Karivinur
Eg er meé I\/IS

Petta er bok fyrir vini og félaga
unglinga sem eru meo
Multiple Sclerosis

petta er stadferd pyding 4 bakling sem Elaine Mackey gerdi sem lokaverkefni
ur framhaldsskéla og fékk verdlaun i skatafélaginu sinu fyrir.

Eftir ad hiin greindist med MS fannst henni erfitt ad dtskyra sjikdéminn fyrir vinum
sinum. Han fékk hop unglinga med MS til ad hjalpa sér ad skrifa pennan bakling fyrir
vini eda skdlafélaga barna og unglinga sem eru med MS og vita ekki mikid um MS eda

hvernig peir geta hjalpad. Baklingurinn er byggour a reynslu pessara unglinga og
0drum upplysingum um sjukdéminn sem peim fannst eiga vio.

Viobatur eru af nyjum heimasioum fyrir bérn og unglinga med MS



Kaeri vinur

Eg er med sjukddm sem heitir MS eda Multiple Sclerosis. bad eru ekki morg
bdérn sem fa pennan sjukdém en pu pekkir ef til vill einhvern fullordinn med
MS par sem pad er algengara.

Eg aetla ad utskyra adeins sjukdéminn fyrir bér

MS er sjukdomur i midtaugkerfinu (heila og maenu). Midtaugakerfid er eins og
skiptibord sem sendir RAFBOD eftir taugapradum til hinna ymsu likamshluta og
stjornar pannig 6llum hreyfingum, skynjunum, tilfinningum og sarsauka. Flestir
taugapreaedir eru einangradir med slidri ur efni sem kallast MYELIN. Til ad utskyra
petta ma likja taugunum vid rafmagnssnurur og myelinid er pa plastid utanum
snuruna. Pegar madur er med MS pa raedst dneemiskerfid a myelinid sem eydist og
eftir verda OR sem kallast SCLERA. Orin brengla taugabodin og stééva pau jafnvel
stundum. Einkenni sem peir sem eru med MS ( MULTIPLE SCLEROSIS) fa fara
eftir pvi hvada taugar verda fyrir skada og hve margar taugar (MULTIPLE) verda fyrir
skada. Vid skadann verdur eftir érvefur (SCLEROSIS) i stad myelins. Stundum
skadast orvefurinn bara timabundid og einkenni sem koma vegna pess ganga pa til
baka, en stundum lagast taugarnar ekki og pa getur einkennid fylgt manni alla &fi.

petta er eins og ef mys myndu komast i rafmagnssnururnar og naga gat a plastid
utan um sndrurnar, stundum er haegt ad laga snuruna med limbandi og pa fer hun ad
virka aftur en ef pad veeru komin mérg sleem g6t pa veeri ekki haegt ad laga snuruna
og hun veeri bara onyt.




Prjar tilgatur eru a lofti um hvers vegna sumir fa MS

Veirur

Veirur radast inn i frumur likamans og fjdlga sér par. Flestar veirur eru fljétvirkar en sumar
seinvirkar birtast aftur og valda nyjum einkennum. Adrar seinvirkar veirur eru til stadar i
likamanum manudum og jafnvel arum saman adur en peer valda einkennum. MS geeti
hugsanlega stafad af 6edlilegum vidbrégdum gagnvart seinvirkri eda pekktri veiru.

Onamissvoérun

Likaminn hefur innbyggt varnarkerfi sem raedst gegn ,innras“ bakteria og veira. betta
varnarkerfi truflast stundum og raedst gegn eigin frumum likamans. bad kallast
sjalfsdbnaemissvérun. MS geeti hugsanlega stafad af pvi ad likaminn raedst gegn eigin frumum
vegna bilunar i 6neemiskerfinu.

Sambland af A og B

Pegar veirur radast inn i likamann na peaer valdi a frumunum. Varnarkerfié geeti ruglast, par
ed sumar veirur na valdi a hluta af frumum likamans. Pad reedst pa baedi a veiruna og
frumuna sjalfa sem hysir veiruna. Adrir sem fengju sdmu veiruna myndu ekki fa MS en
enginn veit hvad pad er sem gerist i likamanum sem veldur pvi ad ad folk faer MS.

