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Vid hofum lagt dherslu 4 ad upplysingarnar i pessum baeklingi séu réttar. Vid berum
ekki dbyrgd a tjoni sem getur skapast vegna villa eda vontunar a upplysingum. Log
og reglugerdir stjornvalda geta breyst. Leitid radgjafar i hverju landi fyrir sig.

Ekki skal nota upplysingarnar til medferdar fyrir tiltekinn einstakling og paer koma
ekki i stad heimsodknar, simtals, samrdds eda rddlegginga leeknis eda annars haefs
heilbrigdisstarfsfolks.

Hofundar

Sérstakar pakkir fa Marie-Claude Dufour, dr. Anita Rose og
alpjodlegi urraedahdpur MSIF fyrir sin framlog. Vid viljum
einnig pakka 6llu félkinu med MS sem lagdi sitt af
morkum til dtgafunnar.

pyding & islensku: Berglind Olafsdéttir
Yfirlestur: Berglind Gudmundsdottir

Adlagad efni

Vid erum eftirtoldum adildarfélogum MSIF mjog pakklat
fyrir ad leyfa okkur ad nota og adlaga peirra upplysingar
til ad bua til pennan baekling:

La Fondation ARSEP (France) MS Australia MS Society (UK)
Fatigue et sclérose en plaques, 2017 MS and Fatigue, 2018 Fatigue booklet, 2016


http://www.msif.org/
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Hvad er MS preyta?

breyta er eitt af algengustu, mest truflandi einkennunum
sem félk med MS upplifir. Fyrir suma er preyta pad
einkenni sem er mest truflandi.

Pad er ekki adeins erfitt ad skilgreina MS  Raunveruleikinn er s ad sérhver

breytu heldur er hin ésynilegt einkenni skilgreining er rétt vegna pess ad
(pb.e.a.s. adrir geta ekki séd hana). pad upplifunin er huglaeg og allir upplifa
gerir folki erfitt um vik ad skilja hana eda MS preytu @ mismunandi hatt.
utskyra fyrir 68rum, sem geta tulkad hana

a rangan hatt. Henni er oft lyst sem Olikt venjulegri preytu getur MS
bungri preytu (prottleysi), almennu breyta komid fram skyndilega, oft
méttley5| eda skorti 8 orku en sumir an astaedu, varad |engi og tekid
geta lyst henni sem algjorri 6rmognun. lengri tima ad jafna sig 4. Hun

getur varad timabundid eins

“Preyta er hid mest bsynilega Ms
einiRenni! Pad er Lika pad elnkenni
sew ex erfidast fyrir vind,
fjblskeylou og wmbnnunaradila ag
skilja. Preyta er eina einkennid
sew. feer folk til ad hugsa ad pu sért
ad gera wmikid wmal ur engu.”

Tara er fra Indlandi
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og i kasti (pekkt sem ‘skammbhlaup’),
syking eda 6tengd veikindi, eda
pegar byrjad er ad taka sum MS Iyf.
Einnig getur hun verid vidvarandi
(langvarandi), jafnvel eftir hvild.

MS preyta getur timabundid gert
onnur MS einkenni verri (svo sem
vodvaslappleika eda sjontruflanir) en
hja sumum geta MS einkennin
minnkad aftur eftir hvild. MS preyta
getur einnig stafad af ahrifum
annarra MS einkenna svo sem
skertrar hreyfigetu (gangur), verkja,
vodvaslappleika eda punglyndis.

Fernanda fra Argentinu
greindist med MS 2010

Stundum upplifir félk hugraena
breytu, sem hefur dhrif 4 minni,
nam, einbeitingu, akvardanatoku
og athygli (einnig pekkt sem
»heilapoka“).

Sumir upplifa langvarandi MS-
breytu, sem pydir ad hun er oft til
stadar, jafnvel i hvild. Hun eykst
oft seinni part dags og getur
versnad vid streitu eda i miklum
hita.




Hvad veldur MS preytu?

Orsakir MS preytu eru enn ekki vel pekktar. Talid er ad hun
stafi af ymsum mismunandi pattum, ad hluta til af voldum
sjukdémsins (frumpreyta) og ad hluta til af 58rum pattum

(afleidd preyta).

