umhyggju med fadmlégum og kossum verda feimin vid pad pegar
sjukdémurinn fer ad vega pyngra ad pér, hvettu pau til ad halda pvi afram.

AD SKIPULEGGJA FRAM 1 TIMANN

»Ad minu mati haldast andleg og likamleg atridi i hendur. Pad er nanast haegt
ad afreka hid émdégulega ef madur hefur rétta hugarfarid.”

P6 greiningin MND geti kollvarpad gédum aaetlunum pydir pad pd ekki ad pu
eigir ekki ad gera nyjar aeetlanir. pu parft ad verda vel upplystur um
sjukdéminn og lzera ad hafa stjérnina eins og haegt er.

Hvers vegna gera asetlanir - hvada gagn er ad pvi?

porfin fyrir afneitun & ahrif greiningarinnar MND getur ordid yfirpyrmandi og
spurningin ,af hverju ég?” getur vaknad. bpad er edlilegt og skiljanlegt ad spurt
sé, en ef pu einblinir a petta laerir pu ekki ad lifa med MND og taka akvardanir
og stjorn a pvi hvernig pa hondlar sjukdéminn. pad er mikilvaegt ad verda
upplystur um pad hvers sé ad vaenta og hvers konar akvardanir pu parft ad
taka i framtidinni.

Eftirfarandi lysir jakveedum leidum til ad hondla sjukdéminn:
Ad medtaka breytingar
e betta pydir ad adlagast breytingum, ad geta skilgreint hvad var adur og
hvad er nina
e Pad er ad snua vid spurningunni ,hvers vegna ég?” i ,hvad get ég
gert?”.
e Ad gera sér grein fyrir ad MND er hluti af lifi pinu ndna, lifi sem pd munt
lifa afram

Ad fella sig vi® breytingar
e Pad tekur pann tima sem pu parft, pad geta verid manudir og hja
68rum gerist pad kannski aldrei
e bad pydir til deemis ad pu akvedur ad nota staf eda hjolastol til pess ad
vera Oruggari i umhverfinu
e Pad pydir ekki ad pu sért ad gefast upp eda gefa eftir

Ad taka akvardanir
e Pad getur verid audveldara ef pu talar vid fjolskyldu og vini, pd
akvordunin sé pin
e bl parft ad halda afram ad taka akvardanir eftir pvi sem einkennin
breytast, akvardanir parf ad endurskoda og breyta

Ad halda stjorninni
e Fylgstu med pvi sem er ad gerast i kringum pig
e Skipuleggdu eigin heilbrigdispjénustu, veldu heimilislaekni og
heilbrigdisstarfsmenn sem pu treystir og pér likar vid
e A vidhalda glettni er lifsfylling
e Taktu a MND einn dag i einu

www.mnd.is Gefid ut af MND félaginu. bytt med leyfi MND samtakanna i Englandi.©
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Ad lifa med MND




»Leidinlegt gamli minn, en petta er MND”. bannig voru ord laekninins adur en
hann labbadi at ur herberginu med nemendur sina i kjélfarid. Ritarinn hans
vard eftir og sagdi: “Eg skil ykkur tvé pa eftir ein svo ad pid getid raett malin.
barna satum vid svo. Eg hafdi ekki hugmynd um hvad MND var.”

”

Pad eina sem er 6ruggt vid vidbrogd vid greiningunni MND er ad pau eru
misjofn fra einni manneskju til annarrar. Vidbrogd ungrar manneskju sem ber
abyrgd a fjolskyldu geta verid allt 6nnur en vidbrogd eldri manneskju sem er
farin ad hlakka til eftirlaunaaranna. Vid lifum vid mismunandi adstaedur sem
hafa &hrif 4 pad hvernig vid bregdumst vid aféllum. Ahyggjur okkar beinast
ekki endilega bara ad okkur sjalfum heldur einnig ad peim sem eru i kringum
okkur.

Pad er tvennt sem vid purfum ad vita. | fyrsta lagi: hver sem vidbrégd pin eru
pa gongum vid utfra pvi ad pau séu edlileg og i 66ru lagi, ad pad er margvisleg
hjalp i bodi. Hverjar sem kringumstaedur pinar eru pa parft pa ekki ad standa
ein/n.

