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Útdráttur 

Fjöldi Íslendinga með MS sjúkdóminn er enn ókunnur en talið er að um 350 manns séu með 

hann. Sjúkdómurinn er algengastur meðal hvítra kvenna. Tilgangur heimildaritgerðarinnar er 

að varpa ljósi á það hvaða hlutverki félagsráðgjafar gegna og geta gegnt í vinnu sinni með 

fólki með MS, auk þess að gera grein fyrir aðstæðum fólks með MS og andlegri líðan þeirra 

eftir tilvikum. Við vinnu ritgerðarinnar var helstu heimilda aflað úr ýmsum viðurkenndum 

gagnagrunnum og fræðibókum.        

 Helstu niðurstöður sýndu fram á að greining á MS sjúkdómi hefur verulega víðtæk 

áhrif á líf þess sem greinist. Oft á tíðum líður fólk fyrir sjúkdóminn bæði hvað varðar 

andlegar, líkamlegar og félagslegar hliðar daglegs lífs. Gangur sjúkdómsins er eins 

fjölbreytilegur og sjúklingarnir eru margir, algengt er að eftir greiningu þurfi fólk á aukinni 

umönnun að halda og gegnir nánasta fjölskylda þar mikilvægu hlutverki en hún er algengasti 

umönnunaraðilinn. Vegna menntunar sinnar og hæfni eru félagsráðgjafar vel til þess fallnir 

að styðja fólk með MS og fjölskyldur þeirra í gegnum hinar víðtæku breytingar sem 

sjúkdómurinn felur í sér. Þeir vita einnig hvaða þjónusta og úrræði eru í boði í samfélaginu og 

geta í samráði við fólk fundið út hvað hentar þeim best hverju sinni.  
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Formáli 

Þessi heimildaritgerð er lokaverkefni mitt til B.A. gráðu við félagsráðgjafardeild og er metin 

til 12 eininga. Fjallar hún um ýmis málefni er upp koma eftir greiningu á MS sjúkdómi hjá 

einstaklingum. Sérstök áhersla er þó lögð á félagslegar og andlegar hliðar sjúkdómsins með 

hliðsjón af vinnu félagsráðgjafa í hinni nýju stöðu sem einstaklingar með MS finna sig í eftir 

greiningu. Ég vil þakka leiðbeinandanum mínum henni Hervöru Ölmu Árnadóttur fyrir góðar 

og gagnlegar ábendingar sem og leiðsögn við gerð ritgerðarinnar. Þá vil ég einnig færa 

kærasta mínum honum Birni Orra Péturssyni, systur minni Steinu Kristínu Ingólfsdóttur, 

foreldrum mínum þeim Ingólfi Björgvini Ingólfssyni og Kristjönu Oddnýju Þorsteinsdóttur 

kærar þakkir fyrir prófarkarlestur ritgerðarinnar. Þakka ég ykkur öllum kærlega fyrir 

ómetanlegan stuðning. 
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Inngangur 

MS er stytting á fræðiheiti sjúkdómsins sem er „Multiple Sclerosis“. Þetta er bólgusjúkdómur 

í miðtaugakerfi og eru algengustu einkenni hans jafnvægisleysi, erfiðleikar með þvaglát, 

sjóntruflanir, þreyta, krampar, lömun, þunglyndi og minnistruflanir (Ólöf Jóna Elíasdóttir, 

Elías Ólafsson og Ólafur Kjartansson, 2009; Robinson, Neilson og Rose, 2000). Sjálfur 

sjúkdómurinn kemur í köstum en einkenni hans og gangur geta komið fram með margskonar 

hætti (Ólöf Jóna Elíasdóttir o.fl., 2009). Um 5% þeirra sem greinast með MS sjúkdóminn 

greinast fyrir 18 ára aldur. Lítið er vitað um sjúkdóminn hjá þessum aldurshópi sökum þess 

hve óalgengur hann er meðal hans (Boyd og MacMillan, 2005). Algengast er að einkenna 

sjúkdómsins verði fyrst vart á aldrinum 20-40 ára (Ólöf Jóna Elíasdóttir o.fl., 2009). Fleiri 

konur en karlar greinast með MS sjúkdómin eða um 1,5 til þrjár konur fyrir hvern karl 

(Margrét Sigurðardóttir, 2006). MS sjúkdómurinn er algengastur meðal hvítra kvenna og 

þeirra sem búa fyrir ofan 37. breiddarbaugslínu (Finlayson, Denend og Hudson, 2004). Fjöldi 

Íslendinga með MS er ókunnur en þó er talið að um 350 manns séu með sjúkdóminn á Íslandi 

(Ólöf Jóna Elíasdóttir o.fl., 2009). Einnig er staðfest að yfir 2.000.000 manna víðsvegar um 

heiminn hafa verið greindir með MS sjúkdóminn (Multiple sclerosis international federation, 

e.d.). 

Þess ber að geta að áhugi höfundar á MS sjúkdómnum stafar af óbeinni reynslu hans af 

honum þar sem að náið skyldmenni hans greindist fyrir nokkru síðan með sjúkdóminn. 

Tilgangur rannsóknarinnar er að varpa ljósi á það hvaða hlutverki félagsráðgjafar gegna 

og geta gegnt í vinnu sinni með fólki með MS sjúkdóminn. Einnig verður gerð grein fyrir 

félagslegum aðstæðum fólks með MS sjúkdóminn sem og andlegri líðan þeirra. 

Markmið ritgerðarinnar er að varpa ljósi á það hvernig félagsráðgjafar geta stutt 

einstaklinga með MS sjúkdóminn. 

Rannsóknarspurningar þessarar heimildaritgerðar eru eftirfarandi: 

• Hver eru áhrif þess að greinast með MS sjúkdóminn? 

• Hvernig geta félagsráðgjafar komið að málum fólks með MS og stutt fólk í gegnum 

það ferli sem sjúkdómurinn felur í sér? 

Helstu heimilda þessarar ritgerðar var aflað úr hinum ýmsum gagnagrunnum og 

fræðibókum.  
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Ritgerðin skiptist upp í sex kafla. Fyrsti kaflinn greinir frá almennum upplýsingum er við 

koma MS sjúkdómnum, eins og aldri við greiningu, eðli, umfangi og algengni sjúkdómsins 

sem og ýmissa áhrifa sem sjúkdómurinn getur haft. 

Í öðrum kafla er fjallað um ýmis líkamleg áhrif sem sjúkdómurinn getur haft á þá sem 

greinast með hann. Þar verður einnig komið inn á ýmis andleg áhrif sem sjúkdómurinn getur 

haft í för með sér og áhrif þess að greinast og lifa með sjúkdómnum. Í lok annars kafla er 

fjallað um tengsl sjúkdómsins við þunglyndi. 

Í þriðja kafla er leitast við að gera grein fyrir félagslegum aðstæðum einstaklinga með 

MS og andlegri líðan þeirra eftir tilvikum. Þar er einnig fjallað um hvað felst í því að greinast 

sem ungur einstaklingur með MS sjúkdóminn, áhrif sjúkdómsgreiningar og langvarandi áhrifa 

hennar á fjölskyldu viðkomandi og óformlegra umönnunaraðila. Í lok kaflans er komið inn á 

það hvað felst í því að eldast með sjúkdóminn. 

Í fjórða kafla er fjallað um hugmyndafræði og ríkjandi vinnuaðferðir félagsráðgjafa 

gagnvart fólki með MS sjúkdóminn sem og ýmsum öðrum skjólstæðingum sínum. Þar verður 

einnig fjallað um ýmsar kenningar sem tengjast vinnu félagsráðgjafa og þeirra laga og reglna 

sem félagsráðgjöfum ber að fylgja á Íslandi. 

Fimmti kafli fjallar um störf MS-félagsins og aðkomu félagsráðgjafa hjá því. Einnig 

verður fjallað um hópastarf sem talið er geta gagnast mörgum sem eru með MS sjúkdóminn 

og aðstandendum þeirra. Í lok fimmta kafla er svo fjallað um helstu rannsóknir sem gerðar 

hafa verið sem tengjast viðfangsefni þessarar ritgerðar. 

Í sjötta kafla eru umræður og gerð er grein fyrir helstu niðurstöðum þessarar 

heimildaritgerðar með tengingu í fræðilega umfjöllun.  

Á eftir sjötta kafla koma lokaorð þar sem höfundur greinir frá helstu sýnilegu 

áskorunum þessa sviðs sem enn eru lítt kannaðar.  
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1 Hvað er MS? 

Í þessum kafla verður fjallað um aldur við greiningu, eðli, umfang og ýmis áhrif MS 

sjúkdómsins. Leitast verður við að gera grein fyrir algengi sjúkdómsins sem og skiptingu hans 

út frá kynþáttum og kyni einstaklinga.  

 

MS er stytting á fræðiheiti sjúkdómsins „Multiple Sclerosis“. Í þessari ritgerð verður vísað til 

hans ýmist sem MS sjúkdómsins eða einfaldlega MS. Þetta er bólgusjúkdómur í 

miðtaugakerfi sem getur oft á tíðum verið orsök fötlunar hjá fólki. Orsök sjúkdómsins eru 

enn ókunn en MS er talinn vera svokallaður sjálfsofnæmissjúkdómur sem  tengist samspili 

umhverfis og erfða (Ólöf Jóna Elíasdóttir o.fl., 2009). Tengsl erfða við sjúkdóminn þykja 

nokkur, en rannsókn á tvíburum hefur meðal annars leitt í ljós að ef MS er að finna í 

fjölskyldu viðkomandi þá er honum hættara við að fá sjúkdóminn (Hemminki, Li, Sundquist, 

Hillert og Sundquist 2008). 

MS er einn algengasti sjúkdómurinn sem tengist miðtaugakerfinu. Nú eru yfir 

2.000.000 manna víðsvegar um heiminn greindir með MS sjúkdóminn (Multiple sclerosis 

international federation, e.d.). Það eru fleiri konur en karlar sem greinast með MS, en það 

eru um 1,5 til þrjár konur fyrir hvern karl (Margrét Sigurðardóttir, 2006). MS sjúkdómurinn er 

algengari meðal hvítra Vesturlandabúa og fólks sem býr fyrir ofan 37. breiddarbaugslínu en 

meðal fólks frá Asíu og Afríku (Finlayson, Denend og Hudson, 2004; Robinson, Neilson og 

Rose, 2000). Fjöldi Íslendinga með MS er ókunnur en þó er talið að um 350 manns séu með 

sjúkdóminn. Algengast er að einkenna sjúkdómsins verði fyrst vart á aldrinum 20-40 ára. 

Sjaldgæft er að þeirra verði vart fyrir tíu ára aldur og eftir 60 ára aldur. Fyrir rúmum 15 árum 

síðan urðu tækninýjungar í læknavísindum sem gerðu það að verkum að hægt var að greina 

sjúkdóminn fyrr. Eftir að nýju tækin voru tekin í gagnið hefur meðalaldur þeirra sem greinast 

með MS því lækkað (Margrét Sigurðardóttir, 2006; Ólöf Jóna Elíasdóttir o.fl., 2009). 

Algeng sjúkdómseinkenni meðal fólks með MS eru jafnvægisleysi, erfiðleikar með 

þvaglát, sjóntruflanir, þreyta, krampar, lömun, þunglyndi og minnistruflanir. Fólk með MS 

sjúkdóminn hlýtur sjaldan snemmbæran dauða vegna sjúkdómsins en þó þurfa sumir á 

stöðugri umönnun að halda vegna þess hve veikburða þeir eru. Þegar félagslegur stuðningur 

nær ekki að mæta þörfum fólks með MS þarf það oftast að flytja á hjúkrunarheimili. Um 30% 

fólks með MS telst ekki vera fatlað fyrstu tíu árin eftir greiningu en þriðji hver þarf á hjólastól 

eða staf að halda að tíu árum liðnum (Jobin, Larochell, Parpal, Coyle og Duquette, 2010; Ólöf 
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Jóna Elíasdóttir o.fl., 2009; Robinson, Neilson og Rose, 2000). Fjallað verður nánar bæði um 

félagslegan stuðning og umönnunaraðila síðar í ritgerðinni.  

2 Lífið með MS sjúkdómnum 

Í þessum kafla verður fjallað um ýmis líkamleg áhrif sem að MS sjúkdómurinn hefur á þá sem 

greinast með hann. Þá verður einnig komið inn á þau andlegu áhrif sem sjúkdómurinn getur 

falið í sér og áhrif þess að greinast og að þurfa að lifa með sjúkdómnum. Að lokum verður 

komið inn á tengsl MS sjúkdómsins við þunglyndi og hvaða áhrif það getur haft á fólk með 

sjúkdóminn. Aðlögun þeirra að sjúkdómsgreiningunni er háð sjálfsbjargarfærni (e. coping 

skills) þeirra, mati þeirra á sjúkdómseinkennum sínum, auk persónulegra og félagslegra 

úrræða hvers og eins (Fournier, Ridder og Bensing, 1999).  