MS-frumbpreyta stafar af breytingum i
heila og skemmdum & midtaugakerfinu.
Skemmdirnar hafa ahrif 4 taugarnar
med pvi ad trufla bod fra heila og maenu
til annara stada i likamanum. Fyrir vikid
parf likami pinn ad erfida meira, sem
getur leitt til MS preytu. Vodvaslappleiki
og hugraenar krofur verda einnig fyrir
ahrifum breytinga 4 heila, sem leidir til
meiri notkunar & orku, sem aftur getur
leitt til MS preytu.

Afleidd MS preyta kemur fram vegna
ahrifa af pvi ad vera med MS. Til
daemis geta MS einkenni eins og
bunglyndi, verkir eda svefntruflanir
vegna krampa (spasma) eda lausheldni
(bvagleka) gert MS preytuna verri. MS
breyta getur einnig komid fram sem
aukaverkun sumra lyfja eda vegna
hreyfingarleysis, streitu, Iélegs
mataraedis eda sykinga. Adrar
leknisfraedilegar adstaedur geta einnig
valdid MS preytu eda gert hana verri.

Kimiko fra Japan hefur verid
med MS sidan 1970
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‘MS preyta er eitthvad alveg
elnstakt vegna pess ad vid
getum sofid eins mikid 09 vid
viljum, en pad breytiv engu.
Hun er elginlega eins 0g
algjbr Brmdgnun. Pér getur
Liaid vel og eftir brfhar
miniitur getur pi verid
brmagna, 0g allt verdur of
erfitt.

AD hreyfa sig, borda, vinna,
tala... allt verdur mjsg erfitt.
Pad er eins og Likaminn
sofnd, en hBfudid sofnar
eRkL. Stunduwm. er wmelra ad
seqja of erfitt ad sofa, vegna
bess ad Likaminm er dottinn
Gk en ekl 3fudid.”

Marie fra Frakklandi hefur verid
med MS sidan 2016



Hvernig er MS preyta frabrugdin

venjulegri preytu?

MS breyta er meira en venjuleg preyta sem allir finna fyrir eftir
areynslu eda lélegan naetursvefn. Venjuleg preyta getur samt
haft ahrif a pig, en MS preyta hefur mun meiri ahrif.

MS preyta getur verid likamleg og
andleg; hun dregur Ur pér orku 8
augabragdi og getur hindrad pig i
daglegu lifi. MS preyta getur verid mjog
lamandi og ¢6likt ,venjulegri” preytu
getur pad tekid langan tima ad na sér.

MS preyta er oft yfirpyrmandi. Hun
getur komid hvenaer sem er an fyrirvara
eda nokkurrar augljésrar astaedu. Sumir
segjast upplifa MS preytu eftir athafnir
eins og ad skrifa eda lesa og peir purfa

‘MS preytan min er eins og

ad hvila sig strax. Adrir segja ad MS
preyta komi eftir likamlega areynslu,
svo sem ad fara med hundinn i
gongutur eda versla. Hja enn 66rum
getur MS preyta komid eftir hugraena
areynslu eins og ad vinna i télvunni
og klara andlega krefjandi verkefni.
pu geetir lika fundid fyrir MS preytu
pbegar pu vaknar, i sumum tilvikum 3
hverjum degi, jafnvel eftir gédan
naetursvefn.

gifurleg flugpreyta. jafnvel eftiv
gbdan naetursvefn vakna ég
morgnana eins og ég hafl verid uti

alla nwottina,”

Najia fra Marokko var greind med MS arid 2014 en hafdi adur

haft MS einkenni i morg ar


http://www.msif.org/

PREYTA: OSYNILEGT EINKENNI MS

Jacek fra Péllandi greindist
med MS 2011

Versnar eftir pvi sem lidur @ daginn

Kemur audveldar og skyndilegar en
‘venjuleg’ preyta

Er almennt verri en ‘venjuleg’ preyta

Versnar oft i hita og raka

Er liklegri til ad trufla athafnir daglegs
lifs en ‘venjuleg’ preyta
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Hvernig haegt er ad lysa MS
breytu fyrir 60rum

bad getur verid flokid ad lysa MS preytunni fyrir vinum,
fjolskyldu, samstarfsmonnum og heilbrigdisstarfsfolki, en
bad getur gert daglegt lif med MS preytu baerilegra ad
hjalpa 68rum ad 6dlast betri skilning.

