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Utdrattur

Fj6ldi islendinga med MS sjikddminn er enn ékunnur en talid er ad um 350 manns séu med
hann. Sjukdémurinn er algengastur medal hvitra kvenna. Tilgangur heimildaritgerdarinnar er
ad varpa ljoési & pad hvada hlutverki félagsradgjafar gegna og geta gegnt i vinnu sinni med
félki med MS, auk pess ad gera grein fyrir adstaedum fdlks med MS og andlegri lidan peirra
eftir tilvikum. Vi vinnu ritgerdarinnar var helstu heimilda aflad dr ymsum vidurkenndum
gagnagrunnum og freedibdkum.

Helstu nidurstodur syndu fram & ad greining 8 MS sjukdédmi hefur verulega vidteek
ahrif 4 lif pess sem greinist. Oft & tidum lidur folk fyrir sjukdéminn badi hvad vardar
andlegar, likamlegar og félagslegar hlidar daglegs lifs. Gangur sjukddmsins er eins
fiolbreytilegur og sjuklingarnir eru margir, algengt er ad eftir greiningu purfi folk a aukinni
umonnun ad halda og gegnir ndnasta fjolskylda par mikilveegu hlutverki en hin er algengasti
umonnunaradilinn. Vegna menntunar sinnar og haefni eru félagsradgjafar vel til pess fallnir
ad stydja folk med MS og fjolskyldur peirra i gegnum hinar vidtaeku breytingar sem
sjukdémurinn felur i sér. beir vita einnig hvada pjonusta og Urraedi eru i bodi i samfélaginu og

geta i samradi vid folk fundid ut hvad hentar peim best hverju sinni.
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Formali

pessi heimildaritgerd er lokaverkefni mitt til B.A. grddu vid félagsradgjafardeild og er metin
til 12 eininga. Fjallar hin um ymis malefni er upp koma eftir greiningu a8 MS sjukdémi hja
einstaklingum. Sérstok dhersla er p6 16gd a félagslegar og andlegar hlidar sjukdédmsins med
hlidsjén af vinnu félagsradgjafa i hinni nyju st6du sem einstaklingar med MS finna sig i eftir
greiningu. Eg vil pakka leidbeinandanum minum henni Hervéru Olmu Arnadéttur fyrir gédar
og gagnlegar abendingar sem og leidsogn vid gerd ritgerdarinnar. Pa vil ég einnig feera
kaerasta minum honum Birni Orra Péturssyni, systur minni Steinu Kristinu Ingdlfsdéttur,
foreldrum minum peim Ingoélfi Bjorgvini Ingdlfssyni og Kristjonu Oddnyju borsteinsdéttur
kaerar pakkir fyrir profarkarlestur ritgerdarinnar. bakka ég ykkur ollum kaerlega fyrir

Ometanlegan studning.



Inngangur

MS er stytting & fraediheiti sjukdédmsins sem er ,,Multiple Sclerosis”. betta er bdélgusjukdémur
i midtaugakerfi og eru algengustu einkenni hans jafnvaegisleysi, erfidleikar med pvaglat,
sjontruflanir, preyta, krampar, 16mun, punglyndi og minnistruflanir (Ol6f Jona Eliasdéttir,
Elias Olafsson og Olafur Kjartansson, 2009; Robinson, Neilson og Rose, 2000). Sjalfur
sjukddémurinn kemur i kdstum en einkenni hans og gangur geta komid fram med margskonar
heetti (Ol6f Jona Eliasdéttir o.fl., 2009). Um 5% beirra sem greinast med MS sjukdéminn
greinast fyrir 18 ara aldur. Litid er vitad um sjukddminn hja pessum aldurshépi sékum pess
hve dalgengur hann er medal hans (Boyd og MacMillan, 2005). Algengast er ad einkenna
sjukdémsins verdi fyrst vart & aldrinum 20-40 ara (Olof Jona Elfasdéttir o.fl., 2009). Fleiri
konur en karlar greinast med MS sjukdémin eda um 1,5 til prjar konur fyrir hvern karl
(Margrét Sigurdardottir, 2006). MS sjukdédmurinn er algengastur medal hvitra kvenna og
beirra sem bua fyrir ofan 37. breiddarbaugslinu (Finlayson, Denend og Hudson, 2004). Fjoldi
islendinga med MS er ékunnur en pé er talid ad um 350 manns séu med sjukdédminn 4 [slandi
(Ol6f Jéna Eliasdéttir o.fl., 2009). Einnig er stadfest ad yfir 2.000.000 manna vidsvegar um
heiminn hafa verid greindir med MS sjukddminn (Multiple sclerosis international federation,
e.d.).

Pess ber ad geta ad dhugi hofundar & MS sjukddmnum stafar af dbeinni reynslu hans af
honum par sem ad ndid skyldmenni hans greindist fyrir nokkru sidan med sjukdéminn.

Tilgangur rannséknarinnar er ad varpa ljdsi @ pad hvada hlutverki félagsradgjafar gegna
og geta gegnt i vinnu sinni med félki med MS sjukdéminn. Einnig verdur gerd grein fyrir
félagslegum adstaedum félks med MS sjukddminn sem og andlegri lidan peirra.

Markmid ritgerdarinnar er ad varpa ljési a pad hvernig félagsradgjafar geta stutt
einstaklinga med MS sjukdéminn.

Rannsdknarspurningar pessarar heimildaritgerdar eru eftirfarandi:

¢ Hver eru ahrif pess ad greinast med MS sjukdédminn?

¢ Hvernig geta félagsradgjafar komid ad malum félks med MS og stutt félk i gegnum
bad ferli sem sjukddmurinn felur i sér?

Helstu heimilda pessarar ritgerdar var aflad dr hinum ymsum gagnagrunnum og

fraedibokum.



Ritgerdin skiptist upp i sex kafla. Fyrsti kaflinn greinir fra almennum upplysingum er vid
koma MS sjukdémnum, eins og aldri vid greiningu, edli, umfangi og algengni sjukdédmsins
sem og ymissa ahrifa sem sjukdédmurinn getur haft.

[ 63rum kafla er fjallad um ymis likamleg ahrif sem sjukdémurinn getur haft & pa sem
greinast med hann. bar verdur einnig komid inn @ ymis andleg ahrif sem sjukdémurinn getur
haft i for med sér og ahrif pess ad greinast og lifa med sjukdémnum. [ lok annars kafla er
fjallad um tengsl sjukddmsins vid punglyndi.

[ pridja kafla er leitast vid ad gera grein fyrir félagslegum adsteedum einstaklinga med
MS og andlegri lidan peirra eftir tilvikum. Par er einnig fjallad um hvad felst i pvi ad greinast
sem ungur einstaklingur med MS sjukddéminn, ahrif sjakdémsgreiningar og langvarandi ahrifa
hennar & fjlskyldu vidkomandi og éformlegra uménnunaradila. i lok kaflans er komid inn &
pbad hvad felst i pvi ad eldast med sjukdéminn.

[ fiorda kafla er fjallad um hugmyndafraedi og rikjandi vinnuadferdir félagsradgjafa
gagnvart folki med MS sjukddminn sem og ymsum 6drum skjélstaedingum sinum. bPar verdur
einnig fjallad um ymsar kenningar sem tengjast vinnu félagsradgjafa og peirra laga og reglna
sem félagsradgjofum ber ad fylgja & islandi.

Fimmti kafli fjallar um stérf MS-félagsins og adkomu félagsradgjafa hja pvi. Einnig
verdur fjallad um hoépastarf sem talid er geta gagnast moérgum sem eru med MS sjukdéminn
og adstandendum beirra. | lok fimmta kafla er svo fjallad um helstu rannséknir sem gerdar
hafa verid sem tengjast vidfangsefni pessarar ritgerdar.

[ sjotta kafla eru umraedur og gerd er grein fyrir helstu nidurstédum pessarar
heimildaritgerdar med tengingu i fraedilega umfjollun.

A eftir sjotta kafla koma lokaord par sem hofundur greinir fra helstu synilegu

askorunum pessa svids sem enn eru litt kannadar.



1 Hvad er MS?
| pessum kafla verdur fjallad um aldur vid greiningu, edli, umfang og ymis &hrif MS
sjukddmsins. Leitast verdur vid ad gera grein fyrir algengi sjukdédmsins sem og skiptingu hans

ut fra kynpattum og kyni einstaklinga.

MS er stytting & fraediheiti sjukdémsins ,Multiple Sclerosis“. | pessari ritgerd verdur visad til
hans ymist sem MS sjukdémsins eda einfaldlega MS. betta er bélgusjukdédmur i
midtaugakerfi sem getur oft a tidum verid orsok fotlunar hja foélki. Orsok sjukdémsins eru
enn okunn en MS er talinn vera svokalladur sjalfsofneemissjukddémur sem tengist samspili
umhverfis og erfda (Ol6f Jona Eliasdéttir o.fl., 2009). Tengsl erfda vid sjukdéminn pykja
nokkur, en rannsdkn & tviburum hefur medal annars leitt i ljos ad ef MS er ad finna i
fjolskyldu vidkomandi pa er honum haettara vid ad fa sjukdéminn (Hemminki, Li, Sundquist,
Hillert og Sundquist 2008).

MS er einn algengasti sjukddémurinn sem tengist midtaugakerfinu. NU eru yfir
2.000.000 manna vidsvegar um heiminn greindir med MS sjukdéminn (Multiple sclerosis
international federation, e.d.). Pad eru fleiri konur en karlar sem greinast med MS, en pad
eru um 1,5 til prjar konur fyrir hvern karl (Margrét Sigurdardéttir, 2006). MS sjukdémurinn er
algengari medal hvitra Vesturlandabua og félks sem byr fyrir ofan 37. breiddarbaugslinu en
medal félks fra Asiu og Afriku (Finlayson, Denend og Hudson, 2004; Robinson, Neilson og
Rose, 2000). Fjoldi Islendinga med MS er ékunnur en pé er talid ad um 350 manns séu med
sjukdéminn. Algengast er ad einkenna sjukddmsins verdi fyrst vart @ aldrinum 20-40 ara.
Sjaldgeeft er ad peirra verdi vart fyrir tiu dra aldur og eftir 60 ara aldur. Fyrir rdimum 15 drum
sifan urdu tekninyjungar i leeknavisindum sem gerdu pad ad verkum ad haegt var ad greina
sjukdéminn fyrr. Eftir ad nyju taekin voru tekin i gagnid hefur medalaldur peirra sem greinast
med MS pvi leekkad (Margrét Sigurdardéttir, 2006; Ol6f Jéna Eliasdéttir o.fl., 2009).

Algeng sjukdédmseinkenni medal félks med MS eru jafnvaegisleysi, erfidleikar med
bvaglat, sjontruflanir, preyta, krampar, 16mun, punglyndi og minnistruflanir. F6lk med MS
sjukdéminn hlytur sjaldan snemmbaeran dauda vegna sjukddmsins en pd purfa sumir 3
st6dugri umonnun ad halda vegna pess hve veikburda peir eru. begar félagslegur studningur
naer ekki ad maeta porfum félks med MS parf pad oftast ad flytja a hjukrunarheimili. Um 30%
folks med MS telst ekki vera fatlad fyrstu tiu arin eftir greiningu en pridji hver parf a hjolastdl

eda staf ad halda ad tiu drum lidnum (Jobin, Larochell, Parpal, Coyle og Duquette, 2010; Olof



Jona Eliasdéttir o.fl.,, 2009; Robinson, Neilson og Rose, 2000). Fjallad verdur nanar baedi um

félagslegan studning og umonnunaradila sidar i ritgerdinni.

2 Lifid med MS sjukdomnum

[ pbessum kafla verdur fjallad um ymis likamleg ahrif sem ad MS sjukdémurinn hefur & pa sem
greinast med hann. ba verdur einnig komid inn & pau andlegu ahrif sem sjukdémurinn getur
falid i sér og ahrif pess ad greinast og ad purfa ad lifa med sjukdémnum. Ad lokum verdur
komid inn a tengsl MS sjukdédmsins vid punglyndi og hvada ahrif pad getur haft 8 félk med
sjukddéminn. Adlogun peirra ad sjukddmsgreiningunni er had sjalfsbjargarfaerni (e. coping
skills) peirra, mati peirra a sjukdémseinkennum sinum, auk persdénulegra og félagslegra

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

2.1 Likamleg ahrif

Sjalfur sjukdédmurinn kemur i késtum en einkenni hans og gangur geta komid fram med
margvislegum hzetti. Til pess ad geta greint hvort um sjukdéminn MS sé ad raeda er litid til
sjukdémseinkenna sem og studst vid nidurstédur rannsokna. Eftir pvi sem medferdir vid MS
hafa ordid ahrifarikari hefur mikilvaegi skjétrar greiningar aukist til muna (Holland, Murray
og Reingold, 1996; Ol6f Jona Eliasdéttir o.fl., 2009).

Fyrsta einkenni hja um 20% einstaklinga med MS sjukdéminn er sjontaugabdlga en hin
veldur sjontruflunum. begar um sjéntaugabdlgu er ad raeda verdur vidkomandi fyrst var vid
verk vid augad sem prodast sidan i skyndilega verri sjon, petta ferli getur pé tekid nokkra
daga. Misjafnt er hversu mikil sjénskerdingin er, hin getur pé ordid algjér. | 90% tilfella
endurheimtist full sjon a tveimur manudum. b6 pad sé ekki oruggt ad peir sem fai
sjéntaugabolgu greinist med MS pa greinast 49% beirra med MS innan 20 dara. Tvisyni er
einnig vel pekkt medal félks med MS. ba getur félk med MS einnig fundid fyrir minni meetti i
badum fétleggjum, einum Utlim eda helftarlomun en hdn er sjaldgaefust. begar ad folk med
MS finnur fyrir minni styrk er liklegt ad styrkur peirra minnki hzaegt og rélega, eins og med
klaufsku i hendi eda helti. Skyntruflanir eru nokkud algengar og eru birtingarmyndir peirra
margbreytilegar, til deemis minnkad skyn og aukid skyn, ndladofi, sarsauki vid snertingu,
stjornleysi Utlima og brunatilfinning. Ymis o6nnur einkenni sjukdédmsins geta verid

pvoglumeeli, svimi, getuleysi, bl6drutruflanir, athaldsleysi, vidvarandi preyta, punglyndi og



verkir. P4 er einnig moguleiki & minnistruflunum, sér i lagi pegar fra lidur (OI5f Jéna
Eliasdottir o.fl., 2009; Robinson, Neilson og Rose, 2000).

begar talad er um ad fa MS kast, pa purfa kasteinkenni ad standa yfir i ad minnsta kosti
sélarhring. Oftast nd einkenni hamarki a tveimur sélarhringum og ganga sidan til baka ad
mestu eda dllu leyti & sex vikum. Omedhondladir einstaklingar med MS f4 ad medaltali 1,3
kost & ari en lyf geta faekkad kostunum. Einkenni sem teljast til MS kasta eru til daemis
skynbreytingar, kladi og sarsaukafullir vidvakrampar i fotleggjum. bessi einkenni purfa pé ad
eiga sér stad morgum sinnum sama sélarhringinn til pess ad flokkast sem MS kast. begar ad
kastid stendur sem haest yfir er mikilvaegt ad viokomandi fordist areiti, gefi sér tima til ad
hvila sig par til ad kastid gengur yfir. A medan ad kast stendur yfir getur verid gott ad stunda
slokun. MS kost sem valda pydingarmikilli taugaroskun geta gert pad ad verkum ad
vidkomandi parf ad vera fjarverandi fra skola og/eda vinnu og leggjast inn & spitala. Sumir fa
bo fa kost og upplifa ekki nein einkenni @ milli kasta, adrir glima vid endurtekin kdst eda
burfa ad kljast vid vidvarandi einkenni (Boyd og MacMillan, 2005; Ol6f Jéna Eliasdéttir o.fl.,
2009; Polman, Thompson, Murray, Allen og Noseworthy, 2006).