2.1 Líkamleg áhrif 

Sjálfur sjúkdómurinn kemur í köstum en einkenni hans og gangur geta komið fram með 

margvíslegum hætti. Til þess að geta greint hvort um sjúkdóminn MS sé að ræða er litið til 

sjúkdómseinkenna sem og stuðst við niðurstöður rannsókna. Eftir því sem meðferðir við MS 

hafa orðið áhrifaríkari hefur mikilvægi skjótrar greiningar aukist til muna  (Holland, Murray 

og Reingold, 1996; Ólöf Jóna Elíasdóttir o.fl., 2009).  

Fyrsta einkenni hjá um 20% einstaklinga með MS sjúkdóminn er sjóntaugabólga en hún 

veldur sjóntruflunum. Þegar um sjóntaugabólgu er að ræða verður viðkomandi fyrst var við 

verk við augað sem þróast síðan í skyndilega verri sjón, þetta ferli getur þó tekið nokkra 

daga. Misjafnt er hversu mikil sjónskerðingin er, hún getur þó orðið algjör. Í 90% tilfella 

endurheimtist full sjón á tveimur mánuðum. Þó það sé ekki öruggt að þeir sem fái 

sjóntaugabólgu greinist með MS þá greinast 49% þeirra með MS innan 20 ára. Tvísýni er 

einnig vel þekkt meðal fólks með MS. Þá getur fólk með MS einnig fundið fyrir minni mætti í 

báðum fótleggjum, einum útlim eða helftarlömun en hún er sjaldgæfust. Þegar að fólk með 

MS finnur fyrir minni styrk er líklegt að styrkur þeirra minnki hægt og rólega, eins og með 

klaufsku í hendi eða helti. Skyntruflanir eru nokkuð algengar og eru birtingarmyndir þeirra 

margbreytilegar, til dæmis minnkað skyn og aukið skyn, náladofi, sársauki við snertingu, 

stjórnleysi útlima og brunatilfinning. Ýmis önnur einkenni sjúkdómsins geta verið 

þvoglumæli, svimi, getuleysi, blöðrutruflanir, úthaldsleysi, viðvarandi þreyta, þunglyndi og 



  

9 

verkir. Þá er einnig möguleiki á minnistruflunum, sér í lagi þegar frá líður (Ólöf Jóna 

Elíasdóttir o.fl., 2009; Robinson, Neilson og Rose, 2000). 

Þegar talað er um að fá MS kast, þá þurfa kasteinkenni að standa yfir í að minnsta kosti 

sólarhring. Oftast ná einkenni hámarki á tveimur sólarhringum og ganga síðan til baka að 

mestu eða öllu leyti á sex vikum. Ómeðhöndlaðir einstaklingar með MS fá að meðaltali 1,3 

köst á ári en lyf geta fækkað köstunum. Einkenni sem teljast til MS kasta eru til dæmis 

skynbreytingar, kláði og sársaukafullir vöðvakrampar í fótleggjum. Þessi einkenni þurfa þó að 

eiga sér stað mörgum sinnum sama sólarhringinn til þess að flokkast sem MS kast. Þegar að 

kastið stendur sem hæst yfir er mikilvægt að viðkomandi forðist áreiti, gefi sér tíma til að 

hvíla sig þar til að kastið gengur yfir. Á meðan að kast stendur yfir getur verið gott að stunda 

slökun. MS köst sem valda þýðingarmikilli taugaröskun geta gert það að verkum að 

viðkomandi þarf að vera fjarverandi frá skóla og/eða vinnu og leggjast inn á spítala. Sumir fá 

þó fá köst og upplifa ekki nein einkenni á milli kasta, aðrir glíma við endurtekin köst eða 

þurfa að kljást við viðvarandi einkenni (Boyd og MacMillan, 2005; Ólöf Jóna Elíasdóttir o.fl., 

2009; Polman, Thompson, Murray, Allen og Noseworthy, 2006).  

Algengt er að þvagblaðra einstaklinga með MS sé ofvirk og lítil. Algengt einkenni er 

þrálát þvaglátatilfinning en þessa ónotatilfinningu er þó hægt að minnka með lyfjum. Einnig 

er algengt að fólk með MS finni fyrir verkjum sem geta á tíðum verið mjög fatlandi. Þeir geta 

til dæmis birst sem geislandi verkir í útlimum, höfuðverkir, bakverkir og sársaukafullir 

krampar (spasmar) í fótleggjum (Ólöf Jóna Elíasdóttir o.fl., 2009). 

Áður var talið að meðganga yki hættu á MS-kasti og versnun sjúkdómsins, konum var 

jafnvel ráðið frá barneignum vegna þessarar yfirvofandi hættu. Rannsókn fræðimanna sem 

athuguðu meðgöngur hjá konum með MS sýndi þó fram á að ekki varð fjölgun á MS köstum 

auk þess sem að langtímahorfur MS mæðra voru þær sömu og annarra kvenna (Ólöf Jóna 

Elíasdóttir o.fl., 2009). 

Algengt er að flokka MS eftir alvarleika, hve hratt sjúkdómurinn versnar og tíðni 

einkenna. MS er skipt í tvo flokka; bakslags rénun (e. relapsing remitting) og varanlegan 

versnandi (e. chronic progressive), en framtíðarhorfur fólks tengjast þessum flokkum (Ólöf 

Jóna Elíasdóttir o.fl., 2009). Þegar fólk missir smám saman starfshæfni og líkamsþrótt geta 

komið fram einkenni sem að lýsa sér í hugrænum breytingum og minnisbresti (Margrét 

Sigurðardóttir, 2006).  
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Horfur sjúkdómsins teljast betri ef viðkomandi er kvenmaður, ef fyrstu einkenna 

verður vart nokkuð snemma á ævinni, ef skyneinkenna eða sjóntaugabólgu verður vart í 

byrjun og ef góður bati næst eftir fyrsta MS kastið (Margrét Sigurðardóttir, 2006; Ólöf Jóna 

Elíasdóttir o.fl., 2009).  

2.2 Andleg áhrif 

Við greiningu á enn ólæknandi og langvinnum sjúkdómi bregst fólk við á mismunandi hátt. 

Sumir finna fyrir gremju, hræðslu og reiði í kjölfar greiningar. Aðrir finna fyrir létti við að fá 

sjúkdómsgreiningu, þá sérstaklega ef viðkomandi hefur lengi fundið fyrir ýmsum 

óútskýranlegum einkennum. Þá verða sumir fyrir miklu tilfinningalegu áfalli af völdum 

greiningarinnar (Holland o.fl., 1996; Margrét Sigurðardóttir, 2006). 

Bennet og fleiri fræðimenn telja að það sé mjög mikilvægt að halda í vonina og vera 

jákvæður þegar kemur að því að aðlagast þeim breytingum sem MS sjúkdómurinn hefur í för 

með sér. Hann telur að fólk sem býr yfir jákvæðri sýn á lífið finni frekar fyrir von og vellíðan. 

Fólk með MS sjúkdóminn getur verið vongott varðandi framtíðina þegar það hefur fólk í 

kringum sig sem styður við bakið á sér og hjálpar því að aðlagast aðstæðum sínum (Fraser, 

Clemmons og Bennet, 2002). 

Hér að neðan verður meðal annars fjallað um lífsgæði einstaklinga með MS. Með 

lífsgæðum er átt við líkamlegt heilbrigði, félagslega virkni og andlega vellíðan. Innan 

heilbrigðiskerfisins hefur í auknum mæli verið notast við mælingu á lífsgæðum þegar kemur 

að langvinnum sjúkdómum. Meðal fræðimanna er almennt viðurkennt að MS sjúkdómurinn 

hafi veruleg áhrif á lífsgæði greindra einstaklinga og fjölskyldur þeirra. Margir einstaklingar 

með MS lifa þó eðlilegu lífi þó svo að þeir upplifi einhver fötlunareinkenni yfir mislöng tímabil 

(Fenton, 2010; Murphy o.fl., 1998; Schrag, Selai, Johanshahi og Quinn, 2000). 

Rannsókn á lífsgæðum (e. quality of life) sýndi fram á að það eru líkamleg virkni (e. 

physical function) og almenn vellíðan (e. wellbeing) sem hafa mest áhrif á lífsgæði 

einstaklinga með MS sjúkdóminn. Heilbrigðir lifnaðarhættir og heilsuefling eru fólki með MS 

sjúkdóminn (eins og öðrum sjúklingum með ólæknandi sjúkdóma) mikilvægir og spila stórt 

hlutverk í því að bæta lífsgæði þeirra. Eftir því sem sjúkdómurinn ágerist verður virkni 

einstaklinga með MS og félagslegt hlutverk þeirra minna (Murphy o.fl., 1998). Það er í 

þessum aðstæðum sem félagsráðgjafar koma sterkir inn en vegna menntunar þeirra líta þeir 

á félagslegar aðstæður þessara aðila frá sérstöku sjónarhorni og hafa skilning á baráttu 
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þeirra fyrir nauðsynlegum hjálpargögnum sem og samskiptum þeirra við fjölskyldur sínar. 

Félagsráðgjafar meta einnig hverjar þarfir skjólstæðinga sinna eru og finna út hverskonar 

þjónusta hentar hverjum og einum best (Cohen, 2003; Golla, Galushko, Pfaff og Voltz, 2011). 

Fyrir rúmum áratug var þverskurðarrannsókn (e. cross sectional study) á lífsgæðum (e. 

quality of life) fólks með MS í Þýskalandi, Frakklandi og Bretlandi hrundið af stað. 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu meðal annars fram á að þau lífsgæði sem skerðast mest 

fyrir tilstilli MS sjúkdómsins eru líkamleg virkni (e. physical function) og almenn 

vellíðan/velferð (e. wellbeing). Í þessari rannsókn virtist sjúkdómurinn ekki hafa teljandi áhrif 

á andlegu hliðina (e. psychological function) þó svo að samanburðarhópur fólks sem ekki var 

með MS mældist með meiri lífsgæði en þeir sem voru með MS. Niðurstöður rannsóknarinnar 

bentu til þess að taka þyrfti tillit til marktækt minni lífsgæða einstaklinga þegar kæmi að því 

að meta áhrif meðferða og þróun sjúkdómsins (Murphy o.fl., 1998). 

 Skilvitleg röskun (e. cognitive dysfunction) sem um 43-64% einstaklinga með MS 

verður fyrir hefur einnig heldur slæm áhrif á lífsgæði. Þeir sem búa við skilvitlega röskun eru 

ólíklegri til að vera virkir á vinnumarkaði, eru ósjálfstæðari, greina frá meiri kynferðislegri 

geturöskun (e. sexual dysfunction) og hafa tilhneigingu til að vera minna félagslega virkir en 

þeir einstaklingar með MS sem ekki búa við skilvitlega röskun. Skilvitleg röskun getur því haft 

talsverð áhrif á lífsgæði fólks með MS. Heilsueflandi lífshættir (e. health promoting 

behaviors) hafa verið viðurkenndir sem mikilvæg aðferð til þess að bæta lífsgæði hjá þeim 

sem þjást af MS sjúkdómnum sem og öðrum ólæknandi sjúkdómum (Murphy o.fl., 1998). 

Um leið og fólk greinist með MS sjúkdóminn ætti það að hefja endurhæfingu. Þegar 

kemur að endurhæfingu er skilningur á sálrænum/andlegum viðbrögðum við ólæknandi 

sjúkdómum og fötlunum lykillinn að árangursríkri endurhæfingu. Helstu áhrifavaldar er varða 

lífsgleði (e. life satisfaction) fatlaðs fólks eru aldur, störf, tekjur, hjúskaparstaða og aldur við 

greiningu fötlunar. Eftir því sem sjúkdómurinn ágerist verður virkni og félagslegt hlutverk 

fólks með MS minna. Endurhæfingu er ekki ætlað að vera síðasta úrræðið sem gripið er til 

þegar að fólk er orðið svo veikburða að það þarf á hjólastól að halda og/eða er komið inn á 

stofnun. Sjúkraþjálfarar sem vinna að endurhæfingu fólks með MS sinna ráðgjöf, fræðslu, 

þjálfun og líkamlegri meðferð. Með því að þjálfa vöðva og ákveðnar hreyfingar er hægt að 

aðstoða fólk við að ná betri stjórn á líkamanum. Sjúkraþjálfarar geta einnig bent fólki með 

MS á viðeigandi hjálpartæki og aðstoðað þá við að nálgast viðeigandi búnað (Guðlaug 

Kristjánsdóttir, e.d.; Chen og Crewe, 2009; MS-félag Íslands, e.d.; Murphy o.fl., 1998). 
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Niðurstöður rannsókna hafa meðal annars sýnt fram á að sátt við fatlanir og von séu 

bestu forspár um lífsgleði en hjúskaparstaða getur spilað þar stórt hlutverk. Þeir sem aldrei 

hafa verið giftir og þeir sem eru fráskildir búa almennt við minni lífsgleði en þeir sem eru 

giftir. Fólk með MS sjúkdóminn glímir misjafnlega við hann út frá kyni en konur virðast bæði 

vera að jafnaði ánægðari og eiga auðveldara með að eiga við sjúkdóminn. Kynin nota 

svipaðar aðferðir til þess að glíma við sjúkdóminn en karlar virðast þó frekar nota skipulagða 

útsjónarsemi á meðan að konur virðast vera vandamálamiðaðri (Chen og Crewe, 2009; Jobin 

o.fl., 2010). 