Stundum geta vinir og fjolskylda tekid bPad munu koma timar par sem MS
eftir dhrifum MS preytunnar. Til breytan er ekki augljés 66rum vegna
deemis geeti eettingi tekid eftir pvi ad bess ad hun er ,6synilegt” einkenni.
bu gengur haegar eftir pvi sem lidur 4 Notkun deema eda myndlikinga til ad
daginn, eda ad eftir ad hafa lokid lysa MS preytu getur hjalpad vinum,
adkvednum verkefnum verda 61l samtol fjdlskyldu og samstarfsménnum ad
haegari. A0 sjd ahrif preytunnar getur skilja og tengjast pvi sem pu ert ad
leitt til pess ad folkid i kringum pig upplifa.

bydur frekar fram adstod og studning.

‘Sem. bsynilegt elnkennt er mjbg
erfitt ad itskyra preytu svo ég
nota mywaliRingar til ad reyna ad
hjélpa B3ruum ad skilja.
Til deeis get ég bedld manneskjuna
a0 bmywola sér ad reywa ad stanola upp
iy ligajandi stidu pegar biid ex ad
setja punot farg 4 Likamann,”
Laura fra Keniu greindist med MS &rid 2006. Arid 2019,

var hun greind med NMO-sjukdéminn (Neuromyelitis optica)
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Eftirfarandi daemi geta verio gagnleg
vid a0 lysa MS preytu:

Umferdarljésaskyringin:

® Greent : - ™ Rautt
pér lidur einsog bil  :  Billinn parf ad . Bilinn parf ad
sem fer yfir & greenu hugsa um ad stoppa og
ljosi og getur haldid °  stoppa til ad - hvilast til ad
afram par sem hann - fordast dheettuna -  geta haldid
hefur naega orku. - &slysi. - 4fram.

Rafhl6duskyringin:

mmp

¥ Rafhladan er = Rafhladan er ad » Rafhladan er algjorlega

fullhladin, virkar : teemast, hdn haegir ©  tém svo &l virkni haettir.

edlilega og hefur alla . dsérsvopubarft :  Endurhledslutiminn

ba orku sem parf til ad takmarka - verdur lengri ef rafhladan

a6 takast 4 vid notkun hennar og er ekki endurhladin
skipuleggja - pegar porfer a.

Vel . endurhledslutima.

“Preytan wmin verdur oft verr { hita og strettuvaldanai
adstaedum. Hiun versnar Lika oft yfir daginw eins 09
wmin persbnulega rafhlada sé ad taewmast.”

José Maria Ramos fra Spani greindist med MS arid 1999



A0 skilja og stjorna MS preytu

bPad er mogulegt ad stjérna eda jafnvel draga ur MS
pbreytu a ahrifarikan hatt, til ad geta vidhaldio

heilbrigdum og virkum lifsstil.

AJ stjorna MS preytu felur i sér
ad hamarka og nota orku a skilvirkan
hatt og forgangsrada verkefnum. bpad
getur verid preytandi afing i sjalfu
sér ad greina MS preytuna og finna
adferdir til ad stjérna henni. Hins
vegar getur pad verid mjog gagnlegt
ad vita hvad pad er sem veldur MS
breytu og finna leidir til ad fordast
pad.