EDLILEG VIPBROGD
Greiningin MND hefur 6hjakvaemlega i for med sér ad lifid tekur nyja stefnu,
stefnu sem pu attir ekki von 4 ad taka en hefur pegar verid morkud.

Slikt kallar & vidbrogd sem geta verid margvisleg og 6lik @ milli einstaklinga.
Heilbrigd vidbrogd geta m.a. falid i sér eitt eda fleira af eftirfarandi:

* Timabundinn doda

+  Otti vid framtidina

* Vantru a greininguna

« Kvidi vegna astvina og vina

* Sorg vegna framtidar sem pu hafdir vaenst en verdur ekki

* Reidi vid heilbrigdisstarfsfélk eda fjolskyldu og vini

« Einangrun vegna pess ad pér finnst pu vera 6druvisi en adrir
«  Mikil depurd

+ Léttir vegna pess ad nu veistu hvad gengur ad pér

Einhverjar pessara tilfinninga geta verid yfirpyrmandi i einhvern tima og pu
parft ad vinna pig i gegnum peer & pinum hrada. Pér finnst kannski ad pa purfir
ad gera pér raunverulega grein fyrir adstaedum adur en pu leitar til annarra ad
studningi. Sumum finnst audveldara ad hafa fjolskyldu og vini med i ferlinu fra
upphafi. Smam saman fara flestir pé ad endurskoda og endurhugsa lifid og
azetlanir pvi tengdar.

Pad sem reynist erfidast a pessu timaskeidi er ad finna jafnvaegi a milli pess
ad vidhalda uppbyggilegu hugarfari og ad seetta sig vid ad vera med
alvarlegan sjukdém. Sja: Vidbotar lesefni. Nanari upplysingar i 68rum koflum

umhyggju med fadmlégum og kossum verda feimin vid pad pegar
sjukdémurinn fer ad vega pyngra ad pér, hvettu pau til ad halda pvi afram.

AD SKIPULEGGJA FRAM 1 TIMANN

»A0 minu mati haldast andleg og likamleg atridi i hendur. bad er nanast haegt
aod afreka hid omogulega ef madur hefur rétta hugarfarid.”

P6 greiningin MND geti kollvarpad gédum asetlunum pydir pad pd ekki ad pu
eigir ekki ad gera nyjar azetlanir. bu parft ad verda vel upplystur um
sjukdéminn og leera ad hafa stjérnina eins og hagt er.

Hvers vegna gera aaetlanir - hvada gagn er ad pvi?

porfin fyrir afneitun & ahrif greiningarinnar MND getur ordid yfirpyrmandi og
spurningin ,af hverju ég?” getur vaknad. bad er edlilegt og skiljanlegt ad spurt
sé, en ef pu einblinir & petta leerir pu ekki ad lifa med MND og taka akvardanir
og stjorn a pvi hvernig pa hondlar sjukdéminn. Pad er mikilveegt ad verda
upplystur um pad hvers sé ad veenta og hvers konar akvardanir pu parft ad
taka i framtidinni.

Eftirfarandi lysir jakvaedum leidum til ad hondla sjukdéminn:
Ad medtaka breytingar
» betta pydir ad adlagast breytingum, ad geta skilgreint hvad var adur og
hvad er nina
» Pad er ad snua vid spurningunni ,hvers vegna ég?” i ,hvad get ég
gert?”.
» A gera sér grein fyrir ad MND er hluti af lifi pinu nana, lifi sem pd munt
lifa afram

AD fella sig vid breytingar
» Ppad tekur pann tima sem pu parft, pad geta veri® manudir og hja
0drum gerist pad kannski aldrei
e Pad pydir til deemis ad pu akvedur ad nota staf eda hjolastdl til pess ad
vera druggari i umhverfinu
» Pad pydir ekki ad pu sért ad gefast upp eda gefa eftir

Ad taka akvardanir
» Pad getur verid audveldara ef pua talar vid fjolskyldu og vini, pé
akvordunin sé pin
e bU parft ad halda afram ad taka akvardanir eftir pvi sem einkennin
breytast, akvardanir parf ad endurskoda og breyta