Algengt er ad pvagbladra einstaklinga med MS sé ofvirk og litil. Algengt einkenni er
bralat pvaglatatilfinning en pessa dnotatilfinningu er pé haegt ad minnka med lyfjum. Einnig
er algengt ad félk med MS finni fyrir verkjum sem geta 4 tidum verid mjog fatlandi. beir geta
til deemis birst sem geislandi verkir i utlimum, hofudverkir, bakverkir og sarsaukafullir
krampar (spasmar) i fétleggjum (O16f Jéna Eliasdéttir o.fl., 2009).

Adur var talid ad medganga yki haettu & MS-kasti og versnun sjukdémsins, konum var
jafnvel radid fra barneignum vegna pessarar yfirvofandi haettu. Rannsékn freedimanna sem
athugudu medgongur hjad konum med MS syndi p6 fram & ad ekki vard fjolgun & MS kostum
auk pess sem ad langtimahorfur MS maedra voru paer sému og annarra kvenna (OI6f Jéna
Eliasdéttir o.fl., 2009).

Algengt er ad flokka MS eftir alvarleika, hve hratt sjukdémurinn versnar og tidni
einkenna. MS er skipt i tvo flokka; bakslags rénun (e. relapsing remitting) og varanlegan
versnandi (e. chronic progressive), en framtidarhorfur folks tengjast pessum flokkum (Ol6f
JOna Eliasdottir o.fl.,, 2009). begar folk missir smam saman starfshaefni og likamsproétt geta
komid fram einkenni sem ad lysa sér i hugranum breytingum og minnisbresti (Margrét

Sigurdardéttir, 2006).



Horfur sjukdémsins teljast betri ef vidkomandi er kvenmadur, ef fyrstu einkenna
verdur vart nokkud snemma & avinni, ef skyneinkenna eda sjontaugabdlgu verdur vart i
byrjun og ef gédur bati naest eftir fyrsta MS kastid (Margrét Sigurdardéttir, 2006; Olof Jona
Eliasdottir o.fl., 2009).

2.2 Andleg ahrif

Vid greiningu 4 enn dlaeknandi og langvinnum sjukddmi bregst félk vid & mismunandi hatt.
Sumir finna fyrir gremju, hraedslu og reidi i kjolfar greiningar. Adrir finna fyrir létti vid ad fa
sjukddmsgreiningu, pa sérstaklega ef vidkomandi hefur lengi fundid fyrir ymsum
outskyranlegum einkennum. Pa verda sumir fyrir miklu tilfinningalegu afalli af voldum
greiningarinnar (Holland o.fl., 1996; Margrét Sigurdarddttir, 2006).

Bennet og fleiri fredimenn telja ad pad sé mjog mikilvaegt ad halda i vonina og vera
jakveedur pegar kemur ad pvi ad adlagast peim breytingum sem MS sjukddmurinn hefur i for
med sér. Hann telur ad folk sem byr yfir jakvaedri syn 4 lifid finni frekar fyrir von og vellidan.
Folk med MS sjukddminn getur verid vongott vardandi framtidina pegar pad hefur félk i
kringum sig sem stydur vid bakid 4 sér og hjalpar pvi ad adlagast adsteedum sinum (Fraser,
Clemmons og Bennet, 2002).

Hér ad nedan verdur medal annars fjallad um lifsgaedi einstaklinga med MS. Med
lifsgeedum er att vid likamlegt heilbrigdi, félagslega virkni og andlega vellidan. Innan
heilbrigdiskerfisins hefur i auknum maeli verid notast vid maelingu a lifsgeedum pegar kemur
ad langvinnum sjukddémum. Medal freedimanna er almennt vidurkennt ad MS sjukddémurinn
hafi veruleg ahrif a lifsgaedi greindra einstaklinga og fjolskyldur peirra. Margir einstaklingar
med MS lifa p6 edlilegu lifi pd svo ad peir upplifi einhver fotlunareinkenni yfir mislong timabil
(Fenton, 2010; Murphy o.fl., 1998; Schrag, Selai, Johanshahi og Quinn, 2000).

Rannsékn & lifsgeedum (e. quality of life) syndi fram a ad pad eru likamleg virkni (e.
physical function) og almenn vellidan (e. wellbeing) sem hafa mest ahrif a lifsgaedi
einstaklinga med MS sjukddminn. Heilbrigdir lifnadarhaettir og heilsuefling eru félki med MS
sjukdéminn (eins og 6drum sjuklingum med dlaeknandi sjukdéma) mikilveegir og spila stort
hlutverk i pvi ad beeta lifsgaedi peirra. Eftir pvi sem sjukddémurinn agerist verdur virkni
einstaklinga med MS og félagslegt hlutverk peirra minna (Murphy o.fl., 1998). bad er i
pessum adstaedum sem félagsradgjafar koma sterkir inn en vegna menntunar peirra lita peir

a félagslegar adsteedur pessara adila fra sérstoku sjonarhorni og hafa skilning & barattu
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peirra fyrir naudsynlegum hjalpargognum sem og samskiptum peirra vid fjolskyldur sinar.
Félagsradgjafar meta einnig hverjar parfir skjdlstaedinga sinna eru og finna Ut hverskonar
bjénusta hentar hverjum og einum best (Cohen, 2003; Golla, Galushko, Pfaff og Voltz, 2011).

Fyrir ramum daratug var pverskurdarrannsékn (e. cross sectional study) a lifsgaedum (e.
quality of life) félks med MS i byskalandi, Frakklandi og Bretlandi hrundid af stad.
Nidurstodur rannsdknarinnar syndu medal annars fram a ad pau lifsgeedi sem skerdast mest
fyrir tilstilli MS sjukdémsins eru likamleg virkni (e. physical function) og almenn
vellidan/velferd (e. wellbeing). | pessari rannsoékn virtist sjukdémurinn ekki hafa teljandi ahrif
a andlegu hlidina (e. psychological function) p6 svo ad samanburdarhoépur félks sem ekki var
med MS maeldist med meiri lifsgaedi en peir sem voru med MS. Nidurstédur rannséknarinnar
bentu til pess ad taka pyrfti tillit til marktaekt minni lifsgeeda einstaklinga pegar keemi ad pvi
ad meta ahrif medferda og préun sjukddmsins (Murphy o.fl., 1998).

Skilvitleg roskun (e. cognitive dysfunction) sem um 43-64% einstaklinga med MS
verdur fyrir hefur einnig heldur slaem ahrif a lifsgaedi. bPeir sem bua vid skilvitlega réskun eru
Oliklegri til ad vera virkir & vinnumarkadi, eru dsjalfsteedari, greina fra meiri kynferdislegri
geturdskun (e. sexual dysfunction) og hafa tilhneigingu til ad vera minna félagslega virkir en
peir einstaklingar med MS sem ekki bua vid skilvitlega roskun. Skilvitleg réskun getur pvi haft
talsverd ahrif & lifsgeedi folks med MS. Heilsueflandi lifsheettir (e. health promoting
behaviors) hafa verid vidurkenndir sem mikilveeg adferd til pess ad bazeta lifsgeedi hja peim
sem pjast af MS sjukddmnum sem og 6drum dlaeknandi sjukdémum (Murphy o.fl., 1998).

Um leid og félk greinist med MS sjukddminn ztti pad ad hefja endurhafingu. begar
kemur ad endurhafingu er skilningur & salreenum/andlegum vidbrogdum vid dlaeeknandi
sjukdémum og fotlunum lykillinn ad drangursrikri endurhaefingu. Helstu ahrifavaldar er varda
lifsgledi (e. life satisfaction) fatlads folks eru aldur, storf, tekjur, hjuskaparstada og aldur vid
greiningu fotlunar. Eftir pvi sem sjukddémurinn agerist verdur virkni og félagslegt hlutverk
félks med MS minna. Endurhzefingu er ekki setlad ad vera sifasta Urraedid sem gripid er til
begar ad folk er ordid svo veikburda ad pad parf 4 hjélastol ad halda og/eda er komid inn a
stofnun. Sjukrapjalfarar sem vinna ad endurhafingu félks med MS sinna radgjof, fraedslu,
pjalfun og likamlegri medferd. Med pvi ad pjalfa vodva og akvednar hreyfingar er haegt ad
adstoda folk vid ad na betri stjérn a likamanum. Sjukrapjalfarar geta einnig bent félki med
MS & videigandi hjalparteeki og adstodad pad vid ad nalgast videigandi bunad (Gudlaug
Kristjansdéttir, e.d.; Chen og Crewe, 2009; MS-félag islands, e.d.; Murphy o.fl., 1998).
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Nidurstodur rannsékna hafa medal annars synt fram a ad satt vid fatlanir og von séu
bestu forspar um lifsgledi en hjuskaparstada getur spilad par stért hlutverk. beir sem aldrei
hafa verid giftir og peir sem eru fraskildir bua almennt vid minni lifsgledi en peir sem eru
giftir. Folk med MS sjukddéminn glimir misjafnlega vid hann Ut fra kyni en konur virdast badi
vera ad jafnadi anaegdari og eiga audveldara med ad eiga vid sjukddminn. Kynin nota
svipadar adferdir til pess ad glima vid sjukdédminn en karlar virdast po frekar nota skipulagda
utsjonarsemi @ medan ad konur virdast vera vandamalamidadri (Chen og Crewe, 2009; Jobin

o.fl., 2010).

2.2.1 Tengsl MS sjukdomsins vid punglyndi

»ADd fa kréniskan sjukddm telst til einna af stérveegilegustu breytingum i lifi einstaklingsins.
pa greinist tilveran i ,fyrir’ og ,eftir’ og ekkert er lengur eins og pad var. Menn purfa ad
adlagast lifinu @ ny i samfylgd sjukdéms sem mun vera til stadar og kann ad prdast enn
frekar.” (Andersen, 2003, bls. 33).

Folk med MS upplifir greiningu sjukdémsins oft @ timum sem mikla 6gn sem getur
valdid pvi ad framtidarhorfur pess geta ordid dljésar. Um 40-60% likur eru & pvi ad félk med
MS greinist med punglyndi einhverntiman um avina en pad er mun algengara en medal
peirra sem ekki eru med sjukdéminn. bunglyndi er algengasta gedreena vandamalid (e.
psychiatric disorder) medal folks sem pjaist af MS og hefur markteek ahrif a lifsgeedi peirra.
Einstaklingar med MS eru einnig ad jafnadi med minna sjalfstraust en peir sem ekki eru med
sjukdéminn (Gold-Spink og Theodos, 2000; Goretti, 2013; Margrét Sigurdardoéttir, 2006;
Wallin, Wilken, Turner, Williams og Kane, 2006).

Punglyndislyf og sdlleekningar (e. psychotherapy) gagnast moérgum einstaklingum med
MS sjukdéminn. bvi midur eru einkenni punglyndis og sjalfsvigshugsana oft vanmetin og ekki
fraedilega greind. Olikt 63rum einkennum MS er mdgulegt ad baeta téluvert dr punglyndi auk
bess sem akvednir fredimenn telja ad haegt sé ad leekna pad. Snemmbaer ihlutun getur
komid i veg fyrir minni lifsgaedi eda jafnvel dauda (v. sjalfsmorda). Visa aetti félki med MS
sem pjdist af sjalfsvigshugsunum tafarlaust til gedlaeknis og hafa pad undir sérstoku eftirliti.
Rannsékn i Danmorku syndi fram a ad einstaklingar med MS vaeru naestum pvi tvofalt liklegri
til pess ad fremja sjalfsmord heldur en peir sem ekki veeru med sjukdéminn (Wallin o.fl,,
2006). Onnur rannsékn syndi fram 4 ad um 30% aldradra einstaklinga med MS hafa hugleitt

sjalfsmord (Finlayson o.fl., 2004). Umonnunaradilar aettu pvi ad vera a verdi og meta hvort
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ad einstaklingar med MS séu punglyndir og/eda haldnir sjalfsvigshugsunum (Wallin o.fl,,
2006).

Rannséknir hafa almennt synt fram a ad tengsl séu & milli punglyndis félks med MS og
takmarkads félagslegs studnings. Marktaekur hluti félks med MS hefur greint fra breytingum i
félagslegum tengslum og persénulegum samboéndum vegna sjukddmsins en petta lysir sér
helst i minna sambandi vid félagahdpa, takmorkudu félagslegu sjalfstaedi og glétudum
tengslum vid vinnufélaga. Margir einstaklingar med MS sjukddéminn eru i vaxandi maeli hadir
umonnunaradilum sinum og kjarnafjolskyldunni, petta eykur oft byrdi pess sem sinnir
umonnuninni. Hjuskaparstada para helst i flestum tilvikum o&breytt eftir greiningu
sjukdémsins og hafa margir giftir einstaklingar med MS tjad sig um ad peir fai mestan
studning fra maka sinum. Fj6ldi rannsékna hafa synt fram a ad konur med MS eru liklegri til
pbess ad finna fyrir minni félagslegum studningi en karlar (Wallin o.fl., 2006). Flestar
rannsoknir syna einnig fram a ad konur med MS eru liklegri en karlar til ad glima vid
pbunglyndi og nota punglyndislyf (Jobin o.fl., 2010).

Rannsoéknir hafa leitt i ljés ad virkni einstaklinga med MS & vinnumarkadi getur skipt
skopum vardandi lidan peirra og haettu 4 punglyndi. Atvinnuleysi er besta forspa alvarlegs
pbunglyndis hja félki med MS en atvinnuleysi gerir pad 3,2 sinnum liklegra ad pad finni fyrir
bunglyndi. Félk med MS sem stundar vinnu er dnagdara en peir sem eru atvinnulausir, en
talid er ad pad sé mikilvaegt fyrir pessa einstaklinga ad skipta mali sem hluti af fyrirtaeki og
vinnumarkadinum (Schwartz og Frohner, 2005).