Alberto frad Argentinu var
greindur med MS 4rid 1999, en
hefur haft einkenni sidan 1970.
Hann hefur farid i loftid i
fjolmorg skipti. Hér er hann |
sinu fyrsta fallhlifarstokkid arid
2017.

pad er ekkert eitt svar til fyrir alla til ad
stjérna MS preytu: allir eru
mismunandi, pannig ad hver og einn
hefur sinar adferdir. | pessum hluta
skodum vid leidir sem munu hjalpa pér
vio ad ihuga og takast a8 vid pad sem
eykur MS preytuna og koma med
nokkrar tillégur til ad stjérna
preytunni.
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breytudaghok

breytudagbodk getur hjalpad pér vid ad
kortleggja hvernig pu upplifir MS preytu
(sja deemi um dagbdk a bls. 30). Med pvi
ad skoda preytudagbdkina dsamt
almennri lidan pinni og pau lyf sem pu
tekur, gaetu pu og heilbrigdisstarfsfolk
komid auga a akvedna paetti sem virdast
auka MS preytuna. Med pvi ad finna
mynstur er haegt ad reeda og finna
lausnir sem geta hjalpad pér ad takast a
vid preytuna.

Med pvi ad skra einnig i MS preytu-
dagbdk eftir ad pu hefur gert breytingar
eda fengid medhondlun vid
undirliggjandi einkennum, getur pu
borid paer saman og séd hvort
breytingarnar hafa haft tileetlud ahrif.

Morgum finnst ekki gaman ad skrifa i
dagbakur en pad getur verid mjog
gagnlegt. beir sem eru duglegir

ad nota dagbaekur upplifa oft
jakvaedar breytingar 8 MS

breytunni og einnig

aukinn skilning hja

fidlskyldunni um ahrif MS preytunnar
og fa par af leidandi betri studning.

begar pu lysir ath6fnum pinum geeti
verid gagnlegt ad lysa peim itarlega.
Til deemis geeti lysing 4 verslunarferd
verid ‘stutt ferd i litla bud’ eda ’'long
ferd i stora bud med punga
innkaupakerru’. bvi fleiri smaatridi
sem pu skrdir, peim mun gagnlegri
verdur dagbdkin pin.

pad er pitt persénulega val hvernig
og hvenaer pu notar preytu-
dagbdkina. Sumir skrifa punkta
jafnddum og adrir annad slagid
yfir daginn. Ef pu fyllir
dagbdkina ut i lok dags
skaltu bara athuga
ad preytan getur haft
ahrif 4 pad hversu vel
bu manst hvernig
bér leid fyrr um
daginn.



Svefn

Svefnleysi getur verid meginorsék MS
breytu hja pér eda ein af mérgum
orsokum. Pad eru fjoldamargir paettir
sem geta truflad svefninn:

Vodvakrampar (spasmi) eda
Oeird i fotleggjum

verkir

borf fyrir ad fara a salerni
svefnleysi

of mikid af koffini eda afengi,
einkum rétt fyrir svefn
havadi

hitastig

kvidi

bunglyndi

birta

lyf

Med pvi ad halda svefndagbok (eda taka
svefninn med i preytudagbdkinni sem
nefnd er hér ad ofan) getur pu komid
auga a astaedur svefnleysis og adferdir
sem pu og heilbrigdisstarfsfolk geta
notad til ad baeta Ur pvi. Til deemis getur
verid gagnlegt ad fylgja svefnratinu eda
skoda lyf til ad vinna 4 krampa,
pbunglyndi eda draga ur salernisferdum.

Sykingar

Sykingar eins og kvef eda pvagfeera-
syking leida oft til dveentrar preytu,
sérstaklega ef paer haekka likamshita
binn. Ef pu ert med sykingu er mikilvaegt
ad medhondla hana fljott, hvila sig,
drekka nég af vokva og nota
hitalaekkandi adferdir eins og lyf og
kzelingu.
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Morg lyf sem eru notud til ad medhondla
MS og skyld einkenni hafa aukaverkanir
sem geta aukid MS preytu. Ny Iyf,
breytingar @ skammtastaerd eda tima dags
sem pu tekur lyfid, geta haft ahrif 8 MS
preytu.

Ef pu heldur ad lyfin pin hafi dhrif 8 MS
preytuna skaltu tala vid laekninn pinn.
Hann getur skodad lyfin sem pu tekur
(bar med talin lausasolulyf) og gert
breytingar til ad athuga hvort pu finnur
fyrir jakvaedum (eda neikvaedum)
breytingum 4 MS preytunni. Pad getur
stundum verid naudsynlegt ad proéfa sig
afram og moérgum finnst pad gagnlegt.
Mundu ad pu zettir ekki ad breyta
inntoku lyfja nema i samradi vid
leekninn pinn.

