Ef pabbi eda mamma eru med MS

Til foreldra!

Pessi texti er skrifadur fyrir bdrn a aldrinum 6 - 12 ara. Barnid getur sjalft lesid hann, en gott er
ad foreldrar gefi sér tima til pess ad lesa hann med barninu. Pannig gefst foreldrum og barni
teekifeeri til pess ad tala saman um tilfinningar sinar og ahyggjur sem upp koma pegar einhver
nainn greinist med sjukdéminn MS (Multiple sclerosis). Born eru i flestum tilfellum ekki eins
vidkveem og vid fulloréna folkid teljum. Pau eru oft tilbdin ad seetta sig vid sarsaukafullar
stadreyndir. Pott fullordnir reyni ad hlifa bérnum vid sannleikanum finna pau oft & sér ad
eitthvad er ad. Pess vegna er svo mikilvaegt ad tala saman opid og heidarlega. Pid getid snuid
ykkur til MS-félagsins, eda dagvistar félagsins, ef ykkur skortir frekari upplysingar.
Fiblskylduradgjof er eitt af pvi sem félagid bydur upp a til pess ad stydja MS-sjuklinginn og
fjdlskyldu hans.

Einhver nainn pér er med MS

| briosti pér brenna eflaust ymsar tilfinningar... Ef til vill ertu reid(ur), sorgmaedd(ur) eda
ahyggijufull(ur)... tilfinningar, sem ekki er audvelt ad tala um. Pu spyrd sennilega: Hvad er MS?
Hvers vegna faer folk pennan sjukdém? Hvers vegna hendir pad einmitt fjdlskyldu mina?
Smitar sjukddmurinn? Pessi texti er aetladur pér. Hann & ad hjalpa pér ad fa svor vid mérgum
af spurningum pinum og skilja tilfinningar pinar. Ef pad skyldu enn pa vera spurningar sem pu
feerd ekki svor vid eftir lesturinn, vertu pa ekki hraeddur vid ad spyrja pabba pinn eda mémmu,
eda einhvern sem pu treystir. Pad er mikilvaegt ad pu vitir hvad MS er og hvad sjukdémurinn
bydir fyrir pig og fjdlskyldu pina. Pad er mikilveegt ad pu talir vid fj6lskyldu pina og vini um
betta.

Hvad er MS?
MS er sjukdomur sem leggst & heila og meenu. Ef pa imyndar pér ad heilinn sé eins konar
télva sem sendir skilabod til annarra hluta likamans og segir hvad hann & ad gera pa er
meenan pykkur kapall af leidslum — taugum — sem liggja til heilans. Skilabod berast fr4 heila
gegnum meenu til allra védva likamans. Svo ef pua vilt lyfta hendinni sendir heilinn skilabo®
gegnum meenuna til handleggsins sem lyftist. Hja peim sem eru med MS hefur einangrunin
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sem hlifir taugum i heila og meenu skaddast og par myndast 6r. Pad pydir ad skilabodin fra
heilanum na ekki almennilega i gegn. Ef til vill komast pau ekki til skila.