Erfitt getur verid ad greina punglyndi hja félki med MS par sem ad morg einkenni
punglyndis eru pau sému og fylgja MS sjukddmnum an gedraskana. Til daemis eru badi
preyta og vitraen roskun (e. cognitive dysfunction) algeng einkenni hja félki med MS likt og
hja peim sem eru punglyndir (Wallin o.fl., 2006).

Sifelldur sarsauki (e. chronic pain) hefur i auknum meeli verid greindur sem algengt
vandamal medal einstaklinga med MS og er talinn vera illstjérnanlegur. Sifelldur sarsauki
eykur likur a aukinni salraenni pjaningu, notkun heilbrigdispjonustu, likamlegum fétlunum og
skertum lifsgeedum (Kratz, Molton, Jensen, Ehde, Nielson, 2011).

Flestir peirra sem greindir eru med MS stunda ekki reglulegar likamsaefingar.
Afingarnar eru pé taldar vera gagnlegur hluti af verkjastjérnunaradferdum hja peim sem
eiga vid sifelldan sarsauka ad strida og pjast af MS. Zfingar eru einnig taldar hafa jakveed

ahrif & preytu, fatlanir, punglyndi, virkni og lifsgaedi (Kratz o.fl., 2011).
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3 Fjolskyldan og MS sjukdémurinn

[ pessum kafla verdur fjallad um pad hvad felst i pvi ad greinast med MS sjukdéminn sem ung
manneskja, ahrif sjukdémsgreiningar og langvarandi ahrif hennar 3 fjolskylduna, 6formlega
umonnunaradila, hjonalif og sambond folks. Ad lokum verdur gerd grein fyrir pvi hvernig pad
er ad eldast med sjukddminn. bessi kafli fjallar i hnotskurn um hin ymsu félagslegu 6fl sem
hafa ahrif 4 lif folks med MS fra greiningu sjukddmsins. Fjallad verdur um pau ahrif sem

greining a pessum langvinna sjukdémi hefur a ndnustu vini og fjolskyldu vidkomandi.

3.1 BOrn, unglingar og ungt folk med MS sjukdominn og foreldrar peirra
Hér verdur fjallad um hina sérstoku stodu sem fylgir pvi ad vera barn, unglingur og ung
manneskja med MS sjukddéminn. Einnig verdur komid inn 4 pad hvad falist getur i pvi ad vera

foreldri fatlads barns. Mest verdur pé fjallad um born og unglinga sem eru yngri en 18 ara.

3.1.1 Bo6rn og unglingar med MS sjukdéminn

Eins og fram kemur i inngangi ritgerdarinnar greinast einungis 5% af peim sem eru med
sjukdéminn MS fyrir 18 ara aldur. Vegna pess hve sjukddmurinn er sjaldgeefur hja pessum
aldurshopi er litid vitad um reynslu barna og unglinga sem eru med MS (Boyd og MacMillan,
2005).

Born med MS sjukdéminn fa ad jafnadi fleiri kost en fullordnir en aftur 8 moéti eru pau
nokkud fljot ad jafna sig eftir pau. Meira en helmingur peirra barna sem eru med MS finna
fyrir nokkurri preytu, punglyndi og minnisbrestum innan nokkurra ara fra greiningu. bessi
einkenni geta haft ahrif 4 frammistodu peirra i skdlum sem og lifsgaedi peirra. bess vegna er
aridandi ad oll einkenni séu metin, fylgst sé med peim og bérnunum veittur studningur og
videigandi medferd i skolakerfinu. ba getur preyta til deemis takmarkad moguleika barna til
fullrar skélaséknar og skert hreyfigetu peirra. Bornin geta purft 4 adstod ad halda i skdlanum
og aetti mogulegur studningur vid bérn med MS ad vera raeddur vid skélastjéornendur, auk
pbess sem gera eetti sérstaka namsdaetlun handa hverju barni (Narula, Waldman og Banwell,
2013).

Rannsékn sem gerd var @ bornum med MS syndi fram a ad bérn med sjukddéminn sem
eru a aldrinum 8-18 ara pekktu upphaflega ekki til sjikdémsins en ad med timanum
adlégudust pau timabundnum og/eda varanlegum ahrifum hans. bratt fyrir ad lif peirra hafi
tekid breytingum i kjolfar sjukdédmsins taka pau patt i félagslifi og ymsum aldurstengdum

dhugamalum (sem po parf stundum ad adlaga eda takmarka). Pessum bérnum potti ad 3
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marga vegu veeri lif peirra dbreytt pratt fyrir sjukdéminn. Flest toku pau eftir baedi jakveedum
og neikvaedum breytingum i sambondum sinum vid annad foélk og litu pvi ekki endilega a
breytingarnar sem neikvaedar. Jakvaedu breytingarnar félu medal annars i sér ad bornin
kunnu betur ad meta pad sem lifid hefur upp 4 ad bjéda. Vid métun sjdlfsmyndar ungmenna
hefur sjukddomurinn sitt ad segja en er pd einungis einn af mérgum pattum sem skilgreinir
hver pau eru. MS kost sem valda miklum taugaréskunum geta gert pad ad verkum ad
ungmenni geti ekki maett til skdla og séu 16gd inn 4 spitala. Aldurinn einn og sér hefur ahrif 4
viohorf fyrrnefnds aldurshép til framtidaraaetlana og hvort ad vidkomandi akvedi ad deila
greiningunni med 68rum. Med auknum proska hefur pessi hépur vaxandi getu til ad atta sig
a sjukdémnum og versnandi edli hans. Unglingum finnst sumum hverjum ad kennarar og
akvednir félagar hafi ekki skilning & pvi hvada ahrif MS getur haft a lif peirra (Boyd og
MacMillan, 2005).

Hja pessum aldurshépi atti greining MS sér stad ddur eda & medan sjalfsmynd peirra
préast. Kenning Erikson um salfélagslegan proska felur i sér ad bdrn proskist med samspili
félagslegs og menningarlegs umhverfis. Samkvaemt Erikson fast bérn & skdélaaldri vid pad
verkefni ad prda skilning & vinnusemi, med pad ad takmarki ad leera ad taka dabyrgd,
félagslega heaefni, vinnuhaefni (e. work skills), samvinnu og sanngirni. Unglingar samkvaemt
Erikson fast hins vegar vid ad prda skilning sinn a pvi hver pau eru og atta sig @ hlutverki sinu
i samfélaginu med pvi ad taka patt i félagslegum upplifunum. Auk pess purfa unglingar ad
byggja upp sjalfstraust og vinna i auknu sjalfstaedi sinu. Greining @ éleeknandi sjukdédmi eins
og MS i barnaesku eda 4 unglingsarum hefur ad 6llum likindum ahrif & ofangreint proskaferli.
Eftir pvi sem lengri timi leid fra greiningu MS hja patttakendum fyrrnefndrar rannséknar, pvi
minna téku peir eftir peim breytingum sem sjukdémurinn olli i lifi peirra. beim fannst ad MS
veeri ordinn hluti af sér og mundu ekki lengur eftir lifinu an sjukdémsins (Boyd og MacMillan,
2005; Erikson, 1963).

Pegar kemur ad samrdadi vid born eru pau talin geta veitt mikilveegar upplysingar med
reynslu sinni og skodunum sem verda til pess ad baeta samstarf vid fagadila (Graham og
Fitzgerald, 2010). bad er eitt af hlutverkum félagsrdadgjafa ad virkja born til patttoku, oll born
geta tekid patt og pvi er mikilvaegt ad vidurkenna patttoku peirra en hdn parf p6é ad midast
vid proska peirra, aldur, reynslu og ahuga (Warren, 2007). Nanar verdur fjallad um

notendasamrad sidar i ritgerdinni.
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3.1.2 Foreldrar fatladra barna

Rannséknir hafa synt fram a ad aukid alag fylgir pvi ad eiga fatlad barn. Helstu alagspeettir
sem foreldrar finna fyrir eru fjarhagslegir erfidleikar, svefnleysi, og andlegt dlag sem tengist
afalli vegna fotlunarinnar. Pa eykst alagid a fjdlskyldur einnig vegna hins mikla fjolda fagfélks
sem gjarnan kemur inn i lif fjolskyldunnar i kjolfar greiningar a fétlun en pessu fylgir oft
takmorkud samstilling @ milli stofnana og fagadila. Rannsdknir hafa po einnig synt fram a ad
fotlud born geta haft jakveed ahrif & fjolskyldur sinar. bar ber helst ad nefna aukna
samheldni, proska og adlégunarhafni (Hronn Bjornsdottir, 2008).

Mikilveegt er ad gdéd samvinna sé @ milli fjolskyldu og pess fagfélks sem stendur henni
naest par sem pessi samvinna getur haft mikil ahrif 4 heilsu, proska og lidan fatladra barna.
Hafa ber i huga ad allar fjolskyldur bua yfir styrkleikum sem pé geta verid illsjdanlegir vegna
timabundinna erfidleika. bvi er mikilvaegt ad veita fjolskyldum studning og ad virkja jafnframt

styrkleika fj6lskyldna eins og haegt er (Hronn Bjornsdéttir, 2008).

3.1.3 Ungt félk med MS sjukdéminn

Algengt er ad baedi konur og menn sem eru med MS sjukdéminn hafi dhyggjur af pvi ad
sjukdémurinn muni gera peim erfitt fyrir i leit ad maka sem kunni ad meta pau pratt fyrir
sjukddéminn og er um leid tilbdinn ad takast a vid peer fjdlbreyttu og dutreiknanlegu dskoranir
sem fylgja MS (Kalb, 2013).

Pad er hins vegar adallega sjalfsmynd ungra einstaklinga med sjukdédminn sem og
skodanir peirra tengdar honum sem akvarda ad miklu leyti hvernig peir koma 6d8rum fyrir
sjonir og kynna sig. pa er mikilvaegt fyrir einstaklinga med MS ad hafa pad hugfast ad peir eru
meira en bara MS sjuklingar og ad sjukdédmurinn sé einungis litill hluti af pvi hverjir peir eru i
raun og veru. Jakvaedur hugsunarhattur og géd sjalfsmynd audveldar mogulegum mdékum ad

kynnast og njota annarra hlida peirra (Kalb, 2013).

3.2 Fjolskyldan sem 6formlegur umdnnunaradili

Fjolskyldur eru sibreytilegar, paer hafa misjafnar parfir og verkefni allt eftir vidfangsefnum
hvers timabils innan hennar (Sigran Jaliusdéttir, 2001). Fjolskyldan breytist i takt vid breyttar
ytri adstaedur. Hezefileiki hennar til pess ad proskast og adlagast er med odlikindum en
fiolskyldur geta saman fundid leidir til pess ad sigrast a erfidleikum sinum (Piltz og
Gustavsdottir, 1992). Einstaklingar med MS hafa mikla porf fyrir andlegan studning sem peir

saekjast fyrst og fremst eftir hja vinum og fjolskyldumedlimum (Golla o.fl., 2011). Hver og
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einn fj6lskyldumedlimur sér pd sjukddminn 4 sinn eigin hatt og hegdar sér i samraemi vid pad
(Kalb, 1998). Mikid alag getur fylgt umonnunarhlutverkinu og peim breytingum sem oft geta
fylgt MS sjukdémnum, petta hefur ahrif a alla medlimi fjolskyldu pess sem greinist (Margrét
Sigurdardéttir, 2006).

G6dur skilningur & ahrifum élaeknandi sjukdéma eins og MS stydur félk med MS og
fiolskyldur peirra gagnvart ymsum erfidum &hrifum sjukdémsins (Jobin o.fl., 2010).
Rannséknir hafa synt fram & ad félagslegur studningur vid félk med MS geti gert pad ad
verkum ad pad verdi betur i stakk buid til pess ad takast a vid veikindi og dlag. Félagslegur
studningur er einnig talinn geta styrkt félk pegar pad glimir vid MS greininguna og hin ymsu
einkenni sem fylgja sjukddmnum og getur haft jakveed ahrif a erfid timabil i lifi félks og
alaginu sem peim fylgir (Schwartz og Frohner, 2005). Hér ad nedan verdur fjallad um
adstandendur einstaklinga med MS og 6formlega umonnunaradila peirra. Med 6formlegri
umonnun er att vid dlaunada umoénnun sem fjolskylda og/eda vinir veita. Formlega skipul6gd
umonnun fra heilbrigdisyfirvoldum telst pvi ekki til 6formlegrar uménnunar (Kirk og
Glendinning, 1998).

Ein af peim leidum sem einstaklingar med MS nota til pess ad takast 4 vid sjukdédminn
er ad byggja upp og vidhalda félagslegu studningsneti med pvi ad halda gédu sambandi vid
fjdlskyldu sina og vini. beir tala pé um ad sambondin og vidhald peirra geti verid krefjandi og
erfitt pegar pessir adilar skilja ekki sjakdéminn og geta ekki sett sig i peirra spor eda reyna ad
vernda og veita adstod pegar hennar er ekki dskad (Finlayson, 2009). ba vir8ast margir
fullordnir einstaklingar med MS hafa ahyggjur af peirri byrdi sem peir telja ad peir leggi &
fjolskyldu sina vegna sjukddmsins. Sumir peirra reyna ad fela ymis einkenni sjukdémsins fyrir
ahyggjufullum fjolskyldumedlimum og eiga vid 66ryggi ad strida sem getur medal annars lyst
sér i pvi ad peir segja faum utanadkomandi fra greiningunni (Boyd og MacMillan, 2005).

Margir ungir og fullordnir éformlegir umoénnunaradilar hugsa i rauninni ekki um sjalfa
sig sem umoénnunaradila heldur finnst peir einungis vera ad adstoda foreldri sitt, barn eda
maka med pvi ad syna umhyggju sina i verki. Sumir éformlegir umoénnunaradilar taka
hlutverkid ad sér af frjdlsum vilja, adrir eru tilnefndir 4 6formlegan hatt af 66rum
fjolskyldumedlimum og i sumum tilfellum er gerd krafa til pess. Meirihluti 6formlegra
umonnunaradila adlagast st6du sinni og vex inn i hlutverkid haegt og rélega (Warren, 2007).

begar einstaklingar med MS fa takmarkada félagslega adstod fra heilbrigdiskerfinu

pburfa peir ad reida sig ad miklu leyti a fjolskyldur sinar og adra 6formlega umdnnunaradila
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(Corry og While, 2008). A islandi er greinileg tilhneiging i 4tt ad notendasamradi. Pad ma sja
a logum frd 1991 um félagslega pjonustu sveitarfélaga par sem fram koma ymis dkvaedi um
samstarf vid notendur. Framkvaemdin virdist p6 hafa verid 6jofn milli sveitarfélaga og pvi er
porf & skyrari 16ggjof sem krefst raunverulegrar patttoku af 6llu landinu (Evrépuradid, 2004).
Hugmyndafraedi notendasamrdds felst i pvi ad notendur taki sjalfir patt i modtun
bjonustunnar og vinna félagsradgjafar medal annars Ut fra pessari hugmyndafraedi
(Beardslee, 2002; Evropuradid, 2004). Nanar verdur fjallad um hugmyndafraedi
notendasamrads i fjorda kafla. Einstaklingar med MS hafa hins vegar tilhneigingu til pess ad
verda hadir félagslegri pjonustu, fjolskyldu sinni og ndnustu vinum (Murphy o.fl., 1998).
Baedi kyn og hjuskaparstada geta haft ahrif @ hversu mikil félagslega adstodin parf ad vera
(Jobin o.fl., 2010).