Ad halda stjorninni
* Fylgstu med pvi sem er ad gerast i kringum pig
» Skipuleggdu eigin heilbrigdispjonustu, veldu heimilislaekni og
heilbrigdisstarfsmenn sem pu treystir og pér likar vid
* Ad vidhalda glettni er lifsfylling
* Taktu a MND einn dag i einu



Med pvi ad loka pessar tilfinningar af innra med pér getur pu valdid
misskilningi og einangrast fra peim sem pu umgengst. Reyndu ad deila
tilfinningunum med 6drum vegna pess ad pad hjalpar pér vid ad koma
skipulagi @ hugsanir pinar og minnka ringulreidina. betta parf ekki ad vera
einhver sem er pér nakominn p6 ad pad sé best. Margt af pvi fagfélki sem er
ad hjalpa pér hefur fengid pjalfun i pvi ad veita tilfinningalegan og
salfraedilegan studning og pu getur leitad til salfreedings teymisins sem getur
hjalpad pér vid ad henda reidur & hugsunum pinum. Ad lifa sem bestu lifi med
MND er had pvi ad vera opinskar um tilfinningar sinar og leyfa ekki tilfinningum
eins og sektarkennd og héfnun ad byggjast upp innra med sér.

Hvernig 6drum lidur
Vi@ vitum ad MND hefur ahrif 4 alla i fjolskyldunni. Lifsstill og venjur geta
raskast miki og pad kallar & umtalsverdar tilfinningalegar breytingar hja ollum.

Pad getur verid ad einhver annar taki yfir verkefni sem pa hefur venjulega
leyst. Pad getur verid ad starfsframa purfi ad setja til hlidar og
fjarhagsahyggjur aukist. Margir munu reyna ad fela tilfinningar sinar um
soknud og hjalparleysi til pess ad hlifa pér.

Eftir pvi sem MND prdast getur samband pitt vid adra breyst og i mérgum
tilfellum ordid nanara. Hvort sem pu byrd med fjolskyldu, i hjonabandi eda i
vinasambandi pa skaltu reyna ad halda i pad sem gerdi sambond pin vid adra
sérstok adur en pu fékkst MND. Reyndu ad koma i veg fyrir hver sem er fari i
hlutverk umonnunaradila en pad gerir pi med pvi ad piggja utanadkomandi
adstod vid persoénulega umhirdu. En helst af 6llu skaltu reyna ad finna hvenaer
astvinir pinir vilja deila med pér tilfinningum sinum og vera tilbdinn til pess ad
hvetja pa til pess.

NAND OG KYNLIF
»Mér finnst gott pegar konan min heldur pétt utan um mig i riminu med
uppahaldstonlistina a.”

Likamleg nand skipar stért hlutverk i 6llum astarsambéndum, vid héfum porf
fyrir ad finna fyrir 68rum og vera i naleegd vid adra. P6 ad MND hafi ekki ahrif
a kyngetu pa hefur pad pau ahrif ad pegar likamleg hreyfigeta skerdist pa
verdur likamleg kynferdisleg tjaning erfidari.

Petta er rétti timinn til ad raeda pessar breytingar opinskatt og hvada
moguleikar eru fyrir hendi. Ef pu ert karlmadur og finnst hreyfingar vera
ordnar erfidar, reyndu pa ad hafa samfarir pannig ad makinn sé ofan a eda
ofugt ef pu ert kona. Ef kynlif er ordid 6mogulegt i 6llum stellingum pa eru til
adrar leidir til pess ad syna ast og njota samlifs eins og sjalfsfréun eda
munnmok. Thugadu ad reeda vid kynlifsradgjafa ef pér finnst pérf 4 pvi. Ad lifa
til fullnustu med MND er pad sem skiptir mali.

P6 kynlifsathafnir skipti suma minna mali er mikilveegt ad syna ast a annan
hatt, eins og med fadmlégum og kossum. Sum sem eru von ad syna ast og

A stundum sér félk ekkert annad en ad berjast med 6llu sem pad & vid
sjukdéminn en & 68rum stundum adeins lifa einn dag i senn.

Pad er mikilveegt ad raeda um og vidurkenna tilfinningar sinar innan
fiolskyldunnar. MND hefur ekki adeins ahrif &4 pann sem er med sjukdéminn
heldur hefur hann einnig ahrif a alla pa sem standa honum naest.