Einkenni
Einstaklingar sem eru med MS komast ad pvi smam saman ad pad eru fleiri og fleiri hlutir sem
beir eiga erfidara med ad gera. Sjukddémurinn lysir sér & ymsa vegu. Pad eru kdllud einkenni.
Ekki hafa allir MS - sjuklingar sému einkenni, eda 6ll einkenni & sama tima. Einkennin geta lyst
sér sem mikil preyta. Ef pu ert lengi a fotum kannast pu eflaust vid tilfinninguna ad vera svo
breyttur ad pu gaetir gratid. Svona er preytan sem MS - sjuklingar purfa ad lifa med daglega.
Pad hjalpar pvi midur ekki alltaf ad sofa lengi. PU hefur eflaust tekid eftir pvi ad pabbi pinn eda
mamma hafa stundum ekki mikid prek. Pu kannast ef til vill vid ad hafa setid pannig ad fétur
pinn hefur dofnad og hvernig pad var ad finna naladofa og naestum tilfinningaleysi i faetinum
begar pu skiptir um stédu. Svona tilfinningu fa& MS- sjuklingar stundum i handleggi og fotleggi,
en peir geta ekki bara losnad vid hana vid ad hreyfa sig eins og vid hin getum gert. Sumir
einstaklingar med MS lysa pvi pegar peir haltra sé pad eins og ad vera mjég pungur. Reyndu
ad imynda pér hvernig pad er ad ganga um med mdrg aukakilé & handleggjum og fétleggjum
... MS getur komid fram um allan likamann. Pad ad sja og tala getur reynst erfitt. Hafir pu reynt
ad nota gleraugu annarra pa pekkir pu tilfinninguna ad sja allt i moédu eda jafnvel ad sja ekki
neitt. Svona hafa sumir MS- sjuklingar pad. Pessi einkenni geta komid og farid, pau geta verid
veik og sterk ... pad er enginn sem veit hvers vegna. MS getur verid mjég ruglingslegur
sjukdémur - lika fyrir leeknana. Pad getur lidid langur timi &dur en lzeknirinn finnur Ut um hvada

sjukdom er ad raeda. Pad verdur ad taka ymis prof og prufur adur en peir verda vissir.

Af hverju fjélskyldan min?
Allir geta fengid MS. Oftast byrjar sjukdémurinn hja folki & aldrinum 20 til 50 &ra. Leeknar vita
ekki nakveemlega enn pa hvers vegna sumir f& MS og adrir ekki. En peir haetta ekki ad
rannsaka pad fyrr en peir finna orsékina. Stundum hefur f6lk samviskubit og heldur ad pad eigi
sOk a sjukddmnum - hvort sem pad snyst um mann sjalfan eda annan i fjdlskyldunni. Pad er
engum ad kenna, sumir hlutir gerast bara an pess ad nokkur geti gert ad pvi. Pad sem vid

getum gert er ad skilja sjukdéminn og paer breytingar sem hann hefur i fér med sér.
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Til foreldra!
Bérn fa audveldlega samviskubit og veikindi i fjdlskyldu vekja oft upp peer tilfinningar. Algengar
setningar eins og: ,pu matt ekki tala svona hatt, vegna pess ad mamma er svo preytt‘ geta
ordid til pess ad barnid heldur ad naest pegar mamma er preytt sé pad vegna pess ad pad

taladi svo hatt. Hugsid um hvad pid segid og hvernig hlutirnir eru sagoir.

Spurningar sem vekja é6tta
Mun pabbi eda mamma deyja ur MS?

Nei. Flestir MS- sjuklingar lifa jafnlengi og allir adrir, en pvi midur verda sumir mjég fatladir og

ba geta peir fengid adra sjukdoma sem peir geta daid ur.

Smitar MS?

Nei. MS er ekki smitandi sjukdémur. Kvef og hlaupabdla geta smitast a milli manna, en ekki
MS. Ekki heldur p6 pu sért alla daga med einhvejum med MS. Pess vegna parft pu ekki ad fa
sjukddéminn pétt pabbi pinn eda mamma séu veik. Pad er mjog edlilegt ad hafa ahyggjur ef
foreldrar okkar eru veikir. En pér mun lida mun betur ef pu getur talad vid einhvern um
ahyggjur pinar og fengid svor vid spurningum pinum. Pad getur verid vid pabba pinn eda

mémmu, freenku eda freenda, kennarann pinn eda nagranna, vid einhvern sem pu treystir.

Til foreldra!
Pad getur verid mjog gott ad barnid ykkar hafi gott samband vid annan fullordinn. Ef barnid
getur bara treyst ykkur til ad reeda um ahyggjur sinar, er heetta & pvi ad pad geti ekki fengid
svor vid spurningum sem brenna & pvi af 6tta vid ad saera ykkur. Annar fullordinn getur verid
fjidlskyldumedlimur, kennari eda vinur fjdlskyldunnar. Sem foreldri getid pid hjalpad til pess ad
koma & sliku sambandi, pvi barnid gerir pad liklega ekki sjalft og adrir fullordnir eru oft hraeddir

vid ad vera of uppaprengjandi.