Daan fra Hollandi var greindur
med MS arid 2008
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Kvidi, punglyndi og skapbreytingar eru
ekki 6algengar i MS og geta valdid
preytutilfinningu. Jafnframt getur MS
preyta haft ahrif & skapid. pad getur
verid erfitt ad leysa Ur pessu tvennu —
petta getur haft ahrif hvert 4 annad.

Pad eru morg Urraedi til ad medhondla
pessi tilfinningalegu einkenni.
Arangursrik medferd geeti dregid ur
MS preytu og ad finna leidir til ad
lagmarka MS preytuna getur hjalpad til
vid ad draga Ur streitu og kvida.

Nuvitund getur verid mjog gagnleg vid
ad stjorna tilfinningalegum einkennum
og margir sem eru med MS segja fra
bvi ad nuvitund hafi jakvaed ahrif 8 MS
preytuna. bu getur fraedst meira um
navitund med pvi ad kikja a itarefni
undir ‘gagnlegar sidur’ 4 bls. 31.

Ef tilfinningaleg einkenni eru mjog
mikil skaltu reeda vid
heilbrigdisstarfsmann, svo sem
hjukrunarfraeding eda salfraeding. Pu
getur fengid lyf eda radgjof til ad takast
a vid tilfinningalega erfidleika.

Onnur heilsu-
farsmal

MS getur valdié margs konar
einkennum, en pad er mikilvaegt ad
muna ad oll heilsufarsleg vandamal
tengjast ekki endilega MS. Hafa parf i
huga adrar orsakir, svo sem tidahvorf,
blédleysi og skjaldkirtilsvandamal.
betta getur allt valdid MS preytu eda
gert hana verri.

Leitadu rada hja heilbrigdisstarfsfolki
ef pu ert i vafa eda finnur fyrir
einkennum sem tengjast ekki MS
sjukdémnum.
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Breytingar a lifsstil

bad getur verid gagnlegt ad skoda lifsstilinn til ad takast a
vid MS preytu - hvernig vid og félkid i kringum, okkur
nalgumst vinnu, hvild og fritima. Hugmyndin er ad
einfalda verkefnin og nyta orkuna sem best.

Ad gera Hjalpartaeki geta verid gagnleg leid til

breytingar ad spara orku. Jafnvel b6 pu notir ekki
Taktu pér gédan tima til ad skoda hjalpartaeki 4 hverjum degi, geeti verid
hvada ahrif MS preyta hefur 4 pig. gagnlegt ad nota staf, gongugrind eda

hjélastdl & peim dégum pegar preytan
er mjog mikil. Pad getur hjalpad pér ad
spara orkuna sem pu parft til ad hreyfa

Hugleiddu hvada breytingar pu og
adrir treysta sér til ad gera. Reyndu ad
finna jafnvaegi i virkni og slékun, ;
efingum og hvild, vinnu og félagslifi. big um.

Mundu ad einhverjar breytingar geetu
nad til fjolskyldu, vina eda

vinnufélaga.

“Flblskyloan min skilur
breytuna mina pannig ad hun
er bad sem gtf,r wmer ad Ystu
morkum. Pad er ekl svo
audvelt { vinnunnd, par sem pad
er eRRL alltaf sami
skilningurinn hjé
vinnuféldgummm.”




Kostas fra Grikklandi
greindist med MS 1991

“Pad elna sew. €g hef préfad og virkar er ad
skipuleggja athafnir minar, €g reynl ad fordast
athafnir sem taka of mikla orku eda tivma en ég

passa samt upp a4 ad missa ekl
af pvi sem €g Vil taka patt (!

Eg skrifa allt nidur og gef mér
lausan tima yfir vikuna svo €9
getl hilt mig ef ég parf.”