Makar folks med MS eru algengustu umonnunaradilarnir (72%) en oftast er um ad
reeda karlmenn sem eru eldri en makar sinir. Sa hluti uménnunaradila sem ekki flokkast til
maka hins greinda eru oftast ungar konur sem eru radnar i umonnunarstoédu. Algengasta
adstodin sem umonnunaradilar veita er ad elda, adstod vid ad komast & milli stada, adstoda
félk vid ad sinna ahugamalum sinum, sja um heimilisverk, hjalpa folki ad kleedast og adstoda
manneskjuna vid daglegar athafnir @ heimili sinu. Minna en fjérdungur uménnunaradila
segist hafa adstodad einstaklinga med MS vid persénulegar athafnir i daglegu lifi svo sem
salernisferdir og almennan prifnad. Umonnunaradilum finnst peir purfa a frekari freedslu ad
halda vardandi heilbrigdiskerfid, hvernig best sé ad athafna sig @ 6ruggan hatt vid verkefni
sem taka likamlega & og vid hverju sé ad buast pegar sjukdémurinn agerist (Buchanan og
Huang, 2010; Finlayson og Cho, 2008).

Um 30% allra einstaklinga med MS purfa a einhverskonar hjalp ad halda heima fyrir,
80% pessarar adstodar er veitt af 6formlegum umoénnunaradilum sem oftast eru hluti af
fjolskyldu vidkomandi (Buchanan og Huang, 2010). Vegna alvarleika sjukdémsins geta
adstandendur purft ad inna um tvoéfalt meiri vinnu af hendi @ heimilinu, vinnu sem hinn sjuki
getur vegna sjukdémsins ekki lengur sinnt. Adstandendur geta einnig purft ad taka a sig
aukna abyrgd sem ad var ef til vill 86ur i hondum hins sjuka fjolskyldumedlims (Andersen,
2003).

Pegar kemur ad félagspjonustu vilja flestir pjonustupegar oftast neer taka beinan patt i
pvi dkvordunarferli sem fylgir pjénustunni og vilja koma fram fyrir sina eigin hond. betta

hefur komid skyrt fram i barattu samtaka fatladra notenda par sem foélk hefur kosid sina eigin
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stjorn sem getur kynnt malefni og malstad peirra a sem skilvirkastan hatt. Folk sem parf a
félagspjonustu ad halda vill einnig almennt taka fullan patt i 6llu pjonustuferlinu en ekki
koma einungis ad malum pegar ad skipulagning er langt 8 veg komin. Notendasamrdd sem
skipulagt er ofan frd virdist sjaldnast virka. Félk kann ad meta géda pjénustu, sérstaklega
begar komid er fram vid pad af virdingu (Evropuradid, 2004). Nanari grein verdur gerd fyrir
bvi hvad felst i notendasamradi i 4. kafla.

A sidastlidnum arum hefur aherslan & ad einstaklingar med langvinn veikindi haldi
afram ad bua a heimilum sinum aukist (Baumann, 2000; Hoffmann og Mitchell,1998;
Robinson, 1997). bad ad eiga i godum félagslegum tengslum vid vini og fjolskyldu eykur likur
a vellidan og ytir pannig undir pad ad félk bui sem lengst & sinum eigin heimilum (Sigurveig
H. Sigurdardéttir, 2006). Margir einstaklingar med MS parfnast adstodar adstandenda sinna
en med hinni auknu abyrgd éformlegra umdnnunaradila getur fylgt verulegt alag (Wollin,
Reiher, Spencer, Madl og Nutter, 1999). Miklu mali virdist skipta hvernig sambandi
fjolskyldumedlima var hattad fyrir greiningu MS sjukddmsins. Ef fjdlskyldumedlimir eru opnir
fyrir pvi ad gefa og piggja pd eiga peir audveldara med ad piggja pann studning sem veittur
er pegar & parf ad halda (Duijnstee og Boeije, 1998).

Margir einstaklingar med MS sem purfa i raun a formlegri félagspjénustu ad halda
treysta einungis a ad fjolskyldumedlimir Utvegi pa umoénnun. Med markvissari félagspjonustu
veeri haegt ad minnka byrdina a fjolskylduna i heild, en p6 sérstaklega & bornin. Med slikri
pbjonustu gaetu bornin skipulagt tima sinn éhindrad likt og jafnaldrar peirra. Med pvi ad geta
sinnt hugdarefnum sinum sem er bornum naudsynlegt, geta pau unnid ur peim tilfinningum
sem vidkoma sjukdémi foreldra sinna (Turpin o.fl., 2008).

A sidustu drum hafa ymsar rannséknir verid gerdar 4 hogum oformlegra
umonnunaradila en mikid alag pykir fylgja pvi ad horfa upp a adstandendur sina pjast, einnig
eykur pad streitu vidkomandi ad sjukdémurinn sé ennpa OSlaknandi. Oformlegir
umonnunaradilar upplifa minni lifsgaedi en peir gerdu fyrir MS greiningu adstandanda sins.
Einnig hafa til deemis andlegir, likamlegir og félagslegir erfidleikar verid raktir til pessa
hlutverks og pad getur einnig hallad verulega a fjarhag pessara adila. Rannsdknir hafa synt ad
um pad bil 20% umoénnunaradila finna fyrir nyjum heilsufarsvandamdalum i kjolfar
umonnunarhlutverksins og taepur helmingur upplifir versnandi langvinn heilsufarsvandamal.

Stért hlutfall umdénnunaradila finnur einnig fyrir kvida og yfirpyrmandi alagi, eda um 69%.
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Einnig finna um 55% peirra fyrir punglyndi, svefnleysi og 60rum salreenum erfidleikum
(Wollin o.fl., 1999; Sato, Ricks og Watkins, 1996; Corry og While, 2008).

Fiolskylda og ndnustu vinir sjuklings med langvinnan sjukdom geta fyllst mikilli sorg
vegna pess hvernig komid er fyrir astvini peirra. Andlegur studningur vid pessa einstaklinga
er pvi mjog mikilveegur (Andersen, 2003). Rannsoknir hafa einnig synt ad ef alag a
umonnunaradila er mikid pa eru peir liklegri til ad finna fyrir likamlegri vanlidan. Eftir pvi sem
umonnunaradilar sinna hlutverki sinu lengur, pvi liklegra er ad vidkomandi muni eiga vid
likamleg vandamal ad strida. Vid auknar kroéfur til uménnunaradilans aukast likur a streitu en
streitan eykur svo haettu 4 punglyndi og hefur ahrif 4 andlega lidan hans (O’Brien, 1993b;
Wollin o.fl., 1999; Payne og Lubkin, 1998). Umoénnunaradilar einstaklinga med MS syna
marktaekt meiri dlagseinkenni en peir sem ekki gegna pessu hlutverki (Corry og While, 2008).
Rannséknir & pessum umonnunaradilum hafa synt fram & ad peim finnist peir half fjotradir
vid heimilid i peim tilvikum par sem ekki er haegt ad fara fra hinum sjuka. Umonnunaradilar
finna gjarnan fyrir langpreytu og kvida vegna peirrar dbyrgdar og bindingar sem felst i
umonnuninni, i sumum tilfellum hafa peir gefid upp alla von (Gregory, Disler og Firth, 1996;
O’Brien, 1993a).

Talid er ad fjolskylduradgjof geti hjalpad folki vid ad atta sig & pvi hvada ahrif MS hefur
a fjolskyldulifid, leitt til beaettrar adlogunarhaefni fjdlskyldumedlima, betri samskipta innan
fjolskyldunnar og beett feerni vid drlausn erfidleika. Eitt helsta markmid fjolskylduradgjafar er
ad adstoda fjolskyldur vid ad adlagast sjukddmnum auk pess ad reyna eftir bestu getu ad
koma i veg fyrir ad sjukdémurinn gangi & tilfinningaprek fjolskyldunnar (Holland, 1998).

Med samvinnu vid folk med sjukdéma og o6formlega umonnunaradila peirra fa
félagsrddgjafar sérstakt taekifeeri til pess ad kynnast hugmyndum og reynslu pessa félks.
Pessir einstaklingar bua yfir einstakri perséonulegri pekkingu af homlun/fotlun (e. disability),
reynslu af peirri pjénustu sem er i bodi og mogulegri mismunun i samfélaginu (Warren,
2007). Starfsfélk & heilbrigdissvidi sem vinnur med einstaklingum med MS og
umonnunaradilum peirra parf ad vera medvitad um ad vera naergatid pegar kemur ad peim
afleidingum sem umonnunin hefur i for med sér & andlega heilsu vidkomandi. Starfsfélk a
heilbrigdissvidi aetti einnig ad leitast vid ad vera upplyst um hverskonar fraedslu og
studningsndamskeid eda studningshopar eru i bodi fyrir 6formlega umdénnunaradila félks med

MS (Buchanan og Huang, 2010).
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3.3 Hjonalif og sambond folks med MS

begar einstaklingur i sambandi eda sambud greinist med MS sjukdéminn er mikilvaegt ad
hafa i huga ad badir adilarnir eiga um sart ad binda. Vid sjukdémsgreiningu parfnast badir
adilar studnings pé umhverfid vidurkenni pad ekki endilega (Margrét Sigurdardottir, 2006).
Mikill meirihluti 6formlegra uménnunaradila félks med MS eru makar peirra. Vegna adstodar
o6formlegra umonnunaradila getur félk med MS haldid afram ad bua heima hja sér
(Buchanan og Huang, 2010). Makar folks med MS hafa porf & baedi likamlegum og
tilfinningalegum studningi pegar kemur ad umoénnun maka sinna (McCabe og McDonald,
2007).

Vegna edli MS sjukdémsins veldur hann auknu 3lagi &4 por sem purfa oft 4 tidum ad
takast skyndilega a vid breytt hlutverk til lengri eda skemmri tima. bratt fyrir pad alag sem
talid er ad MS sjukdédmurinn leggi & fjolskyldur er einnig mogulegt ad sjukdémurinn geti
styrkt samband para, sem og fjolskyldunnar i heild. P4 telur stor hluti félks i parasambdndum
ad sambandid hafa styrktst eftir greiningu sjukdémsins. Bjartsyni virdist geta unnid &
pbunglyndi og audveldad baedi einstaklingum og pérum ad adlagast sjukdomnum. Makar
sumra einstaklinga med MS fa takmarkadan likamlegan og tilfinningalegan studning fra
mokum sinum en med timanum er liklegt ad pad geti aukid alagid & sambandid (Giersing,
1990; McCabe og McDonald, 2007; Gold-Spink og Theodos, 2000). Makar einstaklinga med
MS gleymast gjarnan vid greiningu sjukddmsins, peir lenda pé sjalfir i kreppu vegna sjukdéms
maka sins en purfa oft ad geta ytt henni fra sér til pess ad syna studning. Makar geta fundid
fyrir svipudum kvida til framtidarinnar og hinn greindi. Vinir og settingjar spyrja gjarnan um
lidan einstaklingsins med MS en fzerri spyrja p6 um lidan makans (Andersen, 2003).

/Zskilegt er ad por geti talad opinskatt hvort vid annad og deilt dhyggjum sinum og
hugleidingum um sjukdédminn. A pennan hatt getur parid adlagast sjukdémsgreiningunni i
sameiningu. betta er vidkvaeemt timabil hja pérum en sumir einstaklingar med MS geta fallid i
ba gryfju ad atta sig ekki & pvi hvernig maka sinum lidur vegna eigin adsteedna (Giersing,
1990).

Makar félks med MS eru liklegri en sjuklingarnir sjalfir til pess ad finnast sjukdémurinn
hafa neikvaed ahrif a tilfinningalega og likamlega undirstodu sambandsins. Pd akveda um
20% folks med MS ad eignast ekki born vegna hattunnar a pvi ad bornin peirra erfi

sjukdéminn. bratt fyrir aukid alag sem fylgir pvi ad eiga maka med MS er hvorki tidni skilnada
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né sambandsslita heaerri samanborid vid pa sem ekki eru med sjukdéminn (McCabe og
McDonald, 2007; Jobin o.fl., 2010).

Reynsla islenskra félagsradgjafa hefur verid su ad makar einstaklinga med MS bua oft
vid erfidar heimilisadstaedur, njéta takmarkads studnings og hafa oft takmarkada vitneskju
um sjukdéminn, peir hafa pvi mikla porf a fraedslu og studningi. Pess vegna er upplagt fyrir
maka ad nyta sér pau namskeid og hépastarf sem er & vegum MS-félags islands (Margrét

Sigurdardéttir, 2006).

3.3.1 Kynlifsvandi
Kynlifsvandi (e. sexual dysfunction) er mjog algengur medal einstaklinga med MS og getur
hann haft veruleg ahrif a lifsgaedi peirra (McCabe og McDonald, 2007; Jobin o.fl., 2010).
Einungis 35,4% karla og 20,4% kvenna med MS hafa ekki upplifad neinn kynlifsvanda
(McCabe og McDonald, 2007). Kynlifsvandi getur haft veruleg ahrif a lifsgaedi félks med MS
en svo virdist vera sem tidni og umfang kynlifsvanda aukist med haekkandi aldri og eftir pvi
sem einkenni sjukdémsins ha félki meira. Algengt einkenni kynlifsvanda er ad lengri tima
purfi til 6rvunar en 4dur (Demirkiran, Sarica, Uguz, Yerdelen og Aslan, 2006).
Stinningarvandamal eru vel pekkt medal karla med MS og hafa sumir peirra miklar
ahyggjur af dofa a pessu svaedi likamans. Konur med sjukdéminn hafa einnig dhyggjur af
kynlifsvanda sinum en paer finna sumar fyrir minni kynlifslongun og eiga i erfidleikum med ad

fa fullnaegingu (McCabe og McDonald, 2007).