Sjukrahusio
Stundum er naudsynlegt ad pabbi pinn eda mamma leggist inn a sjukrahus til rannsdkna og
medferdar. Pott ekki sé haegt ad laeekna MS eru til lyf og dnnur medferd, eins og til deemis
sjukrapjalfun, sem margir hafa gagn af. Allir laeknar eru sammala um ad MS- sjuklingar eigi ad
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reyna ad lifa eins venjulegu lifi og haegt er. Hvernig sem hlutirnir ganga eru foreldrar pinir peir
s6ému og adur pratt fyrir MS- sjukdéminn. Pad er bara sumt sem parf ad gera 6druvisi en adur,
allt eftir pvi hvernig peir hafa pad.

Hvad er pad sem gerist?
Par sem sjukddmurinn er svo breytilegur eftir einstaklingum er erfitt ad segja til um hvada ahrif
hann mun hafa & foreldra pina. MS - sjukdémurinn er outreiknanlegur. Hann getur ordid verri
eda betri eda haldid afram ad vera dbreyttur. Sumir hafa vaeg einkenni. Pad er ekki heegt ad
sja ad peir séu veikir, pott peir séu stundum preyttir og 6upplagdir. Stundum hafa peir alls
engin einkenni. Adrir fa sterkari einkenni og versna stédugt. Pegar einkenni versna eru pau
kallad ,kast”. Eitt kast getur varad margar vikur og getur verid svo alvarlegt ad einstaklingurinn

verdur rumliggjandi.

Pabbi pinn eda mamma purfa ef til vill ad nota hjolastol, haekjur, staf eda gdngugrind. Pér
finnst pad ef til vill svolitid skritid i byrjun en pu att eftir ad venjast hjalparteekjunum pegar pu
uppgétvar hvad pau hjalpa foreldrum pinum mikid i peirra daglega lifi.
Stundum litur at fyrir ad MS- sjukddémurinn laeknist og einkennin hverfi. Pad geta lidid dagar,
vikur og jafnvel ar, en hja flestum koma einkennin aftur. Par sem MS- sjukdémurinn er
outreiknanlegur, pad vill segja ad vid vitum aldrei hvort hann verdur betri eda verri er mjbg
mikilvaegt ad geta sagt 66rum fra tilfinningum sinum. Pad er lika mikilvaegt ad geta talad vid
pbad foreldri sem er med sjukdéminn svo og adra i fjdlskyldunni svo pau viti hvad pu ert ad
hugsa um. PU heldur ef til vill ad pad sé pér ad kenna pegar pau eru reid, eda hafa ekki tima
fyrir pig eda adra. Pegar pau verda pirrud finnst pér ef til vill ad peim pyki ekki veent um pig?

Pad er eflaust vegna sjukdémsins, en pad er ekki pér ad kenna.

Til foreldra!
Skort & orku pekkja allir foreldrar. Vandamalid getur audveldlega ordid steerra pegar sjukdomur
a einnig hlut ad mali. Ordid vandamalid! Utskyrid fyrir barninu ad ,&g er reid pvi ég er svo
breytt” eda: ,&g hef pad ekki svo gott nina en pad lidur hja“. Yfirleitt er stutt Utskyring betri en
of mdérg ord og pad verdur ad vera samreemi i pvi sem pid segid og pvi sem pid gerid. Ef pad
er ekki mun barnid ykkar skynja pad og tranadur ykkar & milli bresta.
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Tilfinningarnar

MS- sjukdomurinn kallar fram ymsar tilfinningar og getur haft ymsar breytingar i for med sér i
hinu daglega lifi. i mérgum tilfellum eru tilfinningabreytingar pad versta einmitt hvernig pér og
fjlskyldu pinni lidur og hvernig pid lifid afram pratt fyrir ad einn ur fjélskyldunni hafi fengid MS.
Sumum breytingum getur pu audveldlega tekid, en adrar eru erfidari. Ad einhver i fjdlskyldunni
fai MS mun eflaust breyta pvi hvernig pér lidur og hvernig pa hugsar. Pétt pu sért barn getur
sjukdomurinn pvingad pig til ad vera ,,fullordin”, og pad er ekki audvelt. Pad er mjdg edlilegt ad
bu verdir halfruglud(adur).