Daphne fra Belgiu greindist med MS arid 2014
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Forgangsrodun

pad getur verid erfitt ad gera breytingar
4 ratinu en med pvi ad forgangsrada
verkefnum er haegt ad spara orku fyrir
bad sem pu raunverulega vilt eda parft
ad gera. Ef MS preytan verdur til pess ad
ekki er haegt ad komast yfir allt 3 einum
degi, pbd getur pad hjalpad ad einbeita
sér ad mikilvaegustu verkefnunum. Ein
leid til ad gera petta er ad skrd allt nidur
sem pu gerir @ venjulegum degi eda

® Merktu vid pad sem er mikilvaegt
fyrir pig

= Merktu vid pau verkefni sem pu
vilt helst ekki gera

® Merktu vid pau verkefni sem haegt
er a0 gera sjaldnar

¥ Merktu vid allt sem er
O6naudsynlegt

Skodadu pad sem pu hefur merkt sem
mikilveegt og hugsadu:

= Er haegt ad gera petta a
orkuminni hatt?

= Veeri haegt ad gera petta a
hentugri tima?

» Geetir pu fengid hjalp vid
eitthvad af pessum verkefnum?

® Er haegt ad dreifa pessum
verkefnum yfir daginn eda
vikuna?

Skipulag

Med pvi ad beita adferdinni sem lyst
er i kaflanum ,,forgangsrodun” veistu
forgangsrédunina og pad getur
hjalpad pér ad skipuleggja tima pinn &
skilvirkari hatt. Hugmyndin um ad
gera timadaetlun fyrir daginn eda
vikuna kann ad virdast svolitid
undarleg eda dsveigjanleg i fyrstu, en
bad ad skipuleggja fram i timann
getur faert manni fullvissu um ad
hlutirnir verda framkveemdir.



AQ skipuleggja sig fram i timann getur fyrir stoppum a leidinni. Hugleiddu ad

til deemis pytt ad gera rad fyrir fara Ut ganga med hundinn par sem
hvildartima ef MS preytan hefur ahrif 4 bu geetir fundid bekki eda streetdstod
pbig & svipudum tima a hverjum degi. til ad hvilast a leidinni. Lattu adra vita
Ef pu parf ad takast 4 vid sérstaklega af daetlunum pinum, sérstaklega
orkukrefjandi verkefni, gerir dztlun fjdlskyldu pina og vini og vinnufélaga
pér kleift ad setja inn hvild 4 undan ef haegt er.

verkefninu, eftir pad eda hvoru ® bad getur aukid skilning peirra a pvi
tveggja. hvernig MS hefur ahrif & pig og gert
Nokkur einfold rdd geta audveldad beim kleift ad stydja pig og adstoda.

skipulagningu:

w Settu pér markmid, en hafdu pau
raunhaef.
= Reyndu ad halda jafnvaegi milli
audveldari og erfidari verkefna og
gefdu pér tima til hvildar.
Skiptu stéru eda krefjandi verkefni i
nokkra hluta og gerdu einn hlut i einu.
® Ef pu aetlar til deemis ad elda stéra
maltid, reyndu pa ad finna uppskriftir
sem haegt er ad utbua fyrirfram og
gerdu rad fyrir hléum.
Einnig er haegt ad utbua mikid magn |
einu sem dugar i nokkrar maltidir.
Ef pu ert ad ferdast er gott ad gera rad
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Ad bidja
um hjalp

Folk geeti sagt vid pig, ,,Ef pad er
eitthvad sem pu parft ...“ eda ,Ef pad
er eitthvad sem ég get gert ...“, en pad
er ekki alltaf audvelt ad bidja um hjalp,
jafnvel pegar hun er bodin fram.

Pad getur verid gagnlegt ad Utbua lista
yfir verkefni sem pu vilt fa hjalp vid.

PU geetir hafa gert petta nu pegar i
listanum yfir forgangsrodun (sja
kaflann ,forgangsrodun®). Ef einhver
bydur pér hjalp, geturdu audveldlega
sagt peim hvernig peir geetu stutt pig.

Hér eru nokkur rdd sem geetu verid
gagnleg fyrir pig vid ad bidja um hjalp:

® Mundu hvers vegna

Ad bidja um hjalp er merki um styrk,
skipulag og l6ngun til ad halda
afram med hlutina. Pad er ekki
veikleikamerki.