3.4 Lidan barna einstaklinga med MS

Olzeknandi sjukdémur eda fotlun fjdlskyldumedlims hefur ahrif 4 alla fjolskylduna par sem ad
medlimir fjdlskyldu reida sig hver a4 annan. Ymis einkenni MS sjukdémsins geta haft ahrif a
getu foreldra sem eru med sjukdéminn, peir geta att erfitt med ad sinna akvednum hlidum
uppeldis barna sinna, par med talid ad veita peim likamlega umhyggju. Rannsoknir hafa synt
fram a ad ahyggjur og kvidi vegna barna sinna er pydingarmikill alagsvaldur fyrir foreldra
med MS. baer hafa einnig synt fram a ad born foreldra med dlaknandi sjukdéma séu liklegri
til pess ad fast vid ymsar gedraskanir, adallega punglyndi og kvidaraskanir. Born einstaklinga
med MS geta fundid fyrir auknu alagi vid pad ad taka ad sér margvisleg krefjandi verkefni i
kjolfar versnandi heilsu foreldra sinna. bessi born eyda oft 8 tidum tima sinum i heimilisverk

a kostnad pess ad njota askunnar med félogum sinum. Nyju verkefnin eru pd ekki alsleem
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fyrir bérnin en med hinni auknu 3abyrgd og patttoku innan fjélskyldunnar finna pau morg
hver til stolts (Turpin, Leech og Hackenberg, 2008; Yahav o.fl., 2005).

Medal nidurstada ur rannséknum sidastlidinna dra 4 stédu barna sem eiga foreldra
med MS kom i ljés ad born virdast sinna fleiri hlutverkum eftir ad foreldri peirra greinist med
MS sjukddminn, petta felur i sér aukna dbyrgd sem getur takmarkad patttoku peirra i
videigandi proskaverkefnum. pa hefur einnig komid i 1jés mikill munur & vidbrégdum barna
vid sjukdomi foreldra sinna eftir pvi hvort pad er fadirinn eda mddirin sem greinist med
sjukdéminn. [ fjdlskyldum par sem médirin greinist med sjukdéminn heldur fjélskyldufadirinn
vanalega afram ad vera fyrirvinna fjolskyldunnar en heimilishjdlp og umonnunarhlutverk
barnsins verdur vidameira. Hinsvegar i fjolskyldum par sem fadirinn greinist med sjukdéminn
verdur moédirin yfirleitt fyrirvinna heimilisins, petta virdist verja bornin ad einhverju leyti fyrir
Ohoflegri patttoku i heimilishjdlp og umonnunarhlutverkum. Badi deetur og synir foreldra
med MS taka 4 sig jafn mikla abyrgd vegna sjukdédmsins. Onnur rannsékn & pessu svidi syndi
b6 fram a ad daetur séu i meiri haettu a ad baeta a sig margvislegum og krefjandi verkefnum
sem ad hid sjuka foreldri hafdi sinnt adur. Daetur virdast pé rada betur fram Ur pvi ad eiga
foreldri med sjukdéminn heldur en drengir. bvi yngri sem daeturnar eru vid greiningu
foreldris, pvi audveldara eiga paer med ad eiga vid pda stadreynd ad foreldri peirra sé med MS
sjukdéminn (Turpin o.fl., 2008; Jobin o.fl., 2010).

Rannsdknir hafa einnig verid gerdar a tilfinningalegum vidbréogdum barna og unglinga
gagnvart sjukdémi foreldra sinna. | pvi sambandi hefur komid i 1jés ad bérn foreldra med MS
finna fyrir meiri abyrgd og skyldum en born foreldra sem ekki eru med MS. Bérn foreldra
med sjukdéminn virdast einnig syna meiri undanlatssemi (e. yielding) auk meiri 6tta og kvida
almennt. A pessum bérnum hvilir einnig meiri byrdi og pau finna fyrir meiri reidi vegna pess.
Born foreldra med MS pykja ad jafnadi taugaspenntari en born foreldra sem ekki eru med
sjukdéminn en pau greina fra fleiri skuldbindingum, meiri dbyrgd og auknum ahyggjum af
foreldrum sinum. bau hafa ahyggjur af pvi ad foreldrar peirra geti ekki sé6 um heimilisverkin
og sumum peirra finnst pau jafnvel purfa ad fela sin persénulegu vandamal til pess ad auka
ekki & byrdi foreldra sinna. Unglingsdeetur finna frekar fyrir aukinni byréi ef pad eru fedur
pbeirra sem eru sjukir & medan unglingssynir finna frekar fyrir aukinni byrdi ef maedur peirra
eru sjukar. Freedimennirnir Grant og Compas sem framkveemdu fyrrnefnda rannsdkn téldu

ad nidurstoédur rannsékna sinna veeru tilkomnar vegnar félagslegra leerdra hlutverka i
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samfélaginu, born taka frekar vid hlutverki foreldris af sama kyni (Yahav, Vosburgh og Miller,

2005).

3.5 AOJ eldast med MS sjukdominn

Einkenni sjukddmsins geta haft margvisleg ahrif & daglegt lif aldradra einstaklinga med MS
sjukdéminn. Aldradir med MS eiga til daeemis marktaekt erfidara en yngra félk med ad sinna
ymsum athéfnum daglegs lifs, sérstaklega pegar litid er til pess ad bada sig, kleeda sig, fara &
salernid, komast fram dr rdminu, sinna heimilisverkum, sinna ahugamadlum, taka inn Iyf,
versla og a0 vera sjdlfbjarga i samfélaginu. bréoun sjukdédmsins er 6fyrirsjdanleg og getur verid
mikill dagamunur a félki sem og mikill munur yfir lengri timabil. Pegar aldurinn faerist yfir
einstaklinga med MS getur ordid erfidara fyrir pa ad taka a sjalfsteedan hatt patt i hinum
ymsu athéfnum sem fylgja daglegu lifi peirra (Finlayson, 2009; Finlayson og Cho, 2008;
Finlayson, Winkler, Nicolle og Edwards, 1998).

pratt fyrir ymis einkenni sjukdédmsins eru lifslikur einstaklinga med MS ekki verulega
breyttar fra pvi fyrir greiningu. Um 85-90% félks med MS lifir alika lengi og peir sem ekki eru
med sjukddminn. Aldrad folk med MS hefur fundid fyrir markteekum vanmaetti pegar kemur
ad virkni og taeeknitengdum verkefnum daglegs lifs (Finlayson o.fl., 2004).

pegar ellin feerist yfir folk med MS hefur pad dhyggjur af pvi ad geta ekki hreyft sig eins
audveldlega og pad gat d40ur og ad pad verdi fjolskyldumedlimum sinum byrdi og purfi
mogulega ad flytja inn a hjukrunarheimili. Til pess ad takast & vid pennan kvida hafa sumir
einstaklingar reynt ad laga sig ad adsteedum eins vel og haegt er hverju sinni (Dalmonte,
Finlayson og Helfrich,2003; Finlayson, 2004; Finlayson og Denend, 2003).

[ rannsoékn fra drinu 2004 var skodad hvad pad veeri sem fylgdi pvi ad eldast med MS
sjukdéminn. Rannsakendur téku vidtol vid 27 einstaklinga med MS sem voru eldri en 55 ara.
Pessi hépur tjadi sig um ad hafa minna frelsi og porf fyrir meiri adstod en jafnaldrar peirra
sem ekki voru med MS. beim fannst ad ekki veeri komid naegilega mikid til mots vié pau
vardandi ymis porf heimilisverk, likamlega bpjalfun, MS studningshdpa, upplysingar,
medmaeeli, taeknilega adstod, félagslega virkni, personulega umhirdu (e. personal care) og
sampaetta umonnun gagnvart peim (Finlayson o.fl., 2004).

Starfsfolk heilbrigdisstétta hefur pdé badi hafileika og pekkingu til pess ad gera folki

sem eldist med MS kleift ad hafa einhverskonar stjorn a hinum nyju askorunum. Jafnframt
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geta pessar stéttir adstodad petta foélk vid ad ndlgast gefandi ahugamadl dasamt pvi ad
vidhalda samskiptum vid vini og fjolskyldu (Finlayson o.fl., 2004).

Ad lifa og eldast med MS getur einnig veitt adgang ad nyrri verdld studningshdpa og
vinattu og sambanda, styrkt fjolskyldu- og vinasambond og gefid folki teekifeeri til pess ad

endurmeta hvad pad vill fa at ar félagslegum sambondum sinum (Finlayson, 2009).

4 Hugmyndafraedi og rikjandi starfsadferdir félagsradgjafa

| pessum kafla verdur fjallad um hugmyndafraedi og rikjandi vinnuadferdir félagsradgjafa
gagnvart skjolsteedingum sinum sem eru med MS sjukdéminn. Einnig verdur fjallad um
ymsar kenningar, komid inn @ paer vinnuadferdir sem taldar eru aeskilegar vid vinnu
félagsradgjafa og gerd grein fyrir peim I6gum og reglum sem félagsradgjofum bera ad fylgja a
islandi. Helstu kenningar og hugmyndafraedi sem komid verdur inn & i pessum kafla eru

heildarsyn, kerfiskenningar, notendasamrad og valdefling.

4.1 Félagsradgjafar sem vinna med einstaklingum med MS

Hinar ymsu starfsstéttir koma ad malum og umoénnun einstaklinga med MS, medal annars
hjukrunarfreedingar, taugasérfreedingar, pvagfaeraleeknar, heimilisleeknar, sjukrapjalfarar,
salfreedingar og félagsradgjafar (Boissy og Choen, 2007).

Eins og fram kom fyrr i ritgerdinni pegar fjallad var um andleg ahrif MS sjukdédmsins a
einstaklinga, pa lita félagsradgjafar a félagslegar adstadur einstaklinga med MS ut fra
sérstoku sjonarhorni vegna menntunar sinnar. Félagsradgjafar eru almennt medvitadir um
barattu einstaklinga med MS fyrir mismunandi hjalpargdégnum sem og sérstdédu peirra pegar
kemur ad samskiptum innan fjolskyldunnar. Félagsradgjafar komast i kynni vid einstaklinga
med MS a margvislegum stodum, til demis a goéngudeildum, sjukrahlsum,
endurhafingarstodvum, pjonustumidstodvum og vinnustédum. Ekki er dalgengt ad sja
félagsrddgjafa sinna hinum ymsu storfum a heilsugaeslum, sjukrahdsum og i skélum. peir
meta adstaedur skjdlsteedinga sinna og finna Ut hvada pjonusta hentar peim best hverju
sinni. [ starfi peirra koma oft upp peer adstaedur ad vegna utanadkomandi takmarkana geti
beir ekki veitt skjdlsteedingum sinum pa adstod sem peir annars vildu éska ad peir gaetu veitt
pbeim. Félagsradgjafar geta purft ad glima vid verulega floknar adsteedur par sem peir finna
oft fyrir mikilli togstreitu & milli yfirvalds og samudar sem og samvisku og l16ghlydni. Mjog

mikilvaegt er ad félagsradgjafar syni foélki virdingu vid storf sin og adstodi einstaklinga med
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MS vid ad beaeta lifsgeedi sin. (Golla o.fl., 2011; Schwartz og Frohner, 2005; Cohen, 2003;
Unnur Valgerdur Ingolfsdéttir, 2010).

Félagsradgjafar & Islandi vinna eftir sidareglum islenskra félagsradgjafa sem segja
medal annars til um hlutverk og skyldur félagsradgjafa i starfi sinu. beir eru bundnir
pbagnarskyldu og trinadi en pann trinad ma einungis brjéta i dkvednum adstaedum eftir
l6gum pess efnis. Mikilvaegt pykir ad félagsradgjafar nyti sér nyjustu pekkingu hverju sinni
auk pess ad endurmennta sig eftir pvi sem vid & (Embeetti landlaeknis, e.d.;
Félagsradgjafafélag Islands, e.d.). Heildarsyn er mikilveeg pegar kemur ad videigandi
umonnun félks med MS og verda peir sérfraedingar sem ad malum koma ad vinna saman
sem ein heild til ad vel takist til. Markmid félagsradgjafa er ad ndlgast félk med heildarsyn ad
leidarljosi. Heildarsyn felur i sér ad i vinnu félagsradgjafa med félki liti peir ekki einungis til
einstaklingsins sjalfs heldur meta peir adstadur peirra i heild i pvi umhverfi sem vidkomandi
er staddur, dsamt mati 4 umhverfinu sjalfu. Til umhverfispatta teljast vinnufélagar, vinir og
fjolskylda sem og samfélagid i heild sinni. Félagsrddgjafar purfa einnig ad nyta pekkingu sina
a mannlegri hegdun og koma sér pannig i skilning um bzedi pau ahrif sem umhverfid hefur a
einstaklinga og pau ahrif sem einstaklingar hafa 4 umhverfid (Farley, Smith og Boyle, 2008;
Lara Bjornsdottir, 2006).

Eins og komid var inn & fyrr i ritgerdinni pegar fjallad var um maka einstaklinga med
MS, ba hefur reynsla islenskra félagsradgjafa synt fram & ad makar peirra bui oft vid erfidar
heimilisadstaedur, njéti takamarkads studnings og hafi litla vitneskju um sjukdéminn. beir
hafa pvi mikla porf fyrir freedslu og studning sem peir geta medal annars nalgast i gegnum
namskeid og hdpastarf a vegum MS-félagsins. Eitt af helstu markmidum félagsradgjafa er ad
adstoda einstaklinga til sjalfshjalpar. Med hjalp til sjalfshjalpar er att vid ad félagsradgjafar
adstodi skjolstedinga sina vid ad leysa Ur vandamalum sinum med pvi ad adstoda pa vid ad
koma auga @ hvada bjorgum peir bui yfir og hvada bjargir séu i peirra ndnasta umhverfi
(Bjorg Karlsdéttir, Ol6f Unnur Sigurdardéttir og Sveinbjorg J. Svavarsdéttir, 2006; Farley o.fl,
2008;Margrét Sigurdardottir, 2006).

Félagsradgjofum ber ad pekkja til peirra Urraeda sem eru i bodi i samfélaginu og vita
hvert best sé ad leita pbegar & parf ad halda. [ pverfaglegu starfi 4 heilbrigdisstofnunum gegna
félagsradgjafar mikilveegu hlutverki pegar kemur ad malum einstaklinga med MS. Ppeir
adstoda medlimi i pverfaglegum teymum vid ad atta sig betur a pvi hvada paettir i lifi folks

med MS geti beett lifsgaedi peirra. Félagsradgjafar lita til pess hvad pad er i lifi skjolstaedinga
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sinna sem hefur goéd eda sleem ahrif & paer skerdingar sem peir eiga vid. Innan
félagspjonustunnar geta félagsradgjafar haft mikil ahrif med pvi ad efla og yta
studningsurraedum fyrir langveika ur vor (Farley o.fl., 2008; Lara Bjornsdoéttir, 2006; Margrét
Sigurdardéttir, 2006; Schwartz og Frohner, 2005).