A0 vera hraeddur
Ef pu einn daginn ert leid(ur) ut i allt er pad ef til vill vegna pess ad pu ert hreedd(ur). Margar
mismunandi tilfinningar eins og ad vera sorgmaedd(ur), ringlud(adur) eda reid(ur) geta komid
vegna pess ad innst inni ertu hraedd(ur). Ja, hraedsla getur jafnvel fengid pig til pess ad vera
ofurgéda(n). Allt of géda(n). Vid hvad ertu hraedd(ur)? Ef til ertu hraedd(ur) um ad pabbi pinn
eda mamma muni deyja. Ef til vill ertu hraedd(ur) um ad eitthvad komi fyrir pann sem ekki er
veikur og pa parft pu ad gera allt sjalf(ur). Ef til vill hefur pu innst inni ahyggjur af pvi ad pu
sjalf(ur) fair MS, eda hvort sjukdéomurinn & einn eda annan hatt getur verid pér ad kenna. Pad
geta lika verid allt adrir hlutir sem pu hefur ahyggjur af. En hvad sem 606ru lidur er ekkert skritid
ad hafa ahyggjur. Sjukdémar valda Ollum &ahyggjum. Hvad getur pu gert pegar pu ert
hraedd(ur)? Reyndu ad finna einhvern ad tala vid - pad getur verid pabbi pinn eda mamma,
systir eda brddir, fraendi eda freenka, amma pin eda afi, kennarinn pinn eda godur vinur. Hvern
sem er, adeins ad pad sé einhver sem pu att audvelt med ad tala vid. Pér mun nefnilega lida

betur ad geta létt & ahyggjum pinum.

Til foreldra!
Bérn veikra foreldra eru yfirleitt mjog dugleg ad nema parfir annarra tilfinningalega. Pvi midur
eru pau dugleg ad gleyma eigin pérfum sérstaklega ef paer eru neikveedar. Stydjid barnid ykkar
i ad geta talad um neikvaedar tilfinningar eins og reidi, hreedslu, afbrydisemi og 6anaegju. Adrir
fjiélskyldumedlimir geta hjalpad med aukinni umhyggju og athygli og leyfa barninu ad vera 6dru
hvoru erfidu, 6mogulegu, krefjandi...
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A0 vera sorgmaddur
Pad getur verid mjog erfitt ad seetta sig vid pad ad einhver mikilveegur einstaklingur sem hefur
allt fyrir mann gert verdur allt i einu veikburda og getur ekki lengur gert pa hluti sem hann var
vanur ad gera med pér. Pu hugsar um hvernig hlutirnir voru adur en MS- sjukdémurinn byrjadi
og um pa hluti sem fjélskyldan getur ekki gert lengur vegna hans. Pad er ekkert vid pvi ad
segja pott pu verdir leidur og gratir. Allir upplifa pad einhvern tima og pad er bara gott ad geta
gratio. Pad hjalpar ekki ad reyna ad halda aftur af sér. Pegar pu graetur losar pua um allt pad
sorglega sem baerist innra med pér svo pu getir ordid gladur/gléd a ny. Pad er astaedulaust ad
skammast sin fyrir ad grata. Pad er edlilegt og vid héfum 6ll af og til porf fyrir pad. Pér finnst ef
til vill lika fleiri hlutir ganga verr en &dur ... hlutir sem hafa ekkert med MS ad gera. Pad getur
verid skélinn, einkunnir, samband pitt vid félagana. Pér getur fundist allt ganga & afturfétunum

begar pu ert leidur.