2.2.1 Tengsl MS sjúkdómsins við þunglyndi 

„Að fá krónískan sjúkdóm telst til einna af stórvægilegustu breytingum í lífi einstaklingsins. 

Þá greinist tilveran í „fyrir“ og „eftir“ og ekkert er lengur eins og það var. Menn þurfa að 

aðlagast lífinu á ný í samfylgd sjúkdóms sem mun vera til staðar og kann að þróast enn 

frekar.“  (Andersen, 2003, bls. 33). 

Fólk með MS upplifir greiningu sjúkdómsins oft á tímum sem mikla ógn sem getur 

valdið því að framtíðarhorfur þess geta orðið óljósar. Um 40-60% líkur eru á því að fólk með 

MS greinist með þunglyndi einhverntíman um ævina en það er mun algengara en meðal 

þeirra sem ekki eru með sjúkdóminn. Þunglyndi er algengasta geðræna vandamálið (e. 

psychiatric disorder) meðal fólks sem þjáist af MS og hefur marktæk áhrif á lífsgæði þeirra. 

Einstaklingar með MS eru einnig að jafnaði með minna sjálfstraust en þeir sem ekki eru með 

sjúkdóminn (Gold-Spink og Theodos, 2000; Goretti, 2013; Margrét Sigurðardóttir, 2006; 

Wallin, Wilken, Turner, Williams og Kane, 2006). 

Þunglyndislyf og sállækningar (e. psychotherapy) gagnast mörgum einstaklingum með 

MS sjúkdóminn. Því miður eru einkenni þunglyndis og sjálfsvígshugsana oft vanmetin og ekki 

fræðilega greind. Ólíkt öðrum einkennum MS er mögulegt að bæta töluvert úr þunglyndi auk 

þess sem ákveðnir fræðimenn telja að hægt sé að lækna það. Snemmbær íhlutun getur 

komið í veg fyrir minni lífsgæði eða jafnvel dauða (v. sjálfsmorða). Vísa ætti fólki með MS 

sem þjáist af sjálfsvígshugsunum tafarlaust til geðlæknis og hafa það undir sérstöku eftirliti. 

Rannsókn í Danmörku sýndi fram á að einstaklingar með MS væru næstum því tvöfalt líklegri 

til þess að fremja sjálfsmorð heldur en þeir sem ekki væru með sjúkdóminn (Wallin o.fl., 

2006). Önnur rannsókn sýndi fram á að um 30% aldraðra einstaklinga með MS hafa hugleitt 

sjálfsmorð (Finlayson o.fl., 2004). Umönnunaraðilar ættu því að vera á verði og meta hvort 
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að einstaklingar með MS séu þunglyndir og/eða haldnir sjálfsvígshugsunum (Wallin o.fl., 

2006). 

Rannsóknir hafa almennt sýnt fram á að tengsl séu á milli þunglyndis fólks með MS og 

takmarkaðs félagslegs stuðnings. Marktækur hluti fólks með MS hefur greint frá breytingum í 

félagslegum tengslum og persónulegum samböndum vegna sjúkdómsins en þetta lýsir sér 

helst í minna sambandi við félagahópa, takmörkuðu félagslegu sjálfstæði og glötuðum 

tengslum við vinnufélaga. Margir einstaklingar með MS sjúkdóminn eru í vaxandi mæli háðir 

umönnunaraðilum sínum og kjarnafjölskyldunni, þetta eykur oft byrði þess sem sinnir 

umönnuninni. Hjúskaparstaða para helst í flestum tilvikum óbreytt eftir greiningu 

sjúkdómsins og hafa margir giftir einstaklingar með MS tjáð sig um að þeir fái mestan 

stuðning frá maka sínum. Fjöldi rannsókna hafa sýnt fram á að konur með MS eru líklegri til 

þess að finna fyrir minni félagslegum stuðningi en karlar (Wallin o.fl., 2006). Flestar 

rannsóknir sýna einnig fram á að konur með MS eru líklegri en karlar til að glíma við 

þunglyndi og nota þunglyndislyf (Jobin o.fl., 2010). 

Rannsóknir hafa leitt í ljós að virkni einstaklinga með MS á vinnumarkaði getur skipt 

sköpum varðandi líðan þeirra og hættu á þunglyndi. Atvinnuleysi er besta forspá alvarlegs 

þunglyndis hjá fólki með MS en atvinnuleysi gerir það 3,2 sinnum líklegra að það finni fyrir 

þunglyndi. Fólk með MS sem stundar vinnu er ánægðara en þeir sem eru atvinnulausir, en 

talið er að það sé mikilvægt fyrir þessa einstaklinga að skipta máli sem hluti af fyrirtæki og 

vinnumarkaðinum (Schwartz og Frohner, 2005). 

Erfitt getur verið að greina þunglyndi hjá fólki með MS þar sem að mörg einkenni 

þunglyndis eru þau sömu og fylgja MS sjúkdómnum án geðraskana. Til dæmis eru bæði 

þreyta og vitræn röskun (e. cognitive dysfunction) algeng einkenni hjá fólki með MS líkt og 

hjá þeim sem eru þunglyndir (Wallin o.fl., 2006). 

Sífelldur sársauki (e. chronic pain) hefur í auknum mæli verið greindur sem algengt 

vandamál meðal einstaklinga með MS og er talinn vera illstjórnanlegur. Sífelldur sársauki 

eykur líkur á aukinni sálrænni þjáningu, notkun heilbrigðisþjónustu, líkamlegum fötlunum og 

skertum lífsgæðum (Kratz, Molton, Jensen, Ehde, Nielson, 2011). 

Flestir þeirra sem greindir eru með MS stunda ekki reglulegar líkamsæfingar. 

Æfingarnar eru þó taldar vera gagnlegur hluti af verkjastjórnunaraðferðum hjá þeim sem 

eiga við sífelldan sársauka að stríða og þjást af MS. Æfingar eru einnig taldar hafa jákvæð 

áhrif á þreytu, fatlanir, þunglyndi, virkni og lífsgæði (Kratz o.fl., 2011).  
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3 Fjölskyldan og MS sjúkdómurinn 

Í þessum kafla verður fjallað um það hvað felst í því að greinast með MS sjúkdóminn sem ung 

manneskja, áhrif sjúkdómsgreiningar og langvarandi áhrif hennar á fjölskylduna, óformlega 

umönnunaraðila, hjónalíf og sambönd fólks. Að lokum verður gerð grein fyrir því hvernig það 

er að eldast með sjúkdóminn. Þessi kafli fjallar í hnotskurn um hin ýmsu félagslegu öfl sem 

hafa áhrif á líf fólks með MS frá greiningu sjúkdómsins. Fjallað verður um þau áhrif sem 

greining á þessum langvinna sjúkdómi hefur á nánustu vini og fjölskyldu viðkomandi. 

3.1 Börn, unglingar og ungt fólk með MS sjúkdóminn og foreldrar þeirra 

Hér verður fjallað um hina sérstöku stöðu sem fylgir því að vera barn, unglingur og ung 

manneskja með MS sjúkdóminn. Einnig verður komið inn á það hvað falist getur í því að vera 

foreldri fatlaðs barns. Mest verður þó fjallað um börn og unglinga sem eru yngri en 18 ára.  

3.1.1 Börn og unglingar með MS sjúkdóminn 

Eins og fram kemur í inngangi ritgerðarinnar greinast einungis 5% af þeim sem eru með 

sjúkdóminn MS fyrir 18 ára aldur. Vegna þess hve sjúkdómurinn er sjaldgæfur hjá þessum 

aldurshópi er lítið vitað um reynslu barna og unglinga sem eru með MS (Boyd og MacMillan, 

2005). 

Börn með MS sjúkdóminn fá að jafnaði fleiri köst en fullorðnir en aftur á móti eru þau 

nokkuð fljót að jafna sig eftir þau. Meira en helmingur þeirra barna sem eru með MS finna 

fyrir nokkurri þreytu, þunglyndi og minnisbrestum innan nokkurra ára frá greiningu. Þessi 

einkenni geta haft áhrif á frammistöðu þeirra í skólum sem og lífsgæði þeirra. Þess vegna er 

áríðandi að öll einkenni séu metin, fylgst sé með þeim og börnunum veittur stuðningur og 

viðeigandi meðferð í skólakerfinu. Þá getur þreyta til dæmis takmarkað möguleika barna til 

fullrar skólasóknar og skert hreyfigetu þeirra. Börnin geta þurft á aðstoð að halda í skólanum 

og ætti mögulegur stuðningur við börn með MS að vera ræddur við skólastjórnendur, auk 

þess sem gera ætti sérstaka námsáætlun handa hverju barni (Narula, Waldman og Banwell, 

2013). 

Rannsókn sem gerð var á börnum með MS sýndi fram á að börn með sjúkdóminn sem 

eru á aldrinum 8-18 ára þekktu upphaflega ekki til sjúkdómsins en að með tímanum 

aðlöguðust þau tímabundnum og/eða varanlegum áhrifum hans. Þrátt fyrir að líf þeirra hafi 

tekið breytingum í kjölfar sjúkdómsins taka þau þátt í félagslífi og ýmsum aldurstengdum 

áhugamálum (sem þó þarf stundum að aðlaga eða takmarka). Þessum börnum þótti að á 
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marga vegu væri líf þeirra óbreytt þrátt fyrir sjúkdóminn. Flest tóku þau eftir bæði jákvæðum 

og neikvæðum breytingum í samböndum sínum við annað fólk og litu því ekki endilega á 

breytingarnar sem neikvæðar. Jákvæðu breytingarnar fólu meðal annars í sér að börnin 

kunnu betur að meta það sem lífið hefur upp á að bjóða. Við mótun sjálfsmyndar ungmenna 

hefur sjúkdómurinn sitt að segja en er þó einungis einn af mörgum þáttum sem skilgreinir 

hver þau eru. MS köst sem valda miklum taugaröskunum geta gert það að verkum að 

ungmenni geti ekki mætt til skóla og séu lögð inn á spítala. Aldurinn einn og sér hefur áhrif á 

viðhorf fyrrnefnds aldurshóp til framtíðaráætlana og hvort að viðkomandi ákveði að deila 

greiningunni með öðrum. Með auknum þroska hefur þessi hópur vaxandi getu til að átta sig 

á sjúkdómnum og versnandi eðli hans. Unglingum finnst sumum hverjum að kennarar og 

ákveðnir félagar hafi ekki skilning á því hvaða áhrif MS getur haft á líf þeirra (Boyd og 

MacMillan, 2005). 

Hjá þessum aldurshópi átti greining MS sér stað áður eða á meðan sjálfsmynd þeirra 

þróast. Kenning Erikson um sálfélagslegan þroska felur í sér að börn þroskist með samspili 

félagslegs og menningarlegs umhverfis. Samkvæmt Erikson fást börn á skólaaldri við það 

verkefni að þróa skilning á vinnusemi, með það að takmarki að læra að taka ábyrgð, 

félagslega hæfni, vinnuhæfni (e. work skills), samvinnu og sanngirni. Unglingar samkvæmt 

Erikson fást hins vegar við að þróa skilning sinn á því hver þau eru og átta sig á hlutverki sínu 

í samfélaginu með því að taka þátt í félagslegum upplifunum. Auk þess þurfa unglingar að 

byggja upp sjálfstraust og vinna í auknu sjálfstæði sínu. Greining á ólæknandi sjúkdómi eins 

og MS í barnæsku eða á unglingsárum hefur að öllum líkindum áhrif á ofangreint þroskaferli. 

Eftir því sem lengri tími leið frá greiningu MS hjá þátttakendum fyrrnefndrar rannsóknar, því 

minna tóku þeir eftir þeim breytingum sem sjúkdómurinn olli í lífi þeirra. Þeim fannst að MS 

væri orðinn hluti af sér og mundu ekki lengur eftir lífinu án sjúkdómsins (Boyd og MacMillan, 

2005; Erikson, 1963). 

Þegar kemur að samráði við börn eru þau talin geta veitt mikilvægar upplýsingar með 

reynslu sinni og skoðunum sem verða til þess að bæta samstarf við fagaðila (Graham og 

Fitzgerald, 2010). Það er eitt af hlutverkum félagsráðgjafa að virkja börn til þátttöku, öll börn 

geta tekið þátt og því er mikilvægt að viðurkenna þátttöku þeirra en hún þarf þó að miðast 

við þroska þeirra, aldur, reynslu og áhuga (Warren, 2007). Nánar verður fjallað um 

notendasamráð síðar í ritgerðinni. 
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3.1.2 Foreldrar fatlaðra barna 

Rannsóknir hafa sýnt fram á að aukið álag fylgir því að eiga fatlað barn. Helstu álagsþættir 

sem foreldrar finna fyrir eru fjárhagslegir erfiðleikar, svefnleysi, og andlegt álag sem tengist 

áfalli vegna fötlunarinnar. Þá eykst álagið á fjölskyldur einnig vegna hins mikla fjölda fagfólks 

sem gjarnan kemur inn í líf fjölskyldunnar í kjölfar greiningar á fötlun en þessu fylgir oft 

takmörkuð samstilling á milli stofnana og fagaðila. Rannsóknir hafa þó einnig sýnt fram á að 

fötluð börn geta haft jákvæð áhrif á fjölskyldur sínar. Þar ber helst að nefna aukna 

samheldni, þroska og aðlögunarhæfni (Hrönn Björnsdóttir, 2008). 