Eitt af verkefnum félagsradgjafa felst i ad adstoda félk vid ad leysa Ur sinum
vandamalum. Vid storf sin beita félagsradgjafar hinum ymsu adferdum, medal annars
kerfiskenningum sem felast i pvi ad veita fjolskyldum og einstaklingum adstod til pess ad fast
vid ymsar breytingar sem geta ordid i lifinu. Sumir félagsradgjafar nyta einnig kerfiskenningar
i starfi sinu pegar kemur ad vandamilum sem fjolskyldur og einstaklingar glima vid.
Kerfiskenningar beinast ad pvi hvernig foreldrar fast vid dkvardanir og hver ahrif peirra eru a
broska og velferd barna peirra (Farley o.fl., 2008; Vigdis Jonsdéttir, 2006; Hrefna Olafsdéttir,
2006; Ahrons, 1984).

4.2 Kerfiskenningar

Kerfiskenningar hafa til lengri tima verid notadar i vinnu med fjolskyldum. Med
kerfiskenningum er fjélskyldum lyst sem heild, hver fjolskyldumedlimur tilheyrir sinu eigin
kerfi en er jafnframt hluti af kerfi fjolskyldu sinnar. Kerfi samanstanda af ymsum pattum sem
hafa ahrif & 6nnur kerfi auk pess ad vera dsjaldan hluti af steerra kerfi. bvi geta erfidleikar
einstakra fjolskylskyldumedlima haft ahrif 4 alla fjolskylduna (Farley o.fl, 2008).

Kerfiskenningar fjalla um pau ahrif sem samtok, hépar og samfélog hafa a einstaklinga.
Einstaklingar eru i stodugum tengslum vié mismunandi kerfi i umhverfi sinu. Deemi um petta
er ad kona getur til deemis verid mddir, eiginkona, déttir og systir. ba geta fjolskyldur verid
hluti af steerra kerfi en deemi um pad eru til deemis trafélag, baejarfélag og storfjolskyldan.
Eitt af markmidum félagsradgjafa er ad bata tengslin @ milli skjolsteedingsins og kerfanna
(Farley o.fl, 2008; Wright og Leahey, 2009).

Ut frd sjonarhorni kerfiskenninga er horft & einstaklinga Ut fra ahrifum umhverfisins &
ba en ekki ut fra peirra eigin ahrifum. L6gd er ahersla @ pau ahrif sem utanadkomandi
félagslegir peettir hafa & einstaklinga. Kerfiskenningar hafa pd verid gagnryndar fyrir pad
vidhorf ad allt geti flokkast undir einhver akvedin kerfi og ad ekkert geti stadid eitt og sér
(Payne, 2005).
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4.3 Notendasamrad, notendur og 6formlegir uménnunaradilar
Haskélar sem bjoda upp a framhaldsnam i pjalfun a svidi félagsradgjafar krefjast nu pess ad i
uppbyggingu og flutningi kennslunnar sé fjallad um badi notendur og oformlega
umonnunaradila sem hagsmunaadila. Til pess ad félagsradgjafar geti proast i starfi er
mikilveegt ad peir viti hvernig best sé ad fa patttakendur til pess ad vera hluti af ferlinu og
brda faerni sina i ad vinna med notendum og umonnunaradilum peirra (Warren, 2007).

Notendasamrad felst i pvi ad notendur taki sjalfir patt i pvi ad modta pa pjénustu sem
peir hljéta en félagsrddgjafar vinna medal annars Ut fra hugmyndafraedi notendasamrads.
(Beardslee, 2002; Evrépuradid, 2004). Lykillinn ad ihlutun og patttoku er ad bua til fjdlda
tekifeera svo notendur og o6formlegir umoénnunaradilar peirra geti valid um hvernig og
hveneer peir taki patt og geti lagt sitt til malanna (Warren, 2007).

Fraedimennirnir Dahlberg og Vedung eru fylgjandi auknu notendasamradi. beir telja ad
med hlutdeild notenda verdi pjonustan skilvirkari, pjonustukerfid 6dlist aukid logmaeti og

notendur verdi meira sjalfsbjarga og sjalfséruggari (Evrépuradid, 2004).

4.4 Valdefling

Ein af skilgreiningum valdeflingar er su ad félk er hvatt til ad finna kraft i sjalfu sér til pess ad
vinna ad eigin velferd og hdmorkun lifsgeeda sinna. Med valdeflingu faer félk aukid vald yfir
lifi sinu og par af leidandi sjalfstaedi sem gerir pad ad virkari patttakendum i lydraedislegu
samfélagi (Beresford og Croft, 2000). Valdefling hefur einnig verid skilgreind sem ferli par
sem hdpar, samfélog eda einstaklingar fa teekifaeri til ad stjorna sinum eigin adstaedum og
vinna ad settum markmidum sem auka sjalfstraust og lifsgaedi viskomandi. i valdeflingu er
[6gd ahersla @ ad vinna lausnamidad, fagmadurinn finnur frekar at hverjir styrkleikar
notandans eru og vinnur med pa (Lupton og Nixon, 1999; Pease, 2002). Eitt mikilvaegasta
atridi valdeflingar er ad fagmadurinn sé medvitadur um pad ad notendur séu sérfreedingar i
eigin lifi og ad peir sjalfir viti best hvenzer, hvernig og 4 hvada studningi peir purfi a ad halda
(Evrépurddid, 2004).

Hugtakid valdefling er eitt af lykilhugtokum i starfi félagsradgjafa (Hudson, 2007). bad er
til deemis notad pegar unnié er med félki ad pvi ad styrkja stodu sina i lifi sinu og
samfélaginu i heild (Beresford og Croft, 2000). Valdefling felst i pvi ad efla félk sem hefur
vegna adstaedna eda stédu sinnar ordid undir & einhvern hatt og hjalpa pvi ad 6dlast vald yfir

lifi sinu (Lee, 1996; Payne, 2005).
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Pegar ad valdeflingu er beitt parf ad efla og hvetja félk til pess ad leysa ur vandamalum
sinum a sinn eigin hatt eins og peim sjalfum hentar best. Med adferdum valdeflingar eru
fagmennirnir ekki ad gefa vald sitt alfarid til notenda heldur eru peir einungis ad adstoda pa

vid ad odlast vald yfir eigin lifi og adstaedum (Lee, 1996; Payne, 2005; Thompson, 2009).

5 MS-félagid, hopastarf og rannsoknir

[ pbessum kafla verdur fjallad um starf MS-félagsins og adkomu félagsradgjafa ad starfinu. ba
verdur einnig fjallad um hdpastarf sem talid er geta hjdlpad moérgum einstaklingum med MS
og adstandendum peirra i kjolfar greiningar. Einnig verdur fjallad um rannséknir sem tengjast
félagsradgjof med folki sem hefur sjukddminn. Ad lokum verdur gerd grein fyrir rannsdknum

sem tengjast viofangsefnum pessarar ritgerdar.

5.1 MS-félagid
Hér verdur fjallad um stofnun MS-félagsins, helstu storf pess sem og allt pad helsta sem par
er i bodi. Einnig verdur komid inn a helstu storf félagsradgjafa hja MS-félaginu.

MS-félag islands var stofnad 4rid 1968 og opnadi sina fyrstu skrifstofu i Skégarhlid arid
1985. Mikil porf var pa ordin fyrir formlega upplysingapjonustu par sem mikid var leitad til
skrifstofunnar. P4 var dagvist fyrir 15 manns opnud arid 1986 og hefur dagvistin allt fra
opnun pétt vera pungamidjan i starfsemi MS-félagsins. Arid 1995 var nytt hus tekid i notkun
sem er til hisa ad Sléttuvegi 5 og er nuverandi formadur MS-félag [slands Berglind
Gudmundsdoéttir sem hefur sinnt formannsstorfum fra arinu 2009 (Pall Kristinn Palsson, e.d.).

MS-félagid hlytur mjog faa og litla opinbera styrki auk pess sem félagsgjoldin eru mjog
lag. Félagid reidir sig pvi ad miklu leyti a velvild einstaklinga, fyrirtaekja og félaga. Starfsemi
MS-félagsins getur haft verulega pydingarmikil ahrif a lif f6lks med MS par sem ad starfsemi
félagsins er nokkud vidtaek. Medal pess sem félagid bydur upp & er: fredslu- og
kynningarfundir, landsbyggdarfundir, leiguibud, MS-Setrid (dagvist MS-félagsins),
félagsradgjof, vefsidu og timaritid Megin Stod. Einnig bydur MS félagid upp a ymis namskeid
eins og jafnveegis- og styrktarndmskeid, yoga og namskeid fyrir bérn, nygreinda, maka og
foreldra (MS FELAG ISLANDS, 2012).

Mikil porf er fyrir vidtaekari pjonustu fra MS-félaginu fyrir félk sem byr uti & landi, pa

sérstaklega einstaklinga sem nylega hafa verid greindir med MS sjukdéminn. Félagid brast
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fljott vid porfinni og vorid 2005 var bodid upp a fyrsta helgarnamskeidid fyrir nygreinda sem
bua 4 landsbyggdinni (Margrét Sigurdardottir, 2004; Margrét Sigurdardéttir 2006).

Nokkud stor hluti folks med MS er hreyfihamlad og getur pvi I6gum samkvaemt sétt um
staediskort eda svokallad P-merki. Staediskort veitir rétt til pess ad leggja i bilastaedi sem eru
sérstaklega merkt og er gjarnan ad finna naest inngangi stofnana og verslana (Berglind
Gudmundsdéttir, 2013; Reglugerd um utgafu og notkun staediskorta fyrir hreyfihamlada nr.
369/2000).

Félagsrddgjafar hafa unnid hja MS-félaginu i naerri tvo aratugi og hafa verkefni peirra
verid fjolbreytileg. Medal peirra er stofnun fjolskyldupjénustu par sem félki med MS, porum
og fjolskyldumedlimum bydst radgjof. battaka i hopastarfi er eitt af peim studningstrraedum
sem haegt er ad bjoda félki med MS upp 4, MS-félog erlendis hafa arum saman bodid upp 4
slik Urreedi og hefur MS-félag islands gert slikt hid sama sidastlidinn &ratug (Margrét

Sigurdardéttir, 2006).

5.2 Hépastarf

Sjalfshjalparhdpastarf getur haft jakvaed ahrif 4 félk med MS sem er ad lera ad lifa med
sjagkddmnum og peim hémlum (og stundum fétlun) sem honum geta fylgt. |
sjalfshjalparhdpastarfi er baedi 16gd adhersla a hjalp til sjalfshjdlpar og jafnraedi (Hovind,
1993).

Reynsla Dana af sjalfshjdlparhédpum bendir til pess ad zeskilegt sé ad leidbeinandi
hdpsins sé sjalfur med MS sjukdominn auk pess ad bua yfir faglegri pekkingu. Talid er
mikilvaegt ad einn einstaklingur hafi umsjén med hépastarfinu en hja MS-félaginu hefur
félagsradgjafi sinnt pvi starfi fra pvi ad pad hofst (Margrét Sigurdardéttir, 2006). ,,Hépastarf
undir faglegri leidsogn getur veitt gagnkveema reynslu og gefandi félagslega samveru sem
eflir sjalfsvirdingu og styrkir sjalfsmynd pess sem vegna sjukddoms hefur ordid ad pola
skerdingu a lifsgeedum eda annan salfélagslegan missi.” (Margrét Sigurdardottir, 2006, bls.
229).

Eftir ad akvordun um ad hefja hépastarf 4 vegum félagasamtaka hefur verid tekin parf
ad utskyra adferdir og markmid fyrir veentanlegum medlimum starfsins (Corey og Corey,
1997). Sumu félki pykir p6 6épaegilegt ad tala fyrir framan adra i hopi, sérstaklega pegar
malefnid snyst um pad sjalft og getur pad valdid pvi of miklu alagi. Adrir geta haft mikid gagn

af pvi ad ad vera i hopi félks sem stydur hvert annad og midlar af vitneskju sinni. Vid pad
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getur félk komist ad adur dpekktum leidum til pess ad takast a vid og adlagast sjukdémnum a
sem bestan hatt. Oaeskilegt er ad talid fari i stédugar kvartanir um ymis einkenni MS
sjukdémsins og pvi er mikilvaegt ad hépurinn hafi 6flugan leidbeinanda i hdpnum sem getur
stutt medlimina og hjalpad peim ad koma auga a ljésu punktana og nyta adlogunarhaefni sina
(Kraft og Catanzaro, 2000; Margrét Sigurdarddttir, 2006). Bennet og fleiri freedimenn telja
ad studningshoépastarf medal jafningja sem eru a svipudu stigi sjukddmsins geti haft jakveed
ahrif @ andlega lidan félks ef medlimir hopsins mynda géd tengsl sin & milli og ef erindi innan
hopastarfsins eru fullnaegjandi (Fraser, Clemmons og Bennet, 2002). Talid er ad enginn geti
skilid betur pad sem einstaklingur med MS sjukdédminn gengur i gegnum heldur en
manneskja sem er einnig med MS (Blackstone, 2003).

Hopastarf kemur ekki einungis einstaklingum med MS sér vel heldur getur folkid sem
tilheyrir peirra innsta hring einnig graett a starfinu. | hépastarfinu getur félk hlegid og talad
um erfidleika sina, sem ad i 66rum adstaedum yrdi liklega of persénulegt og dpaegilegt ad
tala um. bar gefst einnig teekifzeri til pess ad deila tilfinningum eins og gremju, reidi og
hraedslu sem félk getur sidur viljad tala um vid fjélskyldu sina og vini. Ad hépastarfi loknu eru
medlimir pess hvattir til pess ad vidhalda tengslum sin & milli eftir ad fundum lykur, petta

gefur peim taekifaeri til pess ad halda i dyrmaetan félagslegan studning (Holland, 1998).

5.3 Rannséknir

Arid 2004 gerdi Margrét Sigurdardéttir rannsékn & félagslegum adstaedum og adlégun
einstaklinga med MS sjukdéminn. Rannséknin var lokaverkefni hennar i MA-ndmi vid
félagsradgjafardeild Haskéla Islands. Nidurstédur rannséknarinnar syna fram & ad
félagslegum adstaedum einstaklinganna er ad ymsu leyti dbdtavant. Leggur Margrét til ad
baett verdi ur pvi med heerri bétum fra Tryggingastofnun rikisins pannig ad peir sem bua vid
skort gaetu buid vid betri lifskjor. Rannséknin syndi fram & ad peir einstaklingar med MS sem
voru komnir med alvarleg sjukdémseinkenni og verulega fétlun settu erfidast, peir veeru
einangradir, byggju vid versta fjarhaginn, lidi illa andlega og veeru i litlu sambandi vid sina
nanustu (Margrét Sigurdardottir, 2004).