Til foreldra!
Bérn syna ahyggjur sinar meira i verki en i ordum. Pess vegna getur verid gott ad setja
kennara barnsins inn i malin svo hann eigi audveldara med ad skilja astaedur ef til vill breyttrar
hegdunar og vidbragda pess. Pu getur gert ymsa hluti til pess ad fa atras fyrir tilfinningar pinar.
PU getur til deemis teiknad eda litad mynd af tilfinningum pinum eda af fjélskyldu pinni. Pad er
mjog gott ad sla nagla i spytu. PU getur skrifad séng eda 1j6d eda sdgu um pad hvernig pu
skynjar hlutina. PU getur kreist puda, kastad bolta, hlaupid, hlustad a tonlist, eda eitthvad allt
annad. Pad finnst ekki 6llum audvelt ad tala vid adra um tilfinningar sinar. Pa getur verid gott
ad tala vid sjalfan sig ef til vill med pvi ad halda dagbok, par sem pu getur skrifad allt sem pér
dettur i hug. PU losnar ef til vill ekki vid ahyggjur pinar med pvi, en pad getur hjalpad pér
pannig ad pu eigir audveldara med ad tala vid adra um tilfinningar pinar. Stundum finnst pér ad
foreldrar pinir hugsi ekki eins mikid um pig og adur, nu snuist allt um pann sem veikur er. Pu
verdur svolitid afbrydisdm(-samur). Pad er ekkert skritid, en reyndu samt ad segja foreldrum
pbinum fra pvi hvernig pér lidur. Ef til vill audveldar pad peim lika ad segja pér hvernig peim

lidur. Eflaust erud pid 6ll leid an pess ad hafa sagt hverju 60ru fra pvi.
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A0 vera reiour
Pad er ésanngjarnt. Hvers vegna fjdlskyldan min? Eg vildi 6ska ad ég hefdi aldrei heyrt um MS
-sjukdéminn. Petta eru érugglega ord sem koma upp i huga pér af og til. Pu verdur lika reid(ur)
og Oskrar a foreldra pina og systkini. Pad er mjég edlilegt ad pu verdir reid(ur) ut i MS -
sjukdéminn. Pad er ekki af illgirni pétt pu haldir pad. Pad er allt i lagi ad vera reid(ur) at i
sjukdom sem hefur breytt lifi pinu an pess ad pu baedir um pad. Pu hefur eflaust fleiri skyldur,
friin hafa breyst, skida - og gdénguferdir eru ekki lengur & dagskra. Jafnvel ad finna veitingahus
sem ekki hefur of margar tréppur getur allt i einu ordid vandamal. Hvad er pad sem gerir pig
reidasta(n)? Pad parft pu ad hugsa um og finna ut dar. Ef til vill ertu reid(ur) vegna pess ad sa
sem er med MS hefur breyst. Ef til vill ertu reid(ur) Gt i pann heilbrigda, eda jafnvel laekninn.
Petta hlytur ad vera einhverjum ad kenna. | stadinn fyrir ad verda reid(ur) eda ad loka pig inni i
herberginu pinu, pegar ekki er haegt ad gera hlutina eins og aodur, skaltu reyna ad breyta
azetluninni adeins. Pegar reidin gerir vart vid sig skaltu koma ut med hana. Pu getur I14tid hana
ganga ut yfir eitthvad sem polir pad eins og til deemis ad hlaupa eda finna stad par sem pu
getur 6skrad eins og pu getur. Pad getur vel verid ad pu vitir ekki alltaf hvers vegna pu ert
reid(ur), en reyndu ad tala vid einhvern. Pad er edlilegt ad finna fyrir reidi stundum.
Ef til vill finnst pér paer skyldur sem pu hefur fengid ekki sanngjarnar. Pad eru peer ef til vill ekki
heldur en pu verdur pa ad geta talad um pad vid einhvern, pvi pad veit enginn hvernig pér lidur
ef pu talar ekki um pad. Pegar fjdlskyldan raedir malin finnur hin eflaust lausn & vandamalinu.