Med pvi ad deila gédu og sleemu med fjolskyldunni og 68rum nanum vinum og
med pvi ad leyfa peim ad gera slikt hid sama, getid pid betur hjalpad hvort
00ru. Med pvi styrkid pid tengs ykkar en ef pid lokid & tilfinningar getur pad
veikt tengs og leitt til mun staerri vandamala til lengri tima litid.

Depurd
Depurd er edlileg og pad er mjog edlilegt ad vera langt nidri um tima. En
pratt fyrir pad er mikilveegt ad vera a vardbergi vegna eftirfarandi
einkenna:
« Svefnleysi

 Ahugaleysi
* Lystarleysi
o bréttleysi

Ef einhver pessara einkenna vara i lengri tima eda ef pau verda yfirpyrmandi
reeddu pa vid laekninn pinn - pau geta verid edlileg en pad parf ekki ad pyda ad
bu purfir ad ganga i gegnum pau an hjalpar.

TILFINNINGAR

Pad getur verid ad pu hleeir og gratir ad pvi sem geeti virst dvideigandi og ad
bu sért ekki faer um ad stjorna pvi. Stundum kann petta ad vera vegna pess
hvernig pér lidur en algengast er ad petta tengist pvi ad tiltekinn hluti heilans,
sem hefur ordid fyrir bardinu a sjukdémnum, veldur pessu. b6 petta sé oft
6paegilegt og hafi truflandi ahrif a4 pa sem eru i kringum pig pa er mikilveegt ad
minna sig a ad petta er edlilegt og ekki merki pess ad hugur pinn hafi ordid
fyrir ahrifum af sjukdémnum. Sumum hefur gagnast ad taka akvedin lyf vid
pessum einkennum pannig ad pu skalt raeda petta vid laekninn pinn.

AD DEILA GREININGUNNI MEP OPRUM

Pad er nokkud 6ruggt ad pu hefur gengist undir ymsar rannséknir adur en
greiningin var gerd. bad getur verid ad peir nanustu hafi verid med pér a
hverju stigi rannséknarinnar eda ad pad hafi ekki gefist teekifaeri til pess ad
einhver vaeri med pér i 6llum vidtolum vid laekna. Hvort sem er, pa er vist ad
peir sem standa pér naest hafa verid med hugann hja pér og pad er mikilvaegt
a0 peir fai ad vita hvad er ad gerast.

Pad getur verid gott ad hitta leekninn eda radgjafann med pinum nanustu
pannig ad peir geti spurt peirra spurninga sem brenna a peim asamt pvi ad
fara med pér i gegnum petta ferli.

Pad er ekki par med sagt ad peir sem standa pér naest upplifi somu tilfinningar
0g pu a sama tima og pu. bad getur verid ad pegar pu ert kvidinn og i



uppnami pa sé pinn nanasti pad ekki - og 6fugt. Opin og heidarleg samskipti
eru mikilveeg til pess ad koma i veg fyrir misskilning og agreining. Ekki gera
rad fyrir pvi hvernig 68rum lidur.

Rad til handa fjolskyldu og vinum

Tilfinningar eins og reidi, vantrd og kvidi eru ekki sidur edlilegar hja peim sem
standa naest en hja peim sem hefur fengid greininguna MND. Fjolskylda og
vinir geta upplifad sektarkennd, baedi vegna pess ad pau hafa brugdist vid a
neikvaedan hatt og einnig vegna pess ad einhver sem pau elska hefur fengid
sjukdém i stad peirra sjalfra. A sama tima reyna pau ad veita eins mikinn
studning og skilning og peir geta.

Sumir sem greinast med MND neita allri adstod og beina jafnvel reidi sinni ad
fjdlskyldu og vinum, sem aftur finnst ad su hjalp sem i bodi er sé ekki nég. A
sama hatt geta pau fundid til eftirsjar og reidi vegna pess ad peirra lif og
vaentingar hafa einnig tekid breytingum.