MS er ekki arfgengt en pad getur po6 aukid litillega likur a ad fa MS ef einhver i fjdlskyldunni
er med sjukdominn.

Svor vio spurningum um MS sem pu gaetir verio ad pala i

1. Eg mun ekki deyja af MS
2. bu getur ekki smitast af MS
3. Pad er ekkert haegt ad gera til ad koma i veg fyrir ad fa

4. MS er ekki gedsjukdomur
5. Pbad er ekki haegt ad leknast af MS

6. Pad eru til lyf sem geta haegt a sjukdémnum en oll lyf

) L) sem eru i bodi fyrir bdrn og unglinga eru pannig ad madur parf
ad sprauta sig. Ymist daglega, & 2 — 3 daga fresti eda einu sinni i viku. bessi lyf hafa
oll miklar aukaverkanir og svo er ekki gaman ad purfa ad sprauta sig.

7. Einkenni min hverju sinni fara eftir pvi & hvada hluta heilans
sjukdomurinn raedst @ hverju sinni.

8. Einkennin min koma og fara og ég veit aldrei hvenaer pau
koma eda hve lengi pau munu vara. .

9. Einkenni geta verid margskonar, eins og jafnveegisleysi,
skjalfti og stjornleysi i hreyfingum, sjéntruflanir, éskyrt tal,
slappleiki eda 6edlilega mikil preyta. Dodi i hluta likamans (eins
tannlaeknadeyfing), erfitt ad vera par sem er heitt, tilfinning eins og pad sé verid ad
stinga mann med litlum nalum i hudina, naladofi, svimi, erfitt ad muna hluti, erfidleikar
vid ad einbeita sér, geta ekki hreyft hluta likamans og fl..




10.Ef sjontaugin verdur fyrir skada pa getur pad skadad sjonina eda gert mig blinda/n.

11.Stundum sérd pu einkennin min og stundum virka ég ekki veik/ur. En MS er alltaf til
stadar.

12.begar ég er i kasti pa er ég ad fa ny or i heilann sem valda nyjum einkennum eda pa
ad gémlu einkennin min verda verri. Ef einkennin eru pannig ad ég lamast eda sjonin
truflast pa leggur laeknirinn minn mig inn a spitala til ad gefa mér Iyf til ad hjalpa mér
svo kastid skadi mig ekki of mikid. ba fee ég lyf sem eru sérstakir sterar sem parf ad
gefa i @0 og pau hafa mjég erfidar aukaverkanir. Eg gaeti misst mikid ar skélanum
begar ég fae kast, baedi medan ég er a spitalanum og adeins a eftir.

13.pad eru til mismunandi gerdir af MS en 95% barna og unglinga med MS eru med
sjukddm sem felur i sér kést med misléngu millibili med bata & milli. Pad er bara
misjafnt hve pétt kdstin koma og hversu erfid einkennin eru og hvort pau fara alveg
pegar kastid er buid.

14.Sumir finna ekki svo mikid fyrir sjukdémnum a milli kasta en adrir finna mjog miki®
fyrir honum alltaf.

15.Eiginlega allir hafa einkenni & milli kasta, pad er misjafnt hve miki® pau trufla folk.
Lyfin sem vid purfum ad taka valda lika einkennum / veikindum.

16.Eg parf ad fara reglulega til taugalaeknis i skodun, ég fer reglulega i blédprufur og
stundum parf ég ad fara i MRI til ad lata taka myndir af heilanum og maenunni og
kanna hvort par eru einhver ny 6r eda hvort einhver gémul ér hafa breyst. pad er erfitt
ad fara i MRI pa parf madur ad liggja alveg kyrr i 45 minutur og fara inn i stért teeki

sem er pvi midur mjog

bratt fyrir MS er haegt ad lifa gédu lifi.
bad er stressandi ad vita ekki hvad gerist i framtidinni, eda hvad

gerist d eftir.. Lif mitt er i vedi og stundum fa peir sem eru med MS

miklar dhyggjur. En pad er ekki haegt ad vita hvenzer naestu
einkenni koma eda naesta kast svo madur verour ad laera
ad lifa med pessu



Flestir unglingar med MS
eiga erfitt med ad einbeita
sér og muna hluti, sem gerir
skélann erfidari. Margir med

MS hafa fengid athvarf i
skélanum par sem haegt er

ad leera i r6 og needi eda

hvila sig ef preyta er
asteedan. Gott rad getur
verid ad fa ad sitja alltaf
naest kennaranum til ad na ad
halda athyglinni ad pvi sem
hann er ad segja og margir fa
ad taka prof i sér herbergi
eda fa lengri tima til ad klara
prof.