Mikilvægt er að góð samvinna sé á milli fjölskyldu og þess fagfólks sem stendur henni 

næst þar sem þessi samvinna getur haft mikil áhrif á heilsu, þroska og líðan fatlaðra barna. 

Hafa ber í huga að allar fjölskyldur búa yfir styrkleikum sem þó geta verið illsjáanlegir vegna 

tímabundinna erfiðleika. Því er mikilvægt að veita fjölskyldum stuðning og að virkja jafnframt 

styrkleika fjölskyldna eins og hægt er (Hrönn Björnsdóttir, 2008).   

3.1.3 Ungt fólk með MS sjúkdóminn 

Algengt er að bæði konur og menn sem eru með MS sjúkdóminn hafi áhyggjur af því að 

sjúkdómurinn muni gera þeim erfitt fyrir í leit að maka sem kunni að meta þau þrátt fyrir 

sjúkdóminn og er um leið tilbúinn að takast á við þær fjölbreyttu og óútreiknanlegu áskoranir 

sem fylgja MS (Kalb, 2013).  

Það er hins vegar aðallega sjálfsmynd ungra einstaklinga með sjúkdóminn sem og 

skoðanir þeirra tengdar honum sem ákvarða að miklu leyti hvernig þeir koma öðrum fyrir 

sjónir og kynna sig. Þá er mikilvægt fyrir einstaklinga með MS að hafa það hugfast að þeir eru 

meira en bara MS sjúklingar og að sjúkdómurinn sé einungis lítill hluti af því hverjir þeir eru í 

raun og veru. Jákvæður hugsunarháttur og góð sjálfsmynd auðveldar mögulegum mökum að 

kynnast og njóta annarra hliða þeirra (Kalb, 2013).   

3.2 Fjölskyldan sem óformlegur umönnunaraðili 

Fjölskyldur eru síbreytilegar, þær hafa misjafnar þarfir og verkefni allt eftir viðfangsefnum 

hvers tímabils innan hennar (Sigrún Júlíusdóttir, 2001). Fjölskyldan breytist í takt við breyttar 

ytri aðstæður. Hæfileiki hennar til þess að þroskast og aðlagast er með ólíkindum en 

fjölskyldur geta saman fundið leiðir til þess að sigrast á erfiðleikum sínum (Piltz og 

Gústavsdóttir, 1992). Einstaklingar með MS hafa mikla þörf fyrir andlegan stuðning sem þeir 

sækjast fyrst og fremst eftir hjá vinum og fjölskyldumeðlimum (Golla o.fl., 2011). Hver og 
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einn fjölskyldumeðlimur sér þó sjúkdóminn á sinn eigin hátt og hegðar sér í samræmi við það 

(Kalb, 1998). Mikið álag getur fylgt umönnunarhlutverkinu og þeim breytingum sem oft geta 

fylgt MS sjúkdómnum, þetta hefur áhrif á alla meðlimi fjölskyldu þess sem greinist (Margrét 

Sigurðardóttir, 2006). 

Góður skilningur á áhrifum ólæknandi sjúkdóma eins og MS styður fólk með MS og 

fjölskyldur þeirra gagnvart ýmsum erfiðum áhrifum  sjúkdómsins (Jobin o.fl., 2010). 

Rannsóknir hafa sýnt fram á að félagslegur stuðningur við fólk með MS geti gert það að 

verkum að það verði betur í stakk búið til þess að takast á við veikindi og álag. Félagslegur 

stuðningur er einnig talinn geta styrkt fólk þegar það glímir við MS greininguna og hin ýmsu 

einkenni sem fylgja sjúkdómnum og getur haft jákvæð áhrif á erfið tímabil í lífi fólks og 

álaginu sem þeim fylgir (Schwartz og Frohner, 2005). Hér að neðan verður fjallað um 

aðstandendur einstaklinga með MS og óformlega umönnunaraðila þeirra. Með óformlegri 

umönnun er átt við ólaunaða umönnun sem fjölskylda og/eða vinir veita. Formlega skipulögð 

umönnun frá heilbrigðisyfirvöldum telst því ekki til óformlegrar umönnunar (Kirk og 

Glendinning, 1998). 

Ein af þeim leiðum sem einstaklingar með MS nota til þess að takast á við sjúkdóminn 

er að byggja upp og viðhalda félagslegu stuðningsneti með því að halda góðu sambandi við 

fjölskyldu sína og vini. Þeir tala þó um að samböndin og viðhald þeirra geti verið krefjandi og 

erfitt þegar þessir aðilar skilja ekki sjúkdóminn og geta ekki sett sig í þeirra spor eða reyna að 

vernda og veita aðstoð þegar hennar er ekki óskað (Finlayson, 2009). Þá virðast margir 

fullorðnir einstaklingar með MS hafa áhyggjur af þeirri byrði sem þeir telja að þeir leggi á 

fjölskyldu sína vegna sjúkdómsins. Sumir þeirra reyna að fela ýmis einkenni sjúkdómsins fyrir 

áhyggjufullum fjölskyldumeðlimum og eiga við óöryggi að stríða sem getur meðal annars lýst 

sér í því að þeir segja fáum utanaðkomandi frá greiningunni (Boyd og MacMillan, 2005). 

Margir ungir og fullorðnir óformlegir umönnunaraðilar hugsa í rauninni ekki um sjálfa 

sig sem umönnunaraðila heldur finnst þeir einungis vera að aðstoða foreldri sitt, barn eða 

maka með því að sýna umhyggju sína í verki. Sumir óformlegir umönnunaraðilar taka 

hlutverkið að sér af frjálsum vilja, aðrir eru tilnefndir á óformlegan hátt af öðrum 

fjölskyldumeðlimum og í sumum tilfellum er gerð krafa til þess. Meirihluti óformlegra 

umönnunaraðila aðlagast stöðu sinni og vex inn í hlutverkið hægt og rólega (Warren, 2007). 

Þegar einstaklingar með MS fá takmarkaða félagslega aðstoð frá heilbrigðiskerfinu 

þurfa þeir að reiða sig að miklu leyti á fjölskyldur sínar og aðra óformlega umönnunaraðila 
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(Corry og While, 2008). Á Íslandi er greinileg tilhneiging í átt að notendasamráði. Það má sjá 

á lögum frá 1991 um félagslega þjónustu sveitarfélaga þar sem fram koma ýmis ákvæði um 

samstarf við notendur. Framkvæmdin virðist þó hafa verið ójöfn milli sveitarfélaga og því er 

þörf á skýrari löggjöf sem krefst raunverulegrar þátttöku af öllu landinu (Evrópuráðið, 2004). 

Hugmyndafræði notendasamráðs felst í því að notendur taki sjálfir þátt í mótun 

þjónustunnar og vinna félagsráðgjafar meðal annars út frá þessari hugmyndafræði 

(Beardslee, 2002; Evrópuráðið, 2004). Nánar verður fjallað um hugmyndafræði 

notendasamráðs í fjórða kafla. Einstaklingar með MS hafa hins vegar tilhneigingu til þess að 

verða háðir félagslegri þjónustu, fjölskyldu sinni og nánustu vinum (Murphy o.fl., 1998).  

Bæði kyn og hjúskaparstaða geta haft áhrif á hversu mikil félagslega aðstoðin þarf að vera 

(Jobin o.fl., 2010). 

Makar fólks með MS eru algengustu umönnunaraðilarnir (72%) en oftast er um að 

ræða karlmenn sem eru eldri en makar sínir. Sá hluti umönnunaraðila sem ekki flokkast til 

maka hins greinda eru oftast ungar konur sem eru ráðnar í umönnunarstöðu. Algengasta 

aðstoðin sem umönnunaraðilar veita er að elda, aðstoð við að komast á milli staða, aðstoða 

fólk við að sinna áhugamálum sínum, sjá um heimilisverk, hjálpa fólki að klæðast og aðstoða 

manneskjuna við daglegar athafnir á heimili sínu. Minna en fjórðungur umönnunaraðila 

segist hafa aðstoðað einstaklinga með MS við persónulegar athafnir í daglegu lífi svo sem 

salernisferðir og almennan þrifnað. Umönnunaraðilum finnst þeir þurfa á frekari fræðslu að 

halda varðandi heilbrigðiskerfið, hvernig best sé að athafna sig á öruggan hátt við verkefni 

sem taka líkamlega á og við hverju sé að búast þegar sjúkdómurinn ágerist (Buchanan og 

Huang, 2010; Finlayson og Cho, 2008). 

Um 30% allra einstaklinga með MS þurfa á einhverskonar hjálp að halda heima fyrir, 

80% þessarar aðstoðar er veitt af óformlegum umönnunaraðilum sem oftast eru hluti af 

fjölskyldu viðkomandi (Buchanan og Huang, 2010). Vegna alvarleika sjúkdómsins geta 

aðstandendur þurft að inna um tvöfalt meiri vinnu af hendi á heimilinu, vinnu sem hinn sjúki 

getur vegna sjúkdómsins ekki lengur sinnt. Aðstandendur geta einnig þurft að taka á sig 

aukna ábyrgð sem að var ef til vill áður í höndum hins sjúka fjölskyldumeðlims (Andersen, 

2003). 

Þegar kemur að félagsþjónustu vilja flestir þjónustuþegar oftast nær taka beinan þátt í 

því ákvörðunarferli sem fylgir þjónustunni og vilja koma fram fyrir sína eigin hönd. Þetta 

hefur komið skýrt fram í baráttu samtaka fatlaðra notenda þar sem fólk hefur kosið sína eigin 
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stjórn sem getur kynnt málefni og málstað þeirra á sem skilvirkastan hátt. Fólk sem þarf á 

félagsþjónustu að halda vill einnig almennt taka fullan þátt í öllu þjónustuferlinu en ekki 

koma einungis að málum þegar að skipulagning er langt á veg komin. Notendasamráð sem 

skipulagt er ofan frá virðist sjaldnast virka. Fólk kann að meta góða þjónustu, sérstaklega 

þegar komið er fram við það af virðingu (Evrópuráðið, 2004). Nánari grein verður gerð fyrir 

því hvað felst í notendasamráði í 4. kafla. 

Á síðastliðnum árum hefur áherslan á að einstaklingar með langvinn veikindi haldi 

áfram að búa á heimilum sínum aukist (Baumann, 2000; Hoffmann og Mitchell,1998; 

Robinson, 1997). Það að eiga í góðum félagslegum tengslum við vini og fjölskyldu eykur líkur 

á vellíðan og ýtir þannig undir það að fólk búi sem lengst á sínum eigin heimilum (Sigurveig 

H. Sigurðardóttir, 2006). Margir einstaklingar með MS þarfnast aðstoðar aðstandenda sinna 

en með hinni auknu ábyrgð óformlegra umönnunaraðila getur fylgt verulegt álag (Wollin, 

Reiher, Spencer, Madl og Nutter, 1999). Miklu máli virðist skipta hvernig sambandi 

fjölskyldumeðlima var háttað fyrir greiningu MS sjúkdómsins. Ef fjölskyldumeðlimir eru opnir 

fyrir því að gefa og þiggja þá eiga þeir auðveldara með að þiggja þann stuðning sem veittur 

er þegar á þarf að halda (Duijnstee og Boeije, 1998). 

Margir einstaklingar með MS sem þurfa í raun á formlegri félagsþjónustu að halda 

treysta einungis á að fjölskyldumeðlimir útvegi þá umönnun. Með markvissari félagsþjónustu 

væri hægt að minnka byrðina á fjölskylduna í heild, en þó sérstaklega á börnin. Með slíkri 

þjónustu gætu börnin skipulagt tíma sinn óhindrað líkt og jafnaldrar þeirra. Með því að geta 

sinnt hugðarefnum sínum sem er börnum nauðsynlegt, geta þau unnið úr þeim tilfinningum 

sem viðkoma sjúkdómi foreldra sinna (Turpin o.fl., 2008). 

Á síðustu árum hafa ýmsar rannsóknir verið gerðar á högum óformlegra 

umönnunaraðila en mikið álag þykir fylgja því að horfa upp á aðstandendur sína þjást, einnig 

eykur það streitu viðkomandi að sjúkdómurinn sé ennþá ólæknandi. Óformlegir 

umönnunaraðilar upplifa minni lífsgæði en þeir gerðu fyrir MS greiningu aðstandanda síns.  

Einnig hafa til dæmis andlegir, líkamlegir og félagslegir erfiðleikar verið raktir til þessa 

hlutverks og það getur einnig hallað verulega á fjárhag þessara aðila. Rannsóknir hafa sýnt að 

um það bil 20% umönnunaraðila finna fyrir nýjum heilsufarsvandamálum í kjölfar 

umönnunarhlutverksins og tæpur helmingur upplifir versnandi langvinn heilsufarsvandamál. 