Smam saman - en pad er ekki audvelt - muntu venjast ykkar nyju lifshattum.

Til foreldra!
Audvitad & barnid ykkar ad hjalpa til heima eins og 6nnur bérn. En audvitad ekki meira en
edlilegt er. Spyrjid ykkur sjalf: Hvers vegna gerir barnid petta? Er pad vegna pess ad €g get
ekki sjalf(ur) gert pad eda skiptir pad mali i proska pess? Pad skiptir mali ad greina a milli
ykkar parfa og barnsins. Pad er edlilegt ad einsteett foreldri eigi erfitt med ad komast hja pvi ad
pburfa meiri adstodar fra barni sinu en ella. Reynid ad tala vid heimilishjalpina eda einhvern i

fjdlskyldunni um vandamalio.
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Ad skammast sin
Flest bérn skammast sinum einhvern tima fyrir foreldra sina. Pad getur verid vegna
kleedaburdar eda einhvers sem pau segja. Pad getur verid ef pau skamma mann i aheyrn
félaganna. | fyrsta sinn sem pu sérd foreldra pina i hjélastél eda med haekjur eda ad pau purfa
oft ad fara a salernid finnst pér eflaust ad allir stari & ykkur og pu skammast pin ef til vill. Petta
mun lagast. Eftir pvi sem timinn lidur og pu venst sjukdémnum seettir pu pig smam saman vid

pau hjalpartaeki sem eru & heimilinu.

Til foreldra!
Utskyrid - smam saman - sjukdéminn fyrir féldgum barns ykkar, pad losar um dulGdina sem
hvilir yfir hlutum sem eru til stadar en eru ekki reeddir.

Verid jakvaed
Pott pad sé leidinlegt ad pabbi pinn eda mamma hafi fengid MS- sjukdéminn, pa getid pid pratt
fyrir allt att gott lif. Stundum geta sjukdomar meira ad segja baett einhverju mikilveegu vid lif
pitt. PU og fidlskylda pin erud sérstdk ... og sérhver fidlskylda er st besta sem til er. [ fjdlskyldu
pinni er fjdlskyldumedlimur sem hefur pad ekki alltaf négu gott og parf studning og hjalp.
Hvernig pid takid nakvaemlega & hlutunum og hugsid um hvert annad skiptir mali pvi pannig
eigid pid o6ruggt og notalegt fjdlskyldulif. P6tt pabbinn eda mamman sem hefur MS -
sjukddéminn geti ekki kennt pér fotbolta eda farid i langar génguferdir er ymislegt annad sem
pbid getid gert saman ...pid getid talad um ymislegt og hugsad um margt saman ... margir hlutir
sem pid getid laert hvert af 6dru. Ef pabbi pinn eda mamma eru heima & daginn hefur pu

moguleika & pvi ad vera meira med peim en énnur bérn med sinum foreldrum.

Til foreldra!
Pad eru til baekur aetladar bérnum a ymsum aldri um sorg og missi. Leitid til bokasafnsfreedings
a neesta bdékasafni. Pad hjalpar ad vita ad sérfraedingar vinna latlaust ad pvi ad finna orsék
sjukdémsins svo heegt verdi ad finna videigandi medferd - og peir uppgdtva eitthvad nytt a
hverjum degi. A medan parf f6lk med MS- sjukdéminn og fjdlskyldur peirra ad vera duglegar ad

finna lausnir & peim vandamalum sem sjukdomurinn hefur i fér med sér.
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Pvi betur sem ykkur lidur, pvi betur lidur barninu ykkar. Fagleg radgjof a fyllilega rétt a sér, pvi
bad er mikid alag ad glima vid sjukdém sem madur veit ekki hvernig muni préast & timum
kapphlaups og hrada. Radgjoéfin getur falist i sjalfshjalparhépum, hépum fyrir nygreinda eda i
hépum fyrir maka einstaklinga med MS. Hja MS- félagi islands eda dagvist félagsins getid pid

fengid allar frekari upplysingar.
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