Hvernig hefur MS ahrif a vini mina
0g Mig

(Elaine Mackey spurdi vini med MS rada pegar hun
samdi pennan part, svo petta er peirra reynsla og
nokkurra annara)

pPar sem ad 6rin sem MS skilur eftir sig geta verid
hvar sem er i heilanum eda maenunni pa eru
einkennin mismunandi eftir pvi og pvi hvar érin
koma. Pess vegna eru engir tveir med nakvaeemlega
somu einkenni og erfitt ad bera saman einstaklinga
med MS par sem ad peir geta verid med gjorolikan
sjukdém.




Veikindi og preyta gera pad
erfitt ad reyna mikid a sig likamlega . Stundum
er jafnvel mjog erfitt ad ganga og halda a
bokum, og stundum gengur pad bara eins vel og
hja 6llum 6drum. bad er mikilvaegt fyrir alla ad
hreyfa sig og lika pa sem eru med MS stundum
bara getum vid ekki gert betur og pad er ekki af
pvi ad vid viljum pad ekki !
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Eitt pad erfidasta sem vid lendum i er pegar félk
heldur ad vid séum ad pykjast eda plata til ad sleppa
vid eitthvad. bPeir sem eru med MS eiga pa 6sk
heitasta ad vera ekki med MS og gera allt til ad vera
eins heilbrigdir og allir adrir. Vid sleppum aldrei létt
vid neitt pvi allt sem vid gerum krefst meira af okkur
en af peim sem eru friskir.

Sumir unglingar med
MS hafa nanast
alltaf doda i hudinni,
skyntruflanir eins og
ad pad séu steinar i
skénum eda ad pu
gangir a svampi eda
nalum. Sumir heetta
ad finna fyrir hluta
likamans an pess ad
hann sé lamadur. ba
er eins og madur sé
deyfdur a
einhverjum parti.

Pessi einkenni geta
Oll feerst til um
likamann og breyst
an pess ad neinn
annar taki eftir
neinu.

Pegar madur er med
doda er mikilveegt ad
passa sig svo madur
brenni sig ekki eda
meidi sig an pess ad
finna fyrir pvi.

Pad er erfitt ad utskyra ofsapreytu. Allir vita
hvernig er ad vakna preytt/ur @8 morgnana og langa
ad sofa adeins lengur. begar madur er med
ofsapreytu lidur manni meira eins og madur
VERDI ad sofa i viku i vidbét. Stundum er jafnvel
erfitt ad fa likamann til ad virka edlilega fyrst a
morgnana. Stundum er talad um ad manni lidi
eins og madur sé med vorubil & bakinu sem madur

pbarf ad burdast med ut um allt.




Hér eru nokkur rad um hvernig pu getur hjalpad mér

ef pu vilt:

Mig langar bara ad vera venjulegur
unglingur. Eg er sama manneskja og
€g var adur en ég fékk MS svo ekki
koma 60ruvisi fram vid mig en adur,
po6 ad ég geeti stundum purft a hjalp
ad halda. Til deemis pegar MS
einkennin min eru slaem.

Pad er mikilvaegt ad pu vitir ad ég get ekki stjornad sjukdomnum eda einkennunum og pad
er mikilvaegt fyrir mig ad pu getir synt mér skilning pegar mér lidur illa. Stundum tekur & ad
vera med MS madur verdur leidur og ahyggjufullur og ef pad bitnar a pér pa bid ég pig um
ad fyrirgefa mér.

Haféu mig med pegar pu ert ad skipuleggja eitthvad og ég leet vita ef ég get ekki verid
meod.