Stórt hlutfall umönnunaraðila finnur einnig fyrir kvíða og yfirþyrmandi álagi, eða um 69%. 
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Einnig finna um 55% þeirra fyrir þunglyndi, svefnleysi og öðrum sálrænum erfiðleikum 

(Wollin o.fl., 1999; Sato, Ricks og Watkins, 1996; Corry og While, 2008). 

Fjölskylda og nánustu vinir sjúklings með langvinnan sjúkdóm geta fyllst mikilli sorg 

vegna þess hvernig komið er fyrir ástvini þeirra. Andlegur stuðningur við þessa einstaklinga 

er því mjög mikilvægur (Andersen, 2003). Rannsóknir hafa einnig sýnt að ef álag á 

umönnunaraðila er mikið þá eru þeir líklegri til að finna fyrir líkamlegri vanlíðan. Eftir því sem 

umönnunaraðilar sinna hlutverki sínu lengur, því líklegra er að viðkomandi muni eiga við 

líkamleg vandamál að stríða. Við auknar kröfur til umönnunaraðilans aukast líkur á streitu en 

streitan eykur svo hættu á þunglyndi og hefur áhrif á andlega líðan hans (O´Brien, 1993b; 

Wollin o.fl., 1999; Payne og Lubkin, 1998). Umönnunaraðilar einstaklinga með MS sýna 

marktækt meiri álagseinkenni en þeir sem ekki gegna þessu hlutverki (Corry og While, 2008). 

Rannsóknir á  þessum umönnunaraðilum hafa sýnt fram á að þeim finnist þeir hálf fjötraðir 

við heimilið í þeim tilvikum þar sem ekki er hægt að fara frá hinum sjúka. Umönnunaraðilar 

finna gjarnan fyrir langþreytu og kvíða vegna þeirrar ábyrgðar og bindingar sem felst í 

umönnuninni, í sumum tilfellum hafa þeir gefið upp alla von (Gregory, Disler og Firth, 1996; 

O´Brien, 1993a). 

Talið er að fjölskylduráðgjöf geti hjálpað fólki við að átta sig á því hvaða áhrif MS hefur 

á fjölskyldulífið, leitt til bættrar aðlögunarhæfni fjölskyldumeðlima, betri samskipta innan 

fjölskyldunnar og bætt færni við úrlausn erfiðleika. Eitt helsta markmið fjölskylduráðgjafar er 

að aðstoða fjölskyldur við að aðlagast sjúkdómnum auk þess að reyna eftir bestu getu að 

koma í veg fyrir að sjúkdómurinn gangi á tilfinningaþrek fjölskyldunnar (Holland, 1998).

 Með samvinnu við fólk með sjúkdóma og óformlega umönnunaraðila þeirra fá 

félagsráðgjafar sérstakt tækifæri til þess að kynnast hugmyndum og reynslu þessa fólks. 

Þessir einstaklingar búa yfir einstakri persónulegri þekkingu af hömlun/fötlun (e. disability), 

reynslu af þeirri þjónustu sem er í boði og mögulegri mismunun í samfélaginu (Warren, 

2007). Starfsfólk á heilbrigðissviði sem vinnur með einstaklingum með MS og 

umönnunaraðilum þeirra þarf að vera meðvitað um að vera nærgætið þegar kemur að þeim 

afleiðingum sem umönnunin hefur í för með sér á andlega heilsu viðkomandi. Starfsfólk á 

heilbrigðissviði ætti einnig að leitast við að vera upplýst um hverskonar fræðslu og 

stuðningsnámskeið eða stuðningshópar eru í boði fyrir óformlega umönnunaraðila fólks með 

MS (Buchanan og Huang, 2010). 
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3.3 Hjónalíf og sambönd fólks með MS 

Þegar einstaklingur í sambandi eða sambúð greinist með MS sjúkdóminn er mikilvægt að 

hafa í huga að báðir aðilarnir eiga um sárt að binda. Við sjúkdómsgreiningu þarfnast báðir 

aðilar stuðnings þó umhverfið viðurkenni það ekki endilega (Margrét Sigurðardóttir, 2006). 

Mikill meirihluti óformlegra umönnunaraðila fólks með MS eru makar þeirra. Vegna aðstoðar 

óformlegra umönnunaraðila getur fólk með MS haldið áfram að búa heima hjá sér 

(Buchanan og Huang, 2010). Makar fólks með MS hafa þörf á bæði líkamlegum og 

tilfinningalegum stuðningi þegar kemur að umönnun maka sinna (McCabe og McDonald, 

2007). 

Vegna eðli MS sjúkdómsins veldur hann auknu álagi á pör sem þurfa oft á tíðum að 

takast skyndilega á við breytt hlutverk til lengri eða skemmri tíma. Þrátt fyrir það álag sem 

talið er að MS sjúkdómurinn leggi á fjölskyldur er einnig mögulegt að sjúkdómurinn geti 

styrkt samband para, sem og fjölskyldunnar í heild. Þá telur stór hluti fólks í parasamböndum 

að sambandið hafa styrktst eftir greiningu sjúkdómsins. Bjartsýni virðist geta unnið á 

þunglyndi og auðveldað bæði einstaklingum og pörum að aðlagast sjúkdómnum. Makar 

sumra einstaklinga með MS fá takmarkaðan líkamlegan og tilfinningalegan stuðning frá 

mökum sínum en með tímanum er líklegt að það geti aukið álagið á sambandið (Giersing, 

1990; McCabe og McDonald, 2007; Gold-Spink og Theodos, 2000). Makar einstaklinga með 

MS gleymast gjarnan við greiningu sjúkdómsins, þeir lenda þó sjálfir í kreppu vegna sjúkdóms 

maka síns en þurfa oft að geta ýtt henni frá sér til þess að sýna stuðning. Makar geta fundið 

fyrir svipuðum kvíða til framtíðarinnar og hinn greindi. Vinir og ættingjar spyrja gjarnan um 

líðan einstaklingsins með MS en færri spyrja þó um líðan makans (Andersen, 2003). 

Æskilegt er að pör geti talað opinskátt hvort við annað og deilt áhyggjum sínum og 

hugleiðingum um sjúkdóminn. Á þennan hátt getur parið aðlagast sjúkdómsgreiningunni í 

sameiningu. Þetta er viðkvæmt tímabil hjá pörum en sumir einstaklingar með MS geta fallið í 

þá gryfju að átta sig ekki á því hvernig maka sínum líður vegna eigin aðstæðna (Giersing, 

1990). 

Makar fólks með MS eru líklegri en sjúklingarnir sjálfir til þess að finnast sjúkdómurinn 

hafa neikvæð áhrif á tilfinningalega og líkamlega undirstöðu sambandsins. Þá ákveða um 

20% fólks með MS að eignast ekki börn vegna hættunnar á því að börnin þeirra erfi 

sjúkdóminn. Þrátt fyrir aukið álag sem fylgir því að eiga maka með MS er hvorki tíðni skilnaða 
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né sambandsslita hærri samanborið við þá sem ekki eru með sjúkdóminn (McCabe og 

McDonald, 2007; Jobin o.fl., 2010). 

Reynsla íslenskra félagsráðgjafa hefur verið sú að makar einstaklinga með MS búa oft 

við erfiðar heimilisaðstæður, njóta takmarkaðs stuðnings og hafa oft takmarkaða vitneskju 

um sjúkdóminn, þeir hafa því mikla þörf á fræðslu og stuðningi. Þess vegna er upplagt fyrir 

maka að nýta sér þau námskeið og hópastarf sem er á vegum MS-félags Íslands (Margrét 

Sigurðardóttir, 2006). 

3.3.1 Kynlífsvandi 

Kynlífsvandi (e. sexual dysfunction) er mjög algengur meðal einstaklinga með MS og getur 

hann haft veruleg áhrif á lífsgæði þeirra (McCabe og McDonald, 2007; Jobin o.fl., 2010). 

Einungis 35,4% karla og 20,4% kvenna með MS hafa ekki upplifað neinn kynlífsvanda 

(McCabe og McDonald, 2007). Kynlífsvandi getur haft veruleg áhrif á lífsgæði fólks með MS 

en svo virðist vera sem tíðni og umfang kynlífsvanda aukist með hækkandi aldri og eftir því 

sem einkenni sjúkdómsins há fólki meira. Algengt einkenni kynlífsvanda er að lengri tíma 

þurfi til örvunar en áður (Demirkiran, Sarica, Uguz, Yerdelen og Aslan, 2006). 

Stinningarvandamál eru vel þekkt meðal karla með MS og hafa sumir þeirra miklar 

áhyggjur af dofa á þessu svæði líkamans. Konur með sjúkdóminn hafa einnig áhyggjur af 

kynlífsvanda sínum en þær finna sumar fyrir minni kynlífslöngun og eiga í erfiðleikum með að 

fá fullnægingu (McCabe og McDonald, 2007). 

3.4 Líðan barna einstaklinga með MS 

Ólæknandi sjúkdómur eða fötlun fjölskyldumeðlims hefur áhrif á alla fjölskylduna þar sem að 

meðlimir fjölskyldu reiða sig hver á annan. Ýmis einkenni MS sjúkdómsins geta haft áhrif á 

getu foreldra sem eru með sjúkdóminn, þeir geta átt erfitt með að sinna ákveðnum hliðum 

uppeldis barna sinna, þar með talið að veita þeim líkamlega umhyggju. Rannsóknir hafa sýnt 

fram á að áhyggjur og kvíði vegna barna sinna er þýðingarmikill álagsvaldur fyrir foreldra 

með MS. Þær hafa einnig sýnt fram á að börn foreldra með ólæknandi sjúkdóma séu líklegri 

til þess að fást við ýmsar geðraskanir, aðallega þunglyndi og kvíðaraskanir. Börn einstaklinga 

með MS geta fundið fyrir auknu álagi við það að taka að sér margvísleg krefjandi verkefni í 

kjölfar versnandi heilsu foreldra sinna. Þessi börn eyða oft á tíðum tíma sínum í heimilisverk 

á kostnað þess að njóta æskunnar með félögum sínum. Nýju verkefnin eru þó ekki alslæm 



  

23 

fyrir börnin en með hinni auknu ábyrgð og þátttöku innan fjölskyldunnar finna þau mörg 

hver til stolts (Turpin, Leech og Hackenberg, 2008; Yahav o.fl., 2005). 

Meðal niðurstaða úr rannsóknum síðastliðinna ára á stöðu barna sem eiga foreldra 

með MS kom í ljós að börn virðast sinna fleiri hlutverkum eftir að foreldri þeirra greinist með 

MS sjúkdóminn, þetta felur í sér aukna ábyrgð sem getur takmarkað þátttöku þeirra í 

viðeigandi þroskaverkefnum. Þá hefur einnig komið í ljós mikill munur á viðbrögðum barna 

við sjúkdómi foreldra sinna eftir því hvort það er faðirinn eða móðirin sem greinist með 

sjúkdóminn. Í fjölskyldum þar sem móðirin greinist með sjúkdóminn heldur fjölskyldufaðirinn 

vanalega áfram að vera fyrirvinna fjölskyldunnar en heimilishjálp og umönnunarhlutverk 

barnsins verður viðameira. Hinsvegar í fjölskyldum þar sem faðirinn greinist með sjúkdóminn 

verður móðirin yfirleitt fyrirvinna heimilisins, þetta virðist verja börnin að einhverju leyti fyrir 

óhóflegri þátttöku í heimilishjálp og umönnunarhlutverkum. Bæði dætur og synir foreldra 

með MS  taka á sig jafn mikla ábyrgð vegna sjúkdómsins. Önnur rannsókn á þessu sviði sýndi 

þó fram á að dætur séu í meiri hættu á að bæta á sig margvíslegum og krefjandi verkefnum 

sem að hið sjúka foreldri hafði sinnt áður. Dætur virðast þó ráða betur fram úr því að eiga 

foreldri með sjúkdóminn heldur en drengir. Því yngri sem dæturnar eru við greiningu 

foreldris, því auðveldara eiga þær með að eiga við þá staðreynd að foreldri þeirra sé með MS 

sjúkdóminn (Turpin o.fl., 2008; Jobin o.fl., 2010). 

Rannsóknir hafa einnig verið gerðar á tilfinningalegum viðbrögðum barna og unglinga 

gagnvart sjúkdómi foreldra sinna. Í því sambandi hefur komið í ljós að börn foreldra með MS 

finna fyrir meiri ábyrgð og skyldum en börn foreldra sem ekki eru með MS. Börn foreldra 

með sjúkdóminn virðast einnig sýna meiri undanlátssemi (e. yielding) auk meiri ótta og kvíða 

almennt. Á þessum börnum hvílir einnig meiri byrði og þau finna fyrir meiri reiði vegna þess. 

Börn foreldra með MS þykja að jafnaði taugaspenntari en börn foreldra sem ekki eru með 

sjúkdóminn en þau greina frá fleiri skuldbindingum, meiri ábyrgð og auknum áhyggjum af 

foreldrum sínum. Þau hafa áhyggjur af því að foreldrar þeirra geti ekki séð um heimilisverkin 

og sumum þeirra finnst þau jafnvel þurfa að fela sín persónulegu vandamál til þess að auka 

ekki á byrði foreldra sinna. Unglingsdætur finna frekar fyrir aukinni byrði ef það eru feður 

þeirra sem eru sjúkir á meðan unglingssynir finna frekar fyrir aukinni byrði ef mæður þeirra 

eru sjúkar. Fræðimennirnir Grant og Compas sem framkvæmdu fyrrnefnda rannsókn töldu 

að niðurstöður rannsókna sinna væru tilkomnar vegnar félagslegra lærðra hlutverka í 
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samfélaginu, börn taka frekar við hlutverki foreldris af sama kyni (Yahav, Vosburgh og Miller, 

2005). 