Hugid fljétlega ad pvi ad stofna studningshép eftir kerfinu ,,Deilum
umonnuninni”. Upplysingar um pad kerfi er ad fa hja MND félaginu og a
heimasidu pess www.mnd.is

Pad er mikilveegt ad vinir, fjolskylda og hjikrunarfolk:

+ Saetti sig vid sin eigin vidbrégd sem edlileg og ad pau leiti sér adstodar,
hvort sem pad er medal vina eda fagfélks

* Reyni ad bregdast ekki illa vid pegar reidi eda 6rveenting er beint gegn
beim

* Viti ad neikveed vidbrogd fra hverjum peim sem er med MND eru
venjulega timabundin. b6 ad pad geti komid timabil & komandi
manudum og arum par sem pessar neikveedu tilfinningar pyrma yfir
vidkomandi pa er pad edlilegt, skiljanlegt og beinist oftast nzer ekki
gegn 60ru folki.

AD segja bornum

Hvernig og hvad pu segir bérnum veltur mikid a hvada aldri pau eru. Hins
vegar hefur MND greiningin ahrif 4 alla 7 fjolskyldunni og pad er verra ad vita
ekki hvad er i gangi og finnast madur vera haféur Gtundan i umraedunni, en ad
hafa einhverja hugmynd um heildarmyndina. bad ad vita naegjanlega mikid
getur losad um og gefid frelsi i samskiptum 4 medan leyndin dregur til sin
lifsorku og torveldar edlilegt samneyti.

Adstaedur eru mismunandi i fj6lskyldum. Hver einstaklingur med MND verdur
ad gera pad sem honum finnst réttast og peegilegast fyrir sig. Sja um born

AD segja 60ru folki
Pad er mjog persénulegt hvad pu segir 6drum mikid. Sumum finnst pad best
ad koma pessu 4 hreint gagnvart dllum fra upphafi. O8rum finnst betra ad

halda upplysingum innan fjolskyldunnar. Allt fer petta mikid eftir pvi hvada
hattu hver og einn hefur tamid sér. En mikilveegt er ad ihuga hvad gefi pér
mest frelsi.

Annad folk hefur ekki sjalfkrafa rétt til pess ad vita eitthvad um persénulegt
lif pitt og pad er preytandi ad skyra ut malid aftur og aftur. En eftir pvi sem
sjukdémurinn préast geeti pér pott mikilvaegt ad folk skilji ad po6 ad likami pinn
veikist pa gerir hugur pinn pad ekki.

Vidbrogd annarra

Pvi meira sem folk veit pvi audveldara er fyrir pad ad bjoda hjalp og studning.
Sumum reynist po erfitt ad koma og bjéda fram hjalp og finnst kannski best
ad bida eftir pvi ad vera bedid um adstod. Verid pvi ekki hraedd vid ad bidja
f6lk um hjalp.

Pad tekur & ad saetta sig vid sjukdoma og sumum finnst erfitt ad vera naleegt
folki sem er ad glima vid sjukdém. Félk veigrar sér vid pvi ad tengjast erfidum
adstaedum eda er hreett vid pad og stendur pvi afsidis.

TALA OG HLUSTA

Eitt af pvi mikilveegasta er ad tala og hlusta:

= Tala vid og hlusta a félk sem er heeft til pess ad veita meiri upplysingar
og faglegan studning

= Tala vid og hlusta a fjolskyldu og vini - pau purfa ad vita hvernig pér
[idur pannig ad pau geti stutt pig og pu parft ad heyra vidbrogd peirra

= Tala vid og hlusta 8 MND teymid

Pad er mikilveegt ad muna ad tilfinningar pinar og peirra sem standa pér
neest munu breytast - pad verda hzedir og laegdir a tilfinningagéngunni.

BREYTINGAR 1 LIFINU
Allt verdur 68ruvisi med MND. Mundu p6 ad breytingar eru venjulega hluti af
lifinu og ad vid erum von ad adlagast breytingum.

Hvernig pér lidur

Fjolskylda og vinir munu eflaust gera sitt besta i ad stydja pig i peim
tilfinningasveiflum sem fylgja pvi ad vera med MND. Félk med MND segir
gjarnan fra pvi ad tilfinningar pess séu a ringulreid og pvi sé erfitt ad Utskyra
hvernig pvi lidur. Pad parf ad adlagst nyjum kringumsteedum og pad getur
leitt til depurdar og soknudar, sektarkenndar og ringulreidar, jafnvel reidi og
hofnunar. Allt petta blandast vid vonina, bjartsynina og barattuviljann.