Gerdu pad viltu ekki strida mér eda skilja mig utundan, ég get ekkert ad pessu gert og
ég get ekki stjérnad sjukdémnum.

Pegar einkennin min eru pannig ad ég a erfitt med ad halda jafnveegi eda
missi matt i einhverjum hluta likamans pa getur pu hjalpad med ao:

1. Ef ég a erfitt med ad ganga beint eda a erfitt med ad halda jafnveegi gaetir pu kannski tekid
undir hendina @ mér og hjalpad mér svo ég detti ekki nidur stiga eda gangi a eitthvad.

2. Stundum veeri gott ef pu geetir tekid tillit til ad ég get ekki alltaf tekid patt i leikjum sem krefjast
mikillar samhaefingar pvi pa gaeti ég meitt mig.

3. Stundum geta vidbrégd min verid haeg og pess vegna er mikilvaegt %\jﬁ =
ad pu athugir hvort ég er tilbuinn til ad gripa ef pu ert ad henda

einhverju til min.

Pegar ég a i vanda vegna slappleika eda 6edlilega mikillar
preytu:
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1. Geetir pu hjalpad mér ad finna stad til ad hvila mig adeins.
2. Haegt a eda tekid pasur svo ad ég verdi ekki eins fljott preytt/ur.




3. Eg mun sennilega purfa ad sofa ef vid erum ad
ﬂ gista saman. Gefid mér bara dynu ut i horni og reynid
ad stiga ekki ofan a mig ©

4. EKKki reidast mér ef ég verd ad afboda mig eda
haetti vid eitthvad sem vid aetludum ad gera saman

' eda parf ad fara snemma heim. Eg mundi miklu frekar

5.

& . vilja vera med vinum en ad hanga heima og sofa.

Ef vid forum eitthvad sem krefst pess ad vid purfum ad ganga
mikid pa getur komid fyrir ad ég bidji pig ad keyra mig i lans
hjolastdl. bPannig get ég stundum verid med lengur og geymt
orku fyrir pad skemmtilega sem ég annars myndi missa af.

Pegar einkennin min valda pvi ad ég a erfitt med ad einbeita mér, gaetir pu :

© NGk

Minnt mig & hluti p6tt pa sért buin/nn ad minna mig a pa adéur

Hjalpad mér ad halda utan um hvad parf ad gera med pvi ad hjalpa mér ad skrifa hja mér pad
sem &g parf ad muna eda setja pad inn i simann minn fyrir mig.

Hjalpad mér ad muna hvad a ad leera heima med pvi ad tuda i mér pangad til ad ég er buinn
ad skrifa hja mér heimanamid (ekki hafa ahyggjur p6é ad pu latir eins og mamma min, ég er
pakklat/ur pvi petta getur sparad mér mikid erfidi seinna.

Gefid mér visbendingar.

Hjalpad mér ad halda &fram an pess ad verda fyrir utanadkomandi truflun.

Laert med mér, p6 ég purfi sennilega ad fara oftar yfir suma hluti en pa.

Leyft mér ad fa ldnadar glosurnar pinar ar tima. Oft get ég ekki skrifad jafn hratt og pu .

Minnt krakkana a ad ég er ekki latur/I6t og myndi miklu frekar vilja vera eins og ég var adur en
eg fékk MS.

Ef mér verdur of heitt, geta einkennin min versnad. Pu getur
hjalpad mér med ad;

1. Hjalpa mér ad finna kaldan stad
[l

2. Nai kaldan drykk fyrir mig eda minna mig a ad fa mér eitthvad kalt ad drekka
3. EKkki verda hraeddur, einkennin verda aftur eins og 4dur pegar ég er buin ad na ad kaela mig

nidur.

4. Minnt ipréttakennarann, pjalfarann eda hina krakkana a ad ég er ekki ad stoppa ut af leti.



Ef ég er med sjontruflanir gaetir pu;

1. Leyft mér ad leida pig ef vid erum ad fara upp og nidur stiga eda yfir gétu og svoleidis.

2. Pegar vid erum a nyjum stad geetir pu sagt mér hvar hlutirnir eru svo ég atti mig betur a
adsteedum.

3. Leyft mér ad vera samferda i félagsmidstddina eda a boll og svoleidis og hjalpad mér ad taka
patt med pvi ad segja mér hvad er i gangi par sem ad ég get pa ekki séd mikid eda kannski
ekki neitt.