3.5 Að eldast með MS sjúkdóminn 

Einkenni sjúkdómsins geta haft margvísleg áhrif á daglegt líf aldraðra einstaklinga með MS 

sjúkdóminn. Aldraðir með MS eiga til dæmis marktækt erfiðara en yngra fólk með að sinna 

ýmsum athöfnum daglegs lífs, sérstaklega þegar litið er til þess að baða sig, klæða sig, fara á 

salernið, komast fram úr rúminu, sinna heimilisverkum, sinna áhugamálum, taka inn lyf, 

versla og að vera sjálfbjarga í samfélaginu. Þróun sjúkdómsins er ófyrirsjáanleg og getur verið 

mikill dagamunur á fólki sem og mikill munur yfir lengri tímabil. Þegar aldurinn færist yfir 

einstaklinga með MS getur orðið erfiðara fyrir þá að taka á sjálfstæðan hátt þátt í hinum 

ýmsu athöfnum sem fylgja daglegu lífi þeirra (Finlayson, 2009; Finlayson og Cho, 2008; 

Finlayson, Winkler, Nicolle og Edwards, 1998). 

Þrátt fyrir ýmis einkenni sjúkdómsins eru lífslíkur einstaklinga með MS ekki verulega 

breyttar frá því fyrir greiningu. Um 85-90% fólks með MS lifir álíka lengi og þeir sem ekki eru 

með sjúkdóminn. Aldrað fólk með MS hefur fundið fyrir marktækum vanmætti þegar kemur 

að virkni og tæknitengdum verkefnum daglegs lífs (Finlayson o.fl., 2004). 

Þegar ellin færist yfir fólk með MS hefur það áhyggjur af því að geta ekki hreyft sig eins 

auðveldlega og það gat áður og að það verði fjölskyldumeðlimum sínum byrði og þurfi 

mögulega að flytja inn á hjúkrunarheimili. Til þess að takast á við þennan kvíða hafa sumir 

einstaklingar reynt að laga sig að aðstæðum eins vel og hægt er hverju sinni (Dalmonte, 

Finlayson og Helfrich,2003; Finlayson, 2004; Finlayson og Denend, 2003).  

Í rannsókn frá árinu 2004 var skoðað hvað það væri sem fylgdi því að eldast með MS 

sjúkdóminn. Rannsakendur tóku viðtöl við 27 einstaklinga með MS sem voru eldri en 55 ára. 

Þessi hópur tjáði sig um að hafa minna frelsi og þörf fyrir meiri aðstoð en jafnaldrar þeirra 

sem ekki voru með MS. Þeim fannst að ekki væri komið nægilega mikið til móts við þau 

varðandi ýmis þörf heimilisverk, líkamlega þjálfun, MS stuðningshópa, upplýsingar, 

meðmæli, tæknilega aðstoð, félagslega virkni, persónulega umhirðu (e. personal care) og 

samþætta umönnun gagnvart þeim (Finlayson o.fl., 2004). 

Starfsfólk heilbrigðisstétta hefur þó bæði hæfileika og þekkingu til þess að gera fólki 

sem eldist með MS kleift að hafa einhverskonar stjórn á hinum nýju áskorunum. Jafnframt 
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geta þessar stéttir aðstoðað þetta fólk við að nálgast gefandi áhugamál ásamt því að 

viðhalda samskiptum við vini og fjölskyldu (Finlayson o.fl., 2004). 

Að lifa og eldast með MS getur einnig veitt aðgang að nýrri veröld stuðningshópa og 

vináttu og sambanda, styrkt fjölskyldu- og vinasambönd og gefið fólki tækifæri til þess að 

endurmeta hvað það vill fá út úr félagslegum samböndum sínum (Finlayson, 2009). 

4 Hugmyndafræði og ríkjandi starfsaðferðir félagsráðgjafa 

Í þessum kafla verður fjallað um hugmyndafræði og ríkjandi vinnuaðferðir félagsráðgjafa 

gagnvart skjólstæðingum sínum sem eru með MS sjúkdóminn. Einnig verður fjallað um 

ýmsar kenningar, komið inn á þær vinnuaðferðir sem taldar eru æskilegar við vinnu 

félagsráðgjafa og gerð grein fyrir þeim lögum og reglum sem félagsráðgjöfum bera að fylgja á 

Íslandi. Helstu kenningar og hugmyndafræði sem komið verður inn á í þessum kafla eru 

heildarsýn, kerfiskenningar, notendasamráð og valdefling.   

4.1 Félagsráðgjafar sem vinna með einstaklingum með MS 

Hinar ýmsu starfsstéttir koma að málum og umönnun einstaklinga með MS, meðal annars 

hjúkrunarfræðingar, taugasérfræðingar, þvagfæralæknar, heimilislæknar, sjúkraþjálfarar, 

sálfræðingar og félagsráðgjafar (Boissy og Choen, 2007). 

Eins og fram kom fyrr í ritgerðinni þegar fjallað var um andleg áhrif MS sjúkdómsins á 

einstaklinga, þá líta félagsráðgjafar á félagslegar aðstæður einstaklinga með MS út frá 

sérstöku sjónarhorni vegna menntunar sinnar. Félagsráðgjafar eru almennt meðvitaðir um 

baráttu einstaklinga með MS fyrir mismunandi hjálpargögnum sem og sérstöðu þeirra þegar 

kemur að samskiptum innan fjölskyldunnar. Félagsráðgjafar komast í  kynni við einstaklinga 

með MS á margvíslegum stöðum, til dæmis á göngudeildum, sjúkrahúsum, 

endurhæfingarstöðvum, þjónustumiðstöðvum og vinnustöðum. Ekki er óalgengt að sjá 

félagsráðgjafa sinna hinum ýmsu störfum á heilsugæslum, sjúkrahúsum og í skólum.  Þeir 

meta aðstæður skjólstæðinga sinna og finna út hvaða þjónusta hentar þeim best hverju 

sinni. Í starfi þeirra koma oft upp þær aðstæður að vegna utanaðkomandi takmarkana geti 

þeir ekki veitt skjólstæðingum sínum þá aðstoð sem þeir annars vildu óska að þeir gætu veitt 

þeim. Félagsráðgjafar geta þurft að glíma við verulega flóknar aðstæður þar sem þeir finna 

oft fyrir mikilli togstreitu á milli yfirvalds og samúðar sem og samvisku og löghlýðni. Mjög 

mikilvægt er að félagsráðgjafar sýni fólki virðingu við störf sín og aðstoði einstaklinga með 
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MS við að bæta lífsgæði sín. (Golla o.fl., 2011; Schwartz og Frohner, 2005; Cohen, 2003; 

Unnur Valgerður Ingólfsdóttir, 2010). 

Félagsráðgjafar á Íslandi vinna eftir siðareglum íslenskra félagsráðgjafa sem segja 

meðal annars til um hlutverk og skyldur félagsráðgjafa í starfi sínu. Þeir eru bundnir 

þagnarskyldu og trúnaði en þann trúnað má einungis brjóta í ákveðnum aðstæðum eftir 

lögum þess efnis. Mikilvægt þykir að félagsráðgjafar nýti sér nýjustu þekkingu hverju sinni 

auk þess að endurmennta sig eftir því sem við á (Embætti landlæknis, e.d.; 

Félagsráðgjafafélag Íslands, e.d.). Heildarsýn er mikilvæg þegar kemur að viðeigandi 

umönnun fólks með MS og verða þeir sérfræðingar sem að málum koma að vinna saman 

sem ein heild til að vel takist til. Markmið félagsráðgjafa er að nálgast fólk með heildarsýn að 

leiðarljósi. Heildarsýn felur í sér að í vinnu félagsráðgjafa með fólki líti þeir ekki einungis til 

einstaklingsins sjálfs heldur meta þeir aðstæður þeirra í heild í því umhverfi sem viðkomandi 

er staddur, ásamt mati á umhverfinu sjálfu. Til umhverfisþátta teljast vinnufélagar, vinir og 

fjölskylda sem og samfélagið í heild sinni. Félagsráðgjafar þurfa einnig að nýta þekkingu sína 

á mannlegri hegðun og koma sér þannig í skilning um bæði þau áhrif sem umhverfið hefur á 

einstaklinga og þau áhrif sem einstaklingar hafa á umhverfið (Farley, Smith og Boyle, 2008; 

Lára Björnsdóttir, 2006). 

Eins og komið var inn á fyrr í ritgerðinni þegar fjallað var um maka einstaklinga með 

MS, þá hefur reynsla íslenskra félagsráðgjafa sýnt fram á að makar þeirra búi oft við erfiðar 

heimilisaðstæður, njóti takamarkaðs stuðnings og hafi litla vitneskju um sjúkdóminn. Þeir 

hafa því mikla þörf fyrir fræðslu og stuðning sem þeir geta meðal annars nálgast í gegnum 

námskeið og hópastarf á vegum MS-félagsins. Eitt af helstu markmiðum félagsráðgjafa er að 

aðstoða einstaklinga til sjálfshjálpar. Með hjálp til sjálfshjálpar er átt við að félagsráðgjafar 

aðstoði skjólstæðinga sína við að leysa úr vandamálum sínum með því að aðstoða þá við að 

koma auga á hvaða björgum þeir búi yfir og hvaða bjargir séu í þeirra nánasta umhverfi 

(Björg Karlsdóttir, Ólöf Unnur Sigurðardóttir og Sveinbjörg J. Svavarsdóttir, 2006; Farley o.fl, 

2008;Margrét Sigurðardóttir, 2006). 

Félagsráðgjöfum ber að þekkja til þeirra úrræða sem eru í boði í samfélaginu og vita 

hvert best sé að leita þegar á þarf að halda. Í þverfaglegu starfi á heilbrigðisstofnunum gegna 

félagsráðgjafar mikilvægu hlutverki þegar kemur að málum einstaklinga með MS. Þeir 

aðstoða meðlimi í þverfaglegum teymum við að átta sig betur á því hvaða þættir í lífi fólks 

með MS geti bætt lífsgæði þeirra. Félagsráðgjafar líta til þess hvað það er í lífi skjólstæðinga 



  

27 

sinna sem hefur góð eða slæm áhrif á þær skerðingar sem þeir eiga við. Innan 

félagsþjónustunnar geta félagsráðgjafar haft mikil áhrif með því að efla og ýta 

stuðningsúrræðum fyrir langveika úr vör (Farley o.fl., 2008; Lára Björnsdóttir, 2006; Margrét 

Sigurðardóttir, 2006; Schwartz og Frohner, 2005). 

Eitt af verkefnum félagsráðgjafa felst í að aðstoða fólk við að leysa úr sínum 

vandamálum. Við störf sín beita félagsráðgjafar hinum ýmsu aðferðum, meðal annars 

kerfiskenningum sem felast í því að veita fjölskyldum og einstaklingum aðstoð til þess að fást 

við ýmsar breytingar sem geta orðið í lífinu. Sumir félagsráðgjafar nýta einnig kerfiskenningar 

í starfi sínu þegar kemur að vandamálum sem fjölskyldur og einstaklingar glíma við. 

Kerfiskenningar beinast að því hvernig foreldrar fást við ákvarðanir og hver áhrif þeirra eru á 

þroska og velferð barna þeirra (Farley o.fl., 2008; Vigdís Jónsdóttir, 2006; Hrefna Ólafsdóttir, 

2006; Ahrons, 1984). 

4.2 Kerfiskenningar 

Kerfiskenningar hafa til lengri tíma verið notaðar í vinnu með fjölskyldum. Með 

kerfiskenningum er fjölskyldum lýst sem heild, hver fjölskyldumeðlimur tilheyrir sínu eigin 

kerfi en er jafnframt hluti af kerfi fjölskyldu sinnar. Kerfi samanstanda af ýmsum þáttum sem 

hafa áhrif á önnur kerfi auk þess að vera ósjaldan hluti af stærra kerfi. Því geta erfiðleikar 

einstakra fjölskylskyldumeðlima haft áhrif á alla fjölskylduna (Farley o.fl, 2008). 

Kerfiskenningar fjalla um þau áhrif sem samtök, hópar og samfélög hafa á einstaklinga. 

Einstaklingar eru í stöðugum tengslum við mismunandi kerfi í umhverfi sínu. Dæmi um þetta 

er að kona getur til dæmis verið móðir, eiginkona, dóttir og systir. Þá geta fjölskyldur verið 

hluti af stærra kerfi en dæmi um það eru til dæmis trúfélag, bæjarfélag og stórfjölskyldan. 

Eitt af markmiðum félagsráðgjafa er að bæta tengslin á milli skjólstæðingsins og kerfanna 

(Farley o.fl, 2008; Wright og Leahey, 2009). 