Naer helmingur svarenda haetti storfum sinum vegna sjukdédmsins, en um einn fimmti
peirra hefdi viljad halda afram i starfi. Svarendum poétti heimilishjalp vera su pjénusta sem pa
skorti helst. Rannséknin syndi einnig fram & hve mikil tilfinningaleg ahrif greining

sjukdémsins getur haft & viokomandi auk gridarlegs andlegs alags. Margir svarendur (yfir
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40%) toldu sig ekki hafa fengid naegan tilfinningalegan studning vid greiningu sjukdémsins.
Minna en helmingi svarenda fannst peir hafa adlagast sjukddmnum mjog vel eda fremur vel,
einum pridja nokkud vel og teepum einum fimmta illa eda alls ekki. bvi betri pekkingu a
sjukddémnum sem fdélk hafdi, pvi betur adlagadist pad honum og ljést er ad freedslupaettinum
vid greiningu er abdtavant. Einnig kom i ljos mikilvaegi timarits MS-félagsins Megin Stodar en
margir leitudu upplysinga um sjukdéminn par. P4 kom einnig fram ad peir sem hafa mesta
menntun lidur betur og virdast einnig ganga betur 4 margan hatt (Margrét Sigurdardéttir,
2004).

Ensk rannsékn fra arinu 2000 syndi fram & ad pratt fyrir edli MS sjukdémsins hefdu
einingis um 10% einstaklinga med MS samband vid félagsrddgjafa (Freeman og Thompson,
2000). Einnig hafa félagsradgjafar ekki 1atid mikid 4 sér og sinum verkum bera pegar kemur
ad rannséknum og bokmenntum er varda MS sjukddminn. Tiltélulega faar rannsdéknir hafa

bvi verid gerdar af félagsradgjofum & pessu svidi (Schwartz og Frohner, 2005).

6 Nidurstodur og umraeda

Hér hefur verid gerd grein fyrir pvi hve vidtaek dhrif MS sjukdémurinn getur haft a lif peirra
sem greinast med pennan éleeknandi sjukddm auk pess ad koma inn & hvert hlutverk
félagsradgjafa getur verid i pvi ferli.

MS sjukdédmurinn dregur férnarlémb sin sjaldnast til dauda en getur hins vegar haft
veruleg andleg og likamleg ahrif. Rannsékn Margrétar Sigurdardottur fra arinu 2004 studdi
nidurstodur pessarar ritgerdar vardandi hve stértaek ahrif sjikddmurinn getur haft 4 andlega
og likamlega lidan peirra sem greinast. Mjog sjaldgzeft er ad born greinist med sjukdéminn
en pau adlagast sjukdémsgreiningu sinni nokkud fljott. Sjukdédmurinn hefur pé vidtaek ahrif a
lif peirra og getur hann takmarkad skélasékn og patttoku peirra i ymsum ahugamalum.
Punglyndi er algengur fylgikvilli sjukdémsins og eru konur liklegri til ad finna fyrir punglyndi
en karlar. Vegna pess hve vidtaek ahrif sjakdomurinn hefur geta ahrif a fjolskyldulif greindra
einstaklinga verid veruleg. Makar og born félks med MS geta purft ad sinna um helmingi fleiri
og meiri heimilisverkum en peir gerdu adur og bera pvi ésjalfratt meiri abyrgd & heimilinu.
Fjallad hefur verid heldur neikvaett um pau ahrif sem pad getur haft 4 born ad eiga foreldri
med MS sjukddminn en jakveed merki pess hafa po einnig fundist, pau eru til ad mynda stolt
og abyrg. bau neikvaedu ahrif sem hafa verid nefnd eru helst skertur fritimi, aukin verkefni og

Otimabaer abyrgd & heimilinu. Ekki eru pad einungis fleiri heimilisstorf sem
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fjdlskyldumedlimir geta purft ad inna af hendi i kjolfar greiningar @ MS, heldur geta peir
einnig purft ad sinna vidkomandi heima vid ad mun meira leyti en fyrir greininguna.
Sjukdémurinn leikur félk misjafnlega og getur su adstod og hjalp sem fjolskyldur peirra purfa
ad veita pvi verid mismikil, allt eftir porfum hins sjuka. Mikid alag getur fylgt pvi ad vera maki
einstaklings med MS en maelt er med pvi ad por vidhaldi opnum samskiptum sin @ milli. Vitad
er til pess ad pratt fyrir hid mikla dlag sem sjukdémurinn getur sett 4 por pa koma sum peirra
sterkari ut ur peim askorunum sem geta fylgt sjikdémnum.

Vegna menntunar sinnar og pekkingar eru félagsradgjafar vel til pess fallnir ad adstoda
skjélsteedinga sina sem eru med MS sjukdéminn. ba hefur pekking peirra @ markmidum
heildarsynar og kerfiskenninga mikid ad segja. Heildarsyn felur i sér ad manneskjan sé hluti
af staerri heild sem ber ad lita til og taka tillit til vid vinnu med skjélsteedingum. Med
heildarsyn ad leidarljosi geta félagsradgjafar pvi veitt einstaklingum med MS og fjolskyldum
peirra heildreena ndlgun @ mogulegum vandamadlum og vidfangsefnum peirra. Pa fela
kerfiskenningar i sér ad einstaklingar geti verid hluti af mérgum kerfum, til daemis fjolskyldu,
bajarfélagi og trufélagi. Félagsradgjafi sem fer eftir hugmyndafraedi kerfiskenninga i starfi
sinu med einstaklingum med MS aetti ad vera betur i stakk buinn til pess ad atta sig a ytri
adsteedum peirra og peim breytilegu tengslum og kerfum sem einstaklingarnir eru hluti af.

P4 eru adferdir notendasamrads og valdeflingar taldar radlegar i starfi félagsradgjafa i
vinnu peirra med skjolstaedingum sem bua til deemis vid fatlanir eda adrar skerdingar, sem er
einmitt raunin med marga einstaklinga med MS sjukdéminn. Reynslan hefur synt fram a hina
ymsu kosti notendasamrdads og valdeflingar sem fela i sér ansegdari og 6ruggari einstaklinga,
pad skiptir félk miklu mali ad geta haft eitthvad um framvindu pjonustu sinnar ad segja og
pbar er félk med MS og adrar fatlanir engin undantekning. Med hugmyndafraedi
notendasamrads og valdeflingar er sjénarmidum skjélstaedinga komid a framfaeri og eiga peir
pvi i auknum meeli hlutdeild ad pvi hvernig sé stadid ad peirra malum. Hafa pessar nalganir
reynst baedi félagsradgjofum sem og skjolstaeedingum peirra vel par sem ymis atridi gera pad
ad verkum ad badir adilar greeda. Kostir pessara nalgana eru medal annars persdnulegri og
opnari samskipti peirra @ milli par sem mark er tekid a aliti og lidan skjdlsteedinganna sem
kallar & arangursrikari dtkomu fyrir vikid. Margvisleg ny vidfangsefni geta blasad vid félki sem
er nylega greint med MS sjukddminn sem og félki sem hefur verid med sjukddminn til fleiri
ara. Vegna hinna ymsu nyju daskorana getur nalgun a8 nyjum vidfangsefnum med syn

notendasamrads og valdeflingar skipt miklu mali fyrir f6lk med MS, par sem pad finnur ad
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skodanir peirra og alit skipta mali og ad pad finni fyrir mikilvaegi sinu. Pa hefur MS
sjukddémurinn lengi verid pekktur fyrir ymsar andlegar askoranir og i mérgum tilfellum hefur
félk fundid fyrir punglyndi. | pess konar adstaedum 4 hugmyndafraedi valdeflingar mjog vel
vid, han eflir félk i tra 4 sjalfu sér ad vera valdeflt og feer um leid ad sja i verki hvers pad sjalft
er megnugt.

MS-félagid heldur uppi margvislegri starfsemi fyrir medlimi sina sem getur gegnt
veigamiklu hlutverki fyrir pa. Rannsékn Margrétar Sigurdarddttur fra arinu 2004 syndi einnig
fram & hve mikilvaegt timarit félagsins er félki med MS par sem ad i ljés kom ad margir reida
sig & ymsar upplysingar er viokoma sjukdémnum padan. MS-félagid bydur til ad mynda upp a
ymis ndmskeid, fraedslu, hépastarf, viotol vid félagsradgjafa, vidveru i MS-setrinu og ymislegt
annad félagsstarf. Hépastarf hentar ekki 6llum en getur hins vegar adstodad einstaklinga
med MS og peirra nanustu i moérgum tilfellum. Reynslan synir ad félki finnst frelsandi ad geta
tjad sig um pessi malefni par sem peim er tekid opnum 6rmum, poé mikilveegt sé ad
stjérnendur passi upp a ad ekki skapist of neikveed umraeda um MS sjukdédminn. Pa hafa
einungis 10% einstaklinga med MS samband vid félagsrddgjafa. Félagsradgjafar hafa gert faar
rannsoéknir a svidi MS sjukddmsins er vid kemur starfi peirra. beir hafa einnig tjadé sig um ad
vegna of mikils dlags geti peir ekki lagt sitt allra besta af morkum.

Nidurstodum pessarar ritgerdar ber saman vid ymsar nidurstédur rannséknar
Margrétar Siguréardéttur, par ber ad nefna mikil tilfinningaleg ahrif i kjolfar greiningar a
sjukdémnum sem og mikid andlegt alag sem henni getur fylgt. Auk pess sem MS getur haft
pau ahrif ad vidkomandi geti purft ad haetta storfum.

Ad ymsu ber ad huga vardandi malefni einstaklinga med MS eins og sja ma.
Sjukddémurinn og ahrif hans & lif einstaklinga eru margslungin og eru birtingarmyndir hans
einnig jafn misjafnar og paer eru margar. Hlutverk félagsradgjafar virdist enn sem komid er
ekki vera ykja stort i tengslum vié MS sjukdéminn en hefur hins vegar alla burdi til pess eins

og fram hefur komid.
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Lokaord

Mjog faar islenskar ritryndar heimildir eru til um MS sjukdéminn og pa sérstaklega med tilliti
til tengsla hans vid félagsradgjof og starf félagsradgjafa med skjodlstaedingum sinum sem eru
med sjukdominn. bPa eru einnig yfir hofud til mjog faar ritryndar heimildir um vinnu
félagsrddgjafa med einstaklingum med MS sem olli héfundi nokkrum erfidleikum vid skrif
heimildarritgerdarinnar. Mjog faar ritryndar heimildir voru til um bérn og ungt félk med MS
sjukdéminn.

Ljést er ad MS-félagid sinnir merku og mikilvaegu starfi med vinnu sinni & [slandi.
Félagid lifir nanast einungis a fjarveitingum fra einstaklingum, féléogum, faum og litlum
opinberum styrkjum og félagsgjoldum. bvi pykir mér mikil porf a pvi ad gera pennan
Outreiknanlega og langvinna sjukdém synilegri i islensku samfélagi og auka pannig likur &
meiri fjarveitingum frd hinu opinbera, fyrirtaekjum og einstaklingum. Einnig er pad reynsla
min af skrifum pessarar ritgerdar ad almenn vitneskja islendinga um sjukdéminn virdist vera
takmorkud, ur pvi aetti ad baeta.

Faar lokaritgerdir fra Haskdla fislands hafa verid skrifadar sem tengjast MS
sjukddmnum. Pad er min von ad i framtidinni verdi pau malefni og askoranir sem folk med
MS & vid verdi almennt synilegri i okkar islenska samfélagi sem og vidar. Vid skrif
ritgerdarinnar kom einnig i ljos ad fdar rannsoknir hafa verid gerdar af félagsradgjofum a
pessu svidi og pykir mér pad midur. Menntun og pekking félagsradgjafa gerir pa vel i stakk
buna til pess ad fast vid paer askoranir sem fyrir liggja er tengjast MS sjukdémnum og hinum
morgu andlitum hans. Pa kom einnig i ljés ad einungis 10% einstaklinga med MS leita
sérstaklega til félagsradgjafa. Vegna edli sjukdémsins finnst mér pad heldur undarlegt par
sem honum geta fylgt ymsar andlegar og félagslegar askoranir sem aeskilegt er ad unnid sé ur
med fagfdlki a svidinu og eru félagsradgjafar tilvaldir i pa vinnu. Er vandamalid ef til vill pad
a0 félagsradgjafar eru ekki naegilega synilegir i heilbrigdiskerfinu og/eda ad einstaklingar
med MS séu ekki upplystir um pa adstod sem peir geta veitt peim? Frekari rannsékna a MS
sjukddmnum og ymissa ahrifa hans er porf baedi hér a landi og erlendis. Er pad von min ad
miklar jakvaedar breytingar og framfarir verdi vardandi malefni er vid koma MS sjukddmnum

i ndinni framtio.

35



Heimildaskra

Ahrons, C. R. (1984). The Binuclear family: Parenting roles and relationships. | Kocha
Nielsen (ritstjori), Parent-Child Relationship, Post Divorce: A Seminar Report

(bls. 54-79). Copenhagen: Danish National Institute for Social Research.

Andersen, S. (2003). Heilbrigdi byr i huganum: Ad lifa med kréniskan sjukdém. Reykjavik:

Parkinsonsamtokin & islandi.

Baumann, S. L. (2000). Family nursing: Therory- anemic, nursing theorydeprived. Nursing

Science Quarterly, 13, 285-290.

Berglind Gudmundsdéttir. (2013, januar). P-MERKI FYRIR HREYFIHAMLADA. Sétt 8. mars
2013 af http://www.msfelag.is/?PagelD=113&NewsID=1200

Bjorg Karlsdéttir, Ol6f Unnur Sigurdardéttir og Sveinbjorg J. Svavarsdéttir. (2006).
Gedheilbrigdi og félagsleg tengsl. [ Sigran Juliusdéttir og Halldér Sigurdur
Gudmundsson (ritstjorar). Heilbrigdi og Heildarsyn: félagsrddgjéf i heilbrigdispjonustu
(bls. 172-186). Reykjavik: Haskdli islands.

Blackstone, M. (2003). The first year — Multiple Sclerosis. New York: Marlowe & Co.

Boissy, A. R. og Cohen, J. A. (2007). Multiple sclerosis symptom management. Expert Review

of Neurotherapeutics, 7(9), 1213-1222.

Boyd, J. R. og MacMiillan, L. J. (2005). Experiences of children and adolescents living with

multiple sclerosis. Journal of Neuroscience Nursing, 37(6), 334-342.

Buchanan, R. og Huang, C. (2010). Health-related quality of life among informal caregivers

assisting people with multiple sclerosis. Disability and Rehabilitation, 33(2), 113-121.

36



Chen, R. K. Og Crewe, N. M. (2009). Life satisfaction among people with progressive
disabilities. Journal of Rehabilitation, 75(2) 50-58.

Cohen, J.A. (2003). Managed Care and the Evolving Role of the Clinical Social Worker in
Mental Health [rafraen atgafa). Social Work, 48(1), 34 — 43.

