynlegt ad endurmeta verkefni og vinnuadstaedur reglulega til pess ad

adlaga vinnu ad getu a hverjum tima.

Haegt er ad fa litil kynningarkort med allra helstu upplysingum um sjukdéminn
hja MS-félaginu eda taugalaekningadeild Landspitalans sem tilvali® er ad dreifa til

fi6lskyldu, vina, kennara eda vinnufélaga.
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RADGJOF, STUPNINGUR OG MEDFERD

SALFRAPIRADGJOF OG STUPNINGUR

Mikilvaegt er ad vidurkenna ordinn hlut til pess ad komast { gegnum hid daglega
lif. Pegar takast parf 4 vid nyjar adsteedur getur verid gagnlegt ad tala vid salfraeding
sem hefur pekkingu & MS um hvernig best sé ad takast & vid greiningu eda versnun
& sjukdomseinkennum. Maki eda adrir fiolskyldumedlimir geta lika haft gagn af
samtdlum viod sélfreeding.

Sélfraedingur getur hjalpad til vid ad koma reglu & ruglingslegar hugsanir og
tilfinningar, komid peim i ord og unnid ur peim. bad er einnig gagnlegt ad tala vid
hann um pad sem einstaklingurinn mogulega ottast. Salfreediadstod og radgjof
getur hjalpad til vid ad na tdkum & adstaedum & edlilegan og jdkveedan hatt.

Pad getur verid betra ad leysa ekki 6ll vandamal i einu. Med pvi ad vinna ur peim
smatt og smatt faest betri yfirsyn og pau virdast ekki of mérg og oyfirstiganleg.

Markvissar adferdir til ad takast 4 vid kvida geta hjalpad einstaklingnum vid ad na
aftur stjorn & tilveru sinni. Ef haegt er ad beina athyglinni fra pvi sem hann getur ekki
til pess sem hann getur, gefur pad einstaklingnum baedi styrk og stjorn a eigin lifi.

Hugraen atferlismedferd (HAM) hefur reynst mérgum vel vid ad takast &
vid punglyndi og kvida sem eru algengir fylgikvillar MS. Af vefsidu Reykjalundar,
ham.reykjalundur.is, er haegt ad hlada nidur handbok og vinnubdk i hugraenni
atferlismedferd. Hja Reykjalundi er einnig haegt er ad f& upplysingar um HAM-
namskeid.
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FELAGSLEGUR STUDNINGUR o~ OC‘
Félagslegur studningur er mikilveegur pvi hann getur eflt sjalfsmyndina og
sjalfstraustid. Hann er ad finna vida t.d. hja fiélskyldu, vinum, samstarfsménnum eda NoR
i gegnum témstundastarf. a0’
Pad er mikilvaegt ad halda i vini og félagsstarf sem hafa ekkert med sjukdominn QC
ad gera par sem pad hjalpar viokomandi ad muna ad hann er lika vinur, vinnufélagi OO(
o.sfrv. en ekki bara einstaklingur med MS. C

SJALFSHJALPARHOPAR

Pad getur verid hjalp i pvi ad deila tilfinningum sinum med 60rum sem eru i
sOmu adstaedum og madur sjalfur og sem skilja paer tilfinningar og lidan sem madur
gengur i gegnum. [ hépi gefst einstaklingnum teekifeeri til pess ad segja fra tilfinn-
ingum sem hann er kannski ekki tilbdinn til ad deila med fj6lskyldu sinni. Eins
getur hépur betur deilt reynslu sinni og pekkingu, baedi hvad vardar pad ad takast a
vid daglegt lif og hvernig best er ad takast & vid sjukdominn.

Nokkrir hdpar einstaklinga med MS hafa myndad sjélfstaeda hdpa a fésbodkinni um
ymislegt er tengist daglegu lifi med MS. Einnig hittast hopar einstaklinga med MS vida
um land ad jafnadi manadarlega yfir &rid, ekki eingdngu til ad tala um sjukdéminn
heldur einnig til ad eiga skemmtilega stund saman. Nanari upplysingar & vefsidu
félagsins, msfelag.is.

LYF

Stundum geta tilfinningavidbrogd sem einstaklingar upplifa vegna sjukdéms sins
verid svo yfirpyrmandi ad pad getur gagnast ad taka lyf i stuttan tima, t.d. vegna
svefntruflana eda kvidakasta. Lyf gagnast einnig vid punglyndi og hafa rann-
soknir synt fram & ad éhrifarikasta medferd punglyndis er samhlida medferd med
bunglyndislyfjlum og salfraedirddgjof.

PJONUSTA MS-FELAGSINS

Bodid er upp & vidtal vid félagsradgjafa an endurgjalds. Hann bydur medal annars
upp a einstaklings-, hjona/para- og fjdlskylduvidtol. Einnig er haegt ad dska eftir vidtali
vid fulltria Ur vidtalshopi freedslunefndar félagsins, sem i eru nokkrir einstaklingar
sem hafa aralanga reynslu og vidtaeka pekkingu & MS-sjukddomnum (sja msfelag.is).
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MS-sjukdomurinn er askorun
Sex baeklingar um MS-sjukdéminn:
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»® Almennur frédleikur

)
y® Upplysingar fyrir nygreinda

)
»® Daglegt lif med MS

%
»® Tilfinningavidbrégd

)
» ® Hugreen feerni
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»® Persoénuleiki og hattalag
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