Út frá sjónarhorni kerfiskenninga er horft á einstaklinga út frá áhrifum umhverfisins á 

þá en ekki út frá þeirra eigin áhrifum. Lögð er áhersla á þau áhrif sem utanaðkomandi 

félagslegir þættir hafa á einstaklinga. Kerfiskenningar hafa þó verið gagnrýndar fyrir það 

viðhorf að allt geti flokkast undir einhver ákveðin kerfi og að ekkert geti staðið eitt og sér 

(Payne, 2005). 
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4.3 Notendasamráð, notendur og óformlegir umönnunaraðilar  

Háskólar sem bjóða upp á framhaldsnám í þjálfun á sviði félagsráðgjafar krefjast nú þess að í 

uppbyggingu og flutningi kennslunnar sé fjallað um bæði notendur og óformlega 

umönnunaraðila sem hagsmunaaðila. Til þess að félagsráðgjafar geti þróast í starfi er 

mikilvægt að þeir viti hvernig best sé að fá þátttakendur til þess að vera hluti af ferlinu og 

þróa færni sína í að vinna með notendum og umönnunaraðilum þeirra (Warren, 2007). 

Notendasamráð felst í því að notendur taki sjálfir þátt í því að móta þá þjónustu sem 

þeir hljóta en félagsráðgjafar vinna meðal annars út frá hugmyndafræði notendasamráðs. 

(Beardslee, 2002; Evrópuráðið, 2004). Lykillinn að íhlutun og þátttöku er að búa til fjölda 

tækifæra svo notendur og óformlegir umönnunaraðilar þeirra geti valið um hvernig og 

hvenær þeir taki þátt og geti lagt sitt til málanna (Warren, 2007). 

Fræðimennirnir Dahlberg og Vedung eru fylgjandi auknu notendasamráði. Þeir telja að 

með hlutdeild notenda verði þjónustan skilvirkari, þjónustukerfið öðlist aukið lögmæti og 

notendur verði meira sjálfsbjarga og sjálfsöruggari (Evrópuráðið, 2004). 

4.4 Valdefling 

Ein af skilgreiningum valdeflingar er sú að fólk er hvatt til að finna kraft í sjálfu sér til þess að 

vinna að eigin velferð og hámörkun lífsgæða sinna. Með valdeflingu fær fólk aukið vald yfir 

lífi sínu og þar af leiðandi sjálfstæði sem gerir það að virkari þátttakendum í lýðræðislegu 

samfélagi (Beresford og Croft, 2000). Valdefling hefur einnig verið skilgreind sem ferli þar 

sem hópar, samfélög eða einstaklingar fá tækifæri til að stjórna sínum eigin aðstæðum og 

vinna að settum markmiðum sem auka sjálfstraust og lífsgæði viðkomandi. Í valdeflingu er 

lögð áhersla á að vinna lausnamiðað, fagmaðurinn finnur frekar út hverjir styrkleikar 

notandans eru og vinnur með þá (Lupton og Nixon, 1999; Pease, 2002). Eitt mikilvægasta 

atriði valdeflingar er að fagmaðurinn sé meðvitaður um það að notendur séu sérfræðingar í 

eigin lífi og að þeir sjálfir viti best hvenær, hvernig og á hvaða stuðningi þeir þurfi á að halda 

(Evrópuráðið, 2004). 

Hugtakið valdefling er eitt af lykilhugtökum í starfi félagsráðgjafa (Hudson, 2007). Það er 

til dæmis notað þegar unnið er með fólki að því að  styrkja stöðu sína í lífi sínu og 

samfélaginu í heild (Beresford og Croft, 2000). Valdefling felst í því að efla fólk sem hefur 

vegna aðstæðna eða stöðu sinnar orðið undir á einhvern hátt og hjálpa því að öðlast vald yfir 

lífi sínu (Lee, 1996; Payne, 2005). 
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Þegar að valdeflingu er beitt þarf að efla og hvetja fólk til þess að leysa úr vandamálum 

sínum á sinn eigin hátt eins og þeim sjálfum hentar best. Með aðferðum valdeflingar eru 

fagmennirnir ekki að gefa vald sitt alfarið til notenda heldur eru þeir einungis að aðstoða þá 

við að öðlast vald yfir eigin lífi og aðstæðum (Lee, 1996; Payne, 2005; Thompson, 2009).  

5 MS-félagið, hópastarf og rannsóknir 

Í þessum kafla verður fjallað um starf MS-félagsins og aðkomu félagsráðgjafa að starfinu. Þá 

verður einnig fjallað um hópastarf sem talið er geta hjálpað mörgum einstaklingum með MS 

og aðstandendum þeirra í kjölfar greiningar. Einnig verður fjallað um rannsóknir sem tengjast 

félagsráðgjöf með fólki sem hefur sjúkdóminn. Að lokum verður gerð grein fyrir rannsóknum 

sem tengjast viðfangsefnum þessarar ritgerðar. 

5.1 MS-félagið 

Hér verður fjallað um stofnun MS-félagsins, helstu störf þess sem og allt það helsta sem þar 

er í boði. Einnig verður komið inn á helstu störf félagsráðgjafa hjá MS-félaginu. 

MS-félag Íslands var stofnað árið 1968 og opnaði sína fyrstu skrifstofu í Skógarhlíð árið 

1985. Mikil þörf var þá orðin fyrir formlega upplýsingaþjónustu þar sem mikið var leitað til 

skrifstofunnar. Þá var dagvist fyrir 15 manns opnuð árið 1986 og hefur dagvistin allt frá 

opnun þótt vera þungamiðjan í starfsemi MS-félagsins. Árið 1995 var nýtt hús tekið í notkun 

sem er til húsa að Sléttuvegi 5 og er núverandi formaður MS-félag Íslands Berglind 

Guðmundsdóttir sem hefur sinnt formannsstörfum frá árinu 2009 (Páll Kristinn Pálsson, e.d.). 

MS-félagið hlýtur mjög fáa og litla opinbera styrki auk þess sem félagsgjöldin eru mjög 

lág. Félagið reiðir sig því að miklu leyti á velvild einstaklinga, fyrirtækja og félaga. Starfsemi 

MS-félagsins getur haft verulega þýðingarmikil áhrif á líf fólks með MS þar sem að starfsemi 

félagsins er nokkuð víðtæk. Meðal þess sem félagið býður upp á er: fræðslu- og 

kynningarfundir, landsbyggðarfundir, leiguíbúð, MS-Setrið (dagvist MS-félagsins), 

félagsráðgjöf, vefsíðu og tímaritið Megin Stoð. Einnig býður MS félagið upp á ýmis námskeið 

eins og jafnvægis- og styrktarnámskeið, yoga og námskeið fyrir börn, nýgreinda, maka og 

foreldra (MS FÉLAG ÍSLANDS, 2012). 

Mikil þörf er fyrir víðtækari þjónustu frá MS-félaginu fyrir fólk sem býr úti á landi, þá 

sérstaklega einstaklinga sem nýlega hafa verið greindir með MS sjúkdóminn. Félagið brást 
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fljótt við þörfinni og vorið 2005 var boðið upp á fyrsta helgarnámskeiðið fyrir nýgreinda sem 

búa á landsbyggðinni (Margrét Sigurðardóttir, 2004; Margrét Sigurðardóttir 2006). 

Nokkuð stór hluti fólks með MS er hreyfihamlað og getur því lögum samkvæmt sótt um 

stæðiskort eða svokallað P-merki. Stæðiskort veitir rétt til þess að leggja í bílastæði sem eru 

sérstaklega merkt og er gjarnan að finna næst inngangi stofnana og verslana (Berglind 

Guðmundsdóttir, 2013; Reglugerð um útgáfu og notkun stæðiskorta fyrir hreyfihamlaða nr. 

369/2000). 

Félagsráðgjafar hafa unnið hjá MS-félaginu í nærri tvo áratugi og hafa verkefni þeirra 

verið fjölbreytileg. Meðal þeirra er stofnun fjölskylduþjónustu þar sem fólki með MS, pörum 

og fjölskyldumeðlimum býðst ráðgjöf. Þáttaka í hópastarfi er eitt af þeim stuðningsúrræðum 

sem hægt er að bjóða fólki með MS upp á, MS-félög erlendis hafa árum saman boðið upp á 

slík úrræði og hefur MS-félag Íslands gert slíkt hið sama síðastliðinn áratug (Margrét 

Sigurðardóttir, 2006). 

5.2 Hópastarf 

Sjálfshjálparhópastarf getur haft jákvæð áhrif á fólk með MS sem er að læra að lifa með 

sjúkdómnum og þeim hömlum (og stundum fötlun) sem honum geta fylgt. Í 

sjálfshjálparhópastarfi er bæði lögð áhersla á hjálp til sjálfshjálpar og jafnræði (Hovind, 

1993). 

Reynsla Dana af sjálfshjálparhópum bendir til þess að æskilegt sé að leiðbeinandi 

hópsins sé sjálfur með MS sjúkdóminn auk þess að búa yfir faglegri þekkingu. Talið er 

mikilvægt að einn einstaklingur hafi umsjón með hópastarfinu en hjá MS-félaginu hefur 

félagsráðgjafi sinnt því starfi frá því að það hófst (Margrét Sigurðardóttir, 2006). „Hópastarf 

undir faglegri leiðsögn getur veitt gagnkvæma reynslu og gefandi félagslega samveru sem 

eflir sjálfsvirðingu og styrkir sjálfsmynd þess sem vegna sjúkdóms hefur orðið að þola 

skerðingu á lífsgæðum eða annan sálfélagslegan missi.“ (Margrét Sigurðardóttir, 2006, bls. 

229). 

Eftir að ákvörðun um að hefja hópastarf á vegum félagasamtaka hefur verið tekin þarf 

að útskýra aðferðir og markmið fyrir væntanlegum meðlimum starfsins (Corey og Corey, 

1997). Sumu fólki þykir þó óþægilegt að tala fyrir framan aðra í hópi, sérstaklega þegar 

málefnið snýst um það sjálft og getur það valdið því of miklu álagi. Aðrir geta haft mikið gagn 

af því að að vera í hópi fólks sem styður hvert annað og miðlar af vitneskju sinni. Við það 
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getur fólk komist að áður óþekktum leiðum til þess að takast á við og aðlagast sjúkdómnum á 

sem bestan hátt. Óæskilegt er að talið fari í stöðugar kvartanir um ýmis einkenni MS 

sjúkdómsins og því er mikilvægt að hópurinn hafi öflugan leiðbeinanda í hópnum sem getur 

stutt meðlimina og hjálpað þeim að koma auga á ljósu punktana og nýta aðlögunarhæfni sína 

(Kraft og Catanzaro, 2000; Margrét Sigurðardóttir, 2006). Bennet og fleiri fræðimenn telja 

að stuðningshópastarf meðal jafningja sem eru á svipuðu stigi sjúkdómsins geti haft jákvæð 

áhrif á andlega líðan fólks ef meðlimir hópsins mynda góð tengsl sín á milli og ef erindi innan 

hópastarfsins eru fullnægjandi (Fraser, Clemmons og Bennet, 2002). Talið er að enginn geti 

skilið betur það sem einstaklingur með MS sjúkdóminn gengur í gegnum heldur en 

manneskja sem er einnig með MS (Blackstone, 2003). 

Hópastarf kemur ekki einungis einstaklingum með MS sér vel heldur getur fólkið sem 

tilheyrir þeirra innsta hring einnig grætt á starfinu. Í hópastarfinu getur fólk hlegið og talað 

um erfiðleika sína, sem að í öðrum aðstæðum yrði líklega of persónulegt og óþægilegt að 

tala um. Þar gefst einnig tækifæri til þess að deila tilfinningum eins og gremju, reiði og 

hræðslu sem fólk getur síður viljað tala um við fjölskyldu sína og vini. Að hópastarfi loknu eru 

meðlimir þess hvattir til þess að viðhalda tengslum sín á milli eftir að fundum lýkur, þetta 

gefur þeim tækifæri til þess að halda í dýrmætan félagslegan stuðning (Holland, 1998).  

5.3 Rannsóknir 

Árið 2004 gerði Margrét Sigurðardóttir rannsókn á félagslegum aðstæðum og aðlögun 

einstaklinga með MS sjúkdóminn. Rannsóknin var lokaverkefni hennar í MA-námi við 

félagsráðgjafardeild Háskóla Íslands. Niðurstöður rannsóknarinnar sýna fram á að 

félagslegum aðstæðum einstaklinganna er að ýmsu leyti ábótavant. Leggur Margrét til að 

bætt verði úr því með hærri bótum frá Tryggingastofnun ríkisins þannig að þeir sem búa við 

skort gætu búið við betri lífskjör. Rannsóknin sýndi fram á að þeir einstaklingar með MS sem 

voru komnir með alvarleg sjúkdómseinkenni og verulega fötlun ættu erfiðast, þeir væru 

einangraðir, byggju við versta fjárhaginn, liði illa andlega og væru í litlu sambandi við sína 

nánustu (Margrét Sigurðardóttir, 2004). 