Corey, S. M. og Corey, G. (1997). Groups, process and practice. USA: Brooks/Cole Publishing.

Corry, M. og While, A. (2008). The needs of carers of people with multiple sclerosis: a

literature review. Scandinavian Journal of Caring Sciences, 23(4), 569-588.

Dalmonte, J., Finlayson, M., og Helfrich, C. (2003). Coping among women aging with multiple

sclerosis. Occupational Therapy Health Care, 17(3/4).

Demirkiran, M., Sarica, Y., Uguz, S., Yerdelen, D. og Aslan, K. (2006). Multiple sclerosis
patients with and without sexual dysfunction: are ther any differences? Multiple

Sclerosis, 12(2), 209-214.

Duijnstee, M. S. H., og Boeije, H. R. (1998). Home care by and for relatives of MS patients.

Journal of Neuroscience Nursing, 30, 356-360.

Embeetti landleeknis. (e.d.). Sidareglur félagsradgjafa. Soétt 23. febrdar 2013 af
http://www.landlaeknir.is/gaedi-og-
eftirlit/heilbrigdisstarfsfolk/starfsleyfi/sidareglur/item13340/.

Erikson, E. H. (1963). Childhood and society (2. utgafa). New York: Norton.
Eydis Kristin Sveinbjarnardéttir og Erla Kolbran Svavarsdéttir. (2010). Préun medferdar:
Markviss studningur vid fjdlskyldur & bradageddeildum. | bérhildur Lindal (ritstjori),

Heidursrit Armann Snaevarr 1919-2010 (bls 119-142). Reykjavik: Békautgafan Codex,

Rannséknarstofnun Armanns Snaevarr um fjolskyldumalefni.

37



Farley, O. W., Smith, L. L., og Boyle, S. W. (2008). Introduction to Social Work (11. utgafa).

Boston: Pearson, Allyn and Bacon.

Fenton, B. W. (2010). Measuring quality of life in chronic pelvic pain syndrome [rafreen

utgafa]. Expert Review of Obsterics & Gynecology, 5(1), 115-124.

Félagsradgjafafélag Islands. (e.d.). Sidareglur félagsrddgjafa. Sétt 23. febrtar af
http://www.felagsradgjof.is/index.php?option=content&task=view&id=8&lte
mid=31.

Finlayson, M., Denend, T. V. og Hudson, E. (2004). Aging with multiple sclerosis. Journal of
Neuroscience Nursing, 36(5), 245-251.

Finlayson, M., Winkler, M. |, Nicolle, C. og Edwards, J. (1998). Self-care, productivity and
leisure limitations of people with multiple sclerosis in Manitoba. Occupational

Therapy, 65(5), 299-308.

Finlayson, M. (2009). Multiple sclerosis and aging: complexities, concerns and considerations

for care. Aging Health, 5(1), 89-102.

Finlayson, M. (2004). Concerns among people aging with multiple sclerosis. American Journal

of Occupational Therapy, 58(1), 54-63.

Finlayson, M. og Cho, C. (2008). A descriptive profile of caregivers of older adults with MS
and the assistance they provide. Disabil Rehabil, 30(24), 1848-1857.

Finlayson, M. og Denend, V. T. (2003). Experiencing the loss of mobility: Perspectives of
older adults with MS. Disabil Rehab, 25(20), 1168-1180.

Fournier, M., Ridder, D. og Bensing, J. (1999). Optimism and adaptation to multiple sclerosis:

What does optimism mean? Journal of Behavioral Medicine, 22(4), 303-326.

38



Fraser, R. T., Clemmons, D. C og Bennet, F. (2002). Multiple Sclerosis psychosocial and

vocational interventions. New York: Demos Medical Publishing.

Freeman, J. A. og Thompson, A. J. (2000). Community services in multiple sclerosis: Still a

matter of chance. Journal of Neurology, Neurosurgery and Psychiatry, 69(6), 728-732.

Giersing, U. (1990). Mig og min Sclerose. Kgbenhavn: Nyt Nordisk Forlag Arnold Busck.

Goretti, B. (2013). Self-image [rafraen utgafal. MS in focus, 1, 6-7.

Gold-Spink, E., Sher, T. G. og Theodos, V. (2000). Uncertainty in illness and optimism in

couples with multiple sclerosis. International journal of rehabilitation and health,

5(3), 157-164.

Golla, H., Galushko, M., Pfaff, H. og Voltz, R. (2011). Unmet needs of severely affected

multiple sclerosis patients: The health professioanals’ view. Palliat Med, 2(26), 139-

151.

Gudlaug Kristjansdottir.  (e.d.). Endurheefing og MS. S6tt 9. mars 2013 af

http://www.msfelag.is/lisalib/getfile.aspx?itemid=446

Gregory, R. J., Disler, P. og Firth, S. (1996). Caregivers of people with Multiple sclerosis: A

survey in New Zealand. Rehabilitation Nursing, 21(1), 31-37.

Hemminki, K., Li, X., Sundquist, J., Hillert, J. og Sundquist, K. (2008). Risk for multiple sclerosis
in relatives and spouses of patients diagnosed with autoimmune and related

conditions. Neurogenetics, 10.1, 5-11.

Hoffmann, R. L. og Mitchell, A. M. (1998). Caregiver burden: Historical development. Nursing
Forum, 33(4), 5-11.

39


http://www.msfelag.is/lisalib/getfile.aspx?itemid=446

Holland, N., Murray, T. J. og Reingold, S. C. (1996). Multiple Sclerosis: A guide for the newly

diagnosed. New York: Demos Vermande.

Holland, N. (1998). Supportive educational resources for the family. [ R. C. Kalb (ritstjori),

Multiple Sclerosis: A guide for families (bls. 163-170). New York: Demos Vermande.

Hovind, H. (1993). Selvhjelpsgrupper for scleroseramte. Valby: Et projekt i

Scleroseforeningen.

Hrefna Olafsdéttir. (2006). Bérn og gedraen vandkvaedi. [ Sigrin Juliusdéttir og
Halldér Sigurdsson (ritstjorar), Heilbrigdi og heildarsyn: Félagsrddgjof i
heilbrigdispjonustu (bls. 111-127). Reykjavik: Haskdélautgafan.

Hrénn Bjornsdottir. (2008). Studningur vid fjdlskyldur — fjdlskyldumidud pjénusta. [ Bryndis
Halldérsdéttir, Jona G. Ingolfsdottir, Stefan J. Hreidarsson og Tryggvi Sigurdsson
(ritstjorar), Proskahémlun barna, orsakir — edli — ihlutun (bls. 140-145). Reykjavik:

Haskolautgafan.

Jobin, C., Larochell, C., Parpal, H., Coyle, P. K. og Duquette, P. (2010). Gender issues in

multiple sclerosis: an update. Women's Health, 6, 797-820.

Kalb, R. C. (2013). Relationships and disclosing MS [rafreen Utgdafa]. MS in focus, 1, 8-9.

Kalb, R. C. (1998). When MS joins the family. [ R. C. Kalb (ritstjéri), Multiple Sclerosis: A guide

for families (bls. 1-8). New York: Demos Vermande.

Kirk, S., og Glendinning, C. (1998). Trends in community care and patient paticipation:
Implications for the roles of informal carers and community nurses in the United

Kingdom. Journal of Advanced Nursing, 28, 370-381.

Kraft. G. H. og Catanzaro, M. (2000). Living with Multiple Sclerosis. New York: Demos Medical
Publishing.

40



Kratz, A. L., Molton, I. R., Jensen, M. P., Ehde, D. M. og Nielson, W. R. (2011). Further
evaluation of the motivational model of pain self-management: Coping with chronic

pain in multiple sclerosis. Annals of Behavioral Medicine, 41(3), 391-400.

Lara Bjornsdottir. (2006). Heildraent skipulag i heilbrigdis- og félagspjénustu. |
Sigran Juliusdéttir og Halldér Sig. Gudmundsson (ritstjérar). Heilbrigdi og
heildarsyn: Félagsrddgjoéf i heilbrigdispjonustu (bls.49-61). Reykjavik:

Haskolautgafan.

Margrét Sigurdardottir. (2004). Félagslegar adstaedur og adlégun einstaklinga med MS

sjukddminn. Obirt MA-ritgerd: Haskdli Islands, Félagsvisindadeild.

Margrét Sigurdardottir. (2006). Fjdlskyldupjonusta og studningsurraedi fyrir folk med MS. |
Sigran Jaliusdoéttir og Halldér Sigurdur Gudmundsson (ritstjorar), Heilbrigdi og
heildarsyn,  félagsradgjof | heilbrigdispjonustu (bls. 226-241). Reykjavik:

Haskolautgafan og Rannséknarsetur i barna- og fjolskylduvernd (RBF).

McCabe, M. P. og McDonald, E. (2007). Perceptions of relationship and sexual satisfaction
among people with multiple sclerosis and their partners. Sexuality and Disability,

25(4), 179-188.
Miller, D., Crawford, P., og Kuenzel, J. (1998). The caregiving relationship. { R. C. Kalb
(ritstjori), Multiple sclerosis: A guide for families (bls. 88-104). New York: Demos

Vermande.

MS-félag  Islands. (e.d.). Sjukra- og idjupjdlfun. S6tt 9. mars 2013 af
http://www.msfelag.is/?PagelD=124.

MS-félag islands. (2012, névember). STODVINUR — YKKAR STYRKUR ER OKKAR STOBP. Sétt 8.
mars 2013 af http://www.msfelag.is/?PagelD=113&NewsID=1160.

41


http://www.msfelag.is/?PageID=124

Multiple sclerosis international federation. (e.d.). About MS. Introduction. Sott 5. mars 2013

af http://www.msif.org/en/about_ms/index.html.

Murphy, N., Confavreux, C., Haas, J., Kdning, N., Roullet, E., Sailer o.fl. (1998). Quality of life
in multiple sclerosis in France, Germany, and the United Kingdom. Journal of

Neurology, Neurosurgery and Psychiatry, 65, 460-466.

Narula, S., Waldman, A. og Banwell, B. (2013). Children with MS [rafraen utgafa]. MS in
focus, 1, 20-21.

O’Brien, M. T. (1993a). Multiple sclerosis: Stressors and coping strategies in spousal

caregivers. Journal of Community Health Nursing, 10(3), 123-135.

O’Brien, M. T. (1993b). Multiple sclerosis: Health-promoting behaviors of spousal caregivers.

Journal of Neuroscience Nursing, 25(2), 105-111.

Olof Jéna Eliasdéttir, Elias Olafsson og Olafur Kjartansson. (2009). Multiple Sclerosis —yfirlit

um einkenni, greiningu og medferd. Laeknabladid, 95(9), 583-589.

Payne, M. E. (2005). Modern social work theory: a critical introduction (3. utgafa).

Basingstoke: Palgrace Macmillan.

Payne, M. E. og Lubkin, I. (1998). Family caregivers. [ I. M. Lubkin (ritstjéri), Chronic illness:

Impact and interventions (bls. 261-234). London: Jones and Bartlett Publishers.

Pall  Kristinn Palsson. (e.d.). Saga MS-félag Islands. S6tt 9. mars af
http://www.msfelag.is/?PagelD=129

Piltz, K. G. og Gustavsdottir, K. (1992). Den osynliga familjen. Géteborg: Ask och Embla

Forlag.

42



Pincus, A. og Minahan, A. (1981). Social work practice: model and mathod. Itasca: F.E.

Peacock Publishers.

Polman, C. H.,, Thompson, A. J.,, Murray, T. J., Allen, C. B. og Noseworthy, J. H. (2006).
Multiple sclerosis, the Guide to Treatment and Management. New York: Demos

Medical Publishing.

Reglugerd um utgdfu og notkun staediskorta fyrir hreyfihamlada nr. 369/2000.

Robinson, 1., Neilson, S. og Rose, F. C. (2000). Multiple Scleriosis. London: Class Publishing.

Robinson, K. M. (1997). Family caregiving: Who provides the care, and at what cost? Nursing

Economics, 15, 243-247.

Sato, A., Ricks, K., og Watkins, S. (1996). Needs of caregivers of clients with Multiple

sclerosis. Journal of Community Health Nursing, 13(1), 31-4 2.

Schrag, A., Selai, C., Johanshahi, M. og Quinn, N. P. (2000). The EQ-5D- - a generic quality of
life measure- -is a useful instrument to measure quality of lif in patients with
Parkinson’s disease [rafreen utgafa]. Journal of Neurology, Neurosurgery and

Psychiatry, 69(1), 67-73.

Schwartz, C. og Frohner, R. (2005). Contribution of Demographic, Medical, and Social
Support Variables in Predicting the Mental Health Dimension of Quality of Life among
People with Multiple Sclerosis. Health & Social Work, 30(3), 203-212.

Sigran Juliusdéttir. (2001). Fjélskyldur vid aldahvérf. Reykjavik: Haskélaatgafan.

Sigurveig H. Sigurdardéttir. (2006). Ritrod um rannsdknaverkefni & svidi félagsradgjafar.

Vidhorf eldra folks. Rannsdkn & vidhorfi og vilja aldradra sem bua i heimahusum.

Fyrsta hefti. Reykjavik: Rannsdknasetur i barna og fjolskylduvernd.

43



Turpin, M., Leech, C. og Hackenberg, L. (2008). Living with parental multiple sclerosis:
Children‘s experiences and clinical implications. The Canadian Journal of

Occupational Therapy, 75(3), 149-156.

Unnur Valgerdur Ingolfsdottir. (2010). Félagsradgjof i félagspjonustu sveitarfélaga [rafreen

utgafal. Timarit Félagsradgjafa 1(4), 13 — 20.

Vigdis Jonsdéttir. (2006). Sjukrastofnun og fagleg pjénusta. [ Sigrin Juliusdéttir og
Halldor Sigurdur Gudmundsson (ritstjorar). Heilbrigdi og heildarsyn: Félagsradgjéf
[ heilbrigdispjonustu (bls. 162-171). Reykjavik: Haskdlautgafan.

Wallin, M. T., Wilken, J. A., Turner, A. P., Williams, R. M. og Kane, R. (2006). Depression and
multiple sclerosis: Review of a lethal combination. Journal of Rehabilitation Research

an Development, 43(1), 45-62.
Wollin, J., Reiher, C., Spencer, N., Madl, R., og Nutter, H. (1999). Caregiver burden: Meeting
the needs of people who support the person with Multiple sclerosis. International

Journal of MS Care, 1(2), 6-14.

Wright, L. M. og Leahey, M. (2009). Nurses and families: A guide to family assessment and

intervention (5. utgafa). Philadelphia: F. A. Davis Company.

Yahav, R., Vosburgh, J. og Miller, A. (2005). Emotional responses of children and adolescents

to parents with multiple sclerosis. Multiple Sclerosis, 11(4), 464-468.

44