4. bratt fyrir ad ég gaeti notad hljodbaekur i skélanum eru margskonar
verkefni sem ekki er haegt ad vinna a pann hatt. bu geetir hjalpad mér
med pvi ad lesa fyrir mig.

Pegar ég a erfitt med ad tala geetir pu hjalpad mér med pvi ad;

Vera polinmod/-ur

Hlusta

Endurtaka pad sem pu heldur ad ég hafi sagt, ef pu ert ekki viss um ad hafa heyrt rétt.

Ef pu getur ekki skilid hvad ég er ad segja getur pu alltaf bedid mig ad skrifa pad nidur.
Minnt adra a ad ég a vid veikindi ad strida en ég er ekki alkohdlisti eda eitthvad svoleidis.
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Pegar ég missi af skélanum gaetir pu hjalpad med pvi ad;

1. Hringja eda talad vid mig a netinu.

2. Koma i heimsokn.

3. Hjalpa mér ad koma aftur i skoélann, til deemis med pvi ad vera samferda i skélann fyrsta
daginn eftir veikindin.

Pad eru nokkrir hlutir sem eru haettulegir fyrir alla unglinga en fyrir okkur sem erum med MS eru peir
ennpa heettulegri. Eiturlyf, afengi og sigarettur geta skadad heila og taugakerfi hja éllum en vid sem
erum med MS erum pegar med mikid alag & taugakerfid vegna sjukdéomsins svo vid megum ekki
auka ahaettuna. Lyfin sem vid purfum ad taka hafa margar aukaverkanir og ein af peim er ad ef
unglingsstulka med MS verdur 6vart 6frisk getur MS lyfid valdid barninu skada.

Aukaverkanir sem eru algengari hja b6rnum og unglingum en fullordnum:

Hiti til lengri tima nokkrar kommur nanast alltaf.

Ofsapreyta er eitthvad sem virdist hrja alla unglinga med MS a einhverjum timabilum.
Hofudverkur

Erfidleikar med einbeitingu og minni og i skéla.
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Hugmyndir fra national ms society ef pu vilt profa hvernig er ad vera med MS
einkenni.

1. Sjoéntuflanir = Taktu gdmul gleraugu og makadu pau ut i vaselini og reyndu ad
horfa i gegnum.

2. Kraftleysi = Préfadu ad nota bara adra hendina pegar pu byrd um ramid pitt eda
i skélanum.

3. Dodi i hondum = Profadu ad setja a pig vinnuvettlinga og opna pannig kexpakka
eda borda popp.

4. Hendur og faetur kraftlaus = Profadu ad festa a hendurnar pinar 168 og skrifa a
télvuna eda fadma einhvern

Takk fyrir ad lesa — ef pad
eru einhverjar spurningar
skaltu spyrja vin pinn sem er
med MS, okkur pykir vaent
um pegar einhver synir
adstaedoum okkar skilning
eda ahuga




Adrar heimildir

http://is.wikipedia.org/wiki/Mi%C3%B0taugakerfi%C3%B0

http://www.unitedspinal.org/msscene/2009/03/03/multiple-sclerosis-in-children/

http://www.msfelag.is

http://www.mhprofessional.com/downloads/products/0071701176/billerch8.pdf

http://www.youngms.org.uk

http://www.nationalmssociety.org/multimedia-library/kids-keep-smyelin/index.aspx

Ef pu vilt free6ast meira um MS hja bérnum pd eru gdédar sidur a netinu, eins og pessar;

http://main.nationalmssociety.org/MSkids/about/about edition.html

yhttp://www.msrc.co.uk/index.cfm/fuseaction/show/pageid/2869

http://www.youngms.org.uk

islensk sida hja MS félagi islands

http://www.msfelag.is

Vidtal vid stulku i bretlandi sem er ad svara allskonar spurningum um MS

http://www.youtube.com/watch?v=q2AV-ICvhho&feature=related

bytt og stadfeert; Heida Bjorg Hilmisdottir, jandar 2012
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