Nær helmingur svarenda hætti störfum sínum vegna sjúkdómsins, en um einn fimmti 

þeirra hefði viljað halda áfram í starfi. Svarendum þótti heimilishjálp vera sú þjónusta sem þá 

skorti helst. Rannsóknin sýndi einnig fram á hve mikil tilfinningaleg áhrif greining 

sjúkdómsins getur haft á viðkomandi auk gríðarlegs andlegs álags. Margir svarendur (yfir 
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40%) töldu sig ekki hafa fengið nægan tilfinningalegan stuðning við greiningu sjúkdómsins. 

Minna en helmingi svarenda fannst þeir hafa aðlagast sjúkdómnum mjög vel eða fremur vel, 

einum þriðja nokkuð vel og tæpum einum fimmta illa eða alls ekki. Því betri þekkingu á 

sjúkdómnum sem fólk hafði, því betur aðlagaðist það honum og ljóst er að fræðsluþættinum 

við greiningu er ábótavant. Einnig kom í ljós mikilvægi tímarits MS-félagsins Megin Stoðar en 

margir leituðu upplýsinga um sjúkdóminn þar. Þá kom einnig fram að þeir sem hafa mesta 

menntun líður betur og virðast einnig ganga betur á margan hátt (Margrét Sigurðardóttir, 

2004).  

Ensk rannsókn frá árinu 2000 sýndi fram á að þrátt fyrir eðli MS sjúkdómsins hefðu 

einingis um 10% einstaklinga með MS samband við félagsráðgjafa (Freeman og Thompson, 

2000). Einnig hafa félagsráðgjafar ekki látið mikið á sér og sínum verkum bera þegar kemur 

að rannsóknum og bókmenntum er varða MS sjúkdóminn. Tiltölulega fáar rannsóknir hafa 

því verið gerðar af félagsráðgjöfum á þessu sviði (Schwartz og Frohner, 2005).  

6 Niðurstöður og umræða 

Hér hefur verið gerð grein fyrir því hve víðtæk áhrif MS sjúkdómurinn getur haft á líf þeirra 

sem greinast með þennan ólæknandi sjúkdóm auk þess að koma inn á hvert hlutverk 

félagsráðgjafa getur verið í því ferli. 

MS sjúkdómurinn dregur fórnarlömb sín sjaldnast til dauða en getur hins vegar haft 

veruleg andleg og líkamleg áhrif. Rannsókn Margrétar Sigurðardóttur frá árinu 2004 studdi 

niðurstöður þessarar ritgerðar varðandi hve stórtæk áhrif sjúkdómurinn getur haft á andlega 

og líkamlega líðan þeirra sem greinast. Mjög sjaldgæft er að börn greinist með sjúkdóminn 

en þau aðlagast sjúkdómsgreiningu sinni nokkuð fljótt. Sjúkdómurinn hefur þó víðtæk áhrif á 

líf þeirra og getur hann takmarkað skólasókn og þátttöku þeirra í ýmsum áhugamálum. 

Þunglyndi er algengur fylgikvilli sjúkdómsins og eru konur líklegri til að finna fyrir þunglyndi 

en karlar. Vegna þess hve víðtæk áhrif sjúkdómurinn hefur geta áhrif á fjölskyldulíf greindra 

einstaklinga verið veruleg. Makar og börn fólks með MS geta þurft að sinna um helmingi fleiri 

og meiri heimilisverkum en þeir gerðu áður og bera því ósjálfrátt meiri ábyrgð á heimilinu. 

Fjallað hefur verið heldur neikvætt um þau áhrif sem það getur haft á börn að eiga foreldri 

með MS sjúkdóminn en jákvæð merki þess hafa þó einnig fundist, þau eru til að mynda stolt 

og ábyrg. Þau neikvæðu áhrif sem hafa verið nefnd eru helst skertur frítími, aukin verkefni og 

ótímabær ábyrgð á heimilinu. Ekki eru það einungis fleiri heimilisstörf sem 
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fjölskyldumeðlimir geta þurft að inna af hendi í kjölfar greiningar á MS, heldur geta þeir 

einnig þurft að sinna viðkomandi heima við að mun meira leyti en fyrir greininguna. 

Sjúkdómurinn leikur fólk misjafnlega og getur sú aðstoð og hjálp sem fjölskyldur þeirra þurfa 

að veita því verið mismikil, allt eftir þörfum hins sjúka. Mikið álag getur fylgt því að vera maki 

einstaklings með MS en mælt er með því að pör viðhaldi opnum samskiptum sín á milli. Vitað 

er til þess að þrátt fyrir hið mikla álag sem sjúkdómurinn getur sett á pör þá koma sum þeirra 

sterkari út úr þeim áskorunum sem geta fylgt sjúkdómnum.  

Vegna menntunar sinnar og þekkingar eru félagsráðgjafar vel til þess fallnir að aðstoða 

skjólstæðinga sína sem eru með MS sjúkdóminn. Þá hefur þekking þeirra á markmiðum 

heildarsýnar og kerfiskenninga mikið að segja. Heildarsýn felur í sér að manneskjan sé hluti 

af stærri heild sem ber að líta til og taka tillit til við vinnu með skjólstæðingum. Með 

heildarsýn að leiðarljósi geta félagsráðgjafar því veitt einstaklingum með MS og fjölskyldum 

þeirra heildræna nálgun á mögulegum vandamálum og viðfangsefnum þeirra. Þá fela 

kerfiskenningar í sér að einstaklingar geti verið hluti af mörgum kerfum, til dæmis fjölskyldu, 

bæjarfélagi og trúfélagi. Félagsráðgjafi sem fer eftir hugmyndafræði kerfiskenninga í starfi 

sínu með einstaklingum með MS ætti að vera betur í stakk búinn til þess að átta sig á ytri 

aðstæðum þeirra og þeim breytilegu tengslum og kerfum sem einstaklingarnir eru hluti af. 

Þá eru aðferðir notendasamráðs og valdeflingar taldar ráðlegar í starfi félagsráðgjafa í 

vinnu þeirra með skjólstæðingum sem búa til dæmis við fatlanir eða aðrar skerðingar, sem er 

einmitt raunin með marga einstaklinga með MS sjúkdóminn. Reynslan hefur sýnt fram á hina 

ýmsu kosti notendasamráðs og valdeflingar sem fela í sér ánægðari og öruggari einstaklinga, 

það skiptir fólk miklu máli að geta haft eitthvað um framvindu þjónustu sinnar að segja og 

þar er fólk með MS og aðrar fatlanir engin undantekning. Með hugmyndafræði 

notendasamráðs og valdeflingar er sjónarmiðum skjólstæðinga komið á framfæri og eiga þeir 

því í auknum mæli hlutdeild að því hvernig sé staðið að þeirra málum. Hafa þessar nálganir 

reynst bæði félagsráðgjöfum sem og skjólstæðingum þeirra vel þar sem ýmis atriði gera það 

að verkum að báðir aðilar græða. Kostir þessara nálgana eru meðal annars persónulegri og 

opnari samskipti þeirra á milli þar sem mark er tekið á áliti og líðan skjólstæðinganna sem 

kallar á árángursríkari útkomu fyrir vikið. Margvísleg ný viðfangsefni geta blasað við fólki sem 

er nýlega greint með MS sjúkdóminn sem og fólki sem hefur verið með sjúkdóminn til fleiri 

ára. Vegna hinna ýmsu nýju áskorana getur nálgun á nýjum viðfangsefnum með sýn 

notendasamráðs og valdeflingar skipt miklu máli fyrir fólk með MS, þar sem það finnur að 
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skoðanir þeirra og álit skipta máli og að það finni fyrir mikilvægi sínu. Þá hefur MS 

sjúkdómurinn lengi verið þekktur fyrir ýmsar andlegar áskoranir og í mörgum tilfellum hefur 

fólk fundið fyrir þunglyndi. Í þess konar aðstæðum á hugmyndafræði valdeflingar mjög vel 

við, hún eflir fólk í trú á sjálfu sér að vera valdeflt og fær um leið að sjá í verki hvers það sjálft 

er megnugt.  

MS-félagið heldur uppi margvíslegri starfsemi fyrir meðlimi sína sem getur gegnt 

veigamiklu hlutverki fyrir þá. Rannsókn Margrétar Sigurðardóttur frá árinu 2004 sýndi einnig 

fram á hve mikilvægt tímarit félagsins er fólki með MS þar sem að í ljós kom að margir reiða 

sig á ýmsar upplýsingar er viðkoma sjúkdómnum þaðan. MS-félagið býður til að mynda upp á 

ýmis námskeið, fræðslu, hópastarf, viðtöl við félagsráðgjafa, viðveru í MS-setrinu og ýmislegt 

annað félagsstarf. Hópastarf hentar ekki öllum en getur hins vegar aðstoðað einstaklinga 

með MS og þeirra nánustu í mörgum tilfellum. Reynslan sýnir að fólki finnst frelsandi að geta 

tjáð sig um þessi málefni þar sem þeim er tekið opnum örmum, þó mikilvægt sé að 

stjórnendur passi upp á að ekki skapist of neikvæð umræða um MS sjúkdóminn. Þá hafa 

einungis 10% einstaklinga með MS samband við félagsráðgjafa. Félagsráðgjafar hafa gert fáar 

rannsóknir á sviði MS sjúkdómsins er við kemur starfi þeirra. Þeir hafa einnig tjáð sig um að 

vegna of mikils álags geti þeir ekki lagt sitt allra besta af mörkum. 

Niðurstöðum þessarar ritgerðar ber saman við ýmsar niðurstöður rannsóknar 

Margrétar Sigurðardóttur, þar ber að nefna mikil tilfinningaleg áhrif í kjölfar greiningar á 

sjúkdómnum sem og mikið andlegt álag sem henni getur fylgt. Auk þess sem MS getur haft 

þau áhrif að viðkomandi geti þurft að hætta störfum.  

 Að ýmsu ber að huga varðandi málefni einstaklinga með MS eins og sjá má. 

Sjúkdómurinn og áhrif hans á líf einstaklinga eru margslungin og eru birtingarmyndir hans 

einnig jafn misjafnar og þær eru margar. Hlutverk félagsráðgjafar virðist enn sem komið er 

ekki vera ýkja stórt í tengslum við MS sjúkdóminn en hefur hins vegar alla burði til þess eins 

og fram hefur komið. 
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Lokaorð 

Mjög fáar íslenskar ritrýndar heimildir eru til um MS sjúkdóminn og þá sérstaklega með tilliti 

til tengsla hans við félagsráðgjöf og starf félagsráðgjafa með skjólstæðingum sínum sem eru 

með sjúkdóminn. Þá eru einnig yfir höfuð til mjög fáar ritrýndar heimildir um vinnu 

félagsráðgjafa með einstaklingum með MS sem olli höfundi nokkrum erfiðleikum við skrif 

heimildarritgerðarinnar. Mjög fáar ritrýndar heimildir voru til um börn og ungt fólk með MS 

sjúkdóminn. 

Ljóst er að MS-félagið sinnir merku og mikilvægu starfi með vinnu sinni á Íslandi. 

Félagið lifir nánast einungis á fjárveitingum frá einstaklingum, félögum, fáum og litlum 

opinberum styrkjum og félagsgjöldum. Því þykir mér mikil þörf á því að gera þennan 

óútreiknanlega og langvinna sjúkdóm sýnilegri í íslensku samfélagi og auka þannig líkur á 

meiri fjárveitingum frá hinu opinbera, fyrirtækjum og einstaklingum. Einnig er það reynsla 

mín af skrifum þessarar ritgerðar að almenn vitneskja Íslendinga um sjúkdóminn virðist vera 

takmörkuð, úr því ætti að bæta.  

Fáar lokaritgerðir frá Háskóla Íslands hafa verið skrifaðar sem tengjast MS 

sjúkdómnum. Það er mín von að í framtíðinni verði þau málefni og áskoranir sem fólk með 

MS á við verði almennt sýnilegri í okkar íslenska samfélagi sem og víðar. Við skrif 

ritgerðarinnar kom einnig í ljós að fáar rannsóknir hafa verið gerðar af félagsráðgjöfum á 

þessu sviði og þykir mér það miður. Menntun og þekking félagsráðgjafa gerir þá vel í stakk 

búna til þess að fást við þær áskoranir sem fyrir liggja er tengjast MS sjúkdómnum og hinum 

mörgu andlitum hans. Þá kom einnig í ljós að einungis 10% einstaklinga með MS leita 

sérstaklega til félagsráðgjafa. Vegna eðli sjúkdómsins finnst mér það heldur undarlegt þar 

sem honum geta fylgt ýmsar andlegar og félagslegar áskoranir sem æskilegt er að unnið sé úr 

með fagfólki á sviðinu og eru félagsráðgjafar tilvaldir í þá vinnu. Er vandamálið ef til vill það 

að félagsráðgjafar eru ekki nægilega sýnilegir í heilbrigðiskerfinu og/eða að einstaklingar 

með MS séu ekki upplýstir um þá aðstoð sem þeir geta veitt þeim? Frekari rannsókna á MS 

sjúkdómnum og ýmissa áhrifa hans er þörf bæði hér á landi og erlendis. Er það von mín að 

miklar jákvæðar breytingar og framfarir verði varðandi málefni er við koma MS sjúkdómnum 

í náinni framtíð. 
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