® Skiptu verkefninu nidur

Flest verkefni samanstanda af
smaerri einstokum verkum. Ad fa
hjalp vid eitt gaeti pytt ad verkefnid
verdi vidradanlegra.

® Timasetningar

Azetladu hversu langan tima pu
heldur ad verk muni taka og hvenaer
bad parf ad vera buid. Ekki gleyma
ad gera rdd fyrir ad taka hlé!

% Flokkadu

pad getur verid gagnlegt ad
flokka verkefni i ,,persénuleg”,
,heimili“ eda ,heilsa“. Pér finnst
kannski ekki paegilegt ad bidja
sumt folk ad vinna akvedin
verkefni.

Ekki gleyma ad bidja um hjalp fra
heilbrigdisstarfsfélki og félags-
bjénustunni par sem starfsfélkid par

gaeti komid med gagnleg rdd um

hvernig pu ndlgast daglegar athafnir.



Pad gengur nastum gegn
heilbrigdri skynsemi ad reyna 3 sig
ef pu finnur fyrir MS preytu og MS
einkenni geta gert pad erfitt ad
hreyfa sig. En hreyfing hjalpar til vid
ad vidhalda g60ori virkni i
likamanum. Hreyfing getur baett
styrk, hreysti og skap

og getur komid i veg fyrir ad vodvar
missi styrk med timanum (afpjalfun).
Afpjalfun getur verid sarsaukafull og
valdid versnun a hreyfigetu eda aukid
mattleysi. Ad létta lund, byggja upp
styrk og fordast afpjalfun getur allt
hjalpad til vid ad stjorna MS preytu.

pad er pd haegt ad stunda of mikla
hreyfingu. Pad parf ad vera jafnvaegi a
milli hreyfingar og hvildar. bu geetir lika
viljad fordast ad aefa of naerri svefntima.
bu geetir viljad sefa i hépi eda heima 4
eigin spytur. [ lok pessa baeklings eru
tenglar & &fingar sem pu getur gert
heima. Ef pu hefur adgang ad
sjukrapjalfara getur hann einnig unnié
med pér ad pvi ad Utbua xfingadaetlun.

Ef hiti gerir MS preytuna pina verri
getur pu skipulagt sfingarnar vel og
fordast langar lotur. Sumum finnst ad
fingar i vatni hjalpi til vid ad vidhalda
stodugu hitastigi. Kaeling getur lika
hjalpad en til eru sérstok keelivesti og
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AQ stjorna MS
breytu i vinnunni

PU geetir purft ad bidja vinnuveitandann
binn um akvednar breytingar, svo sem
sveigjanlegan vinnutima, regluleg
hvildarhlé, bilastaedi nalaegt inngangi
eda ad skoda vinnuumbhverfi pitt og
tryggja ad pad sé adgengilegt fyrir pig.
Eins og getid er um i hlutanum
»Skipulagning heimilis og vinnurymis®,
geeti idjupjalfi hjalpad vid petta og pad

gaeti verid jakveett ad fa lidsinni
vinnuveitanda pins vid ad fa idjupjalfa
inn & vinnustadinn.

bu parft ekki ad segja vinnuveitanda
binum fra pvi ad pu sért med MS, en ef
bu dkvedur ad gera pad getur pad
hjalpad vinnuveitandanum vid ad skilja
MS og veita pér betri studning i
kjolfarid. Smelltu a hlekkina i kaflanum
um frekari upplysingar til ad fa géd rad
um hvernig best sé ad segja
vinnuveitanda pinum fra MS.

“Cg verd sérstaklega var vid preytu
L starfl, félags- og fjolskyldulifl,
vegna pess ad g reynl ad berjast
gegn vandamblinu en ekl Lifa
med pvi. Preytan hefur elnkum
ahrif 6 daglegt Lif - ég Vil haloa
afram. ad Reppa sew. thrdttamadur
svo ég) Reyrt mig afram en get dad

ekkL alltatf.”

Jodo greindist med MS pegar hann var 34 ara.

Hann tekur sérstaklega eftir preytu i sinu daglega lifi par

sem hann vinnur sem likamsraektarpjalfari og er
vaxtarraektarmadur.



Skodadu Standandi likamsstada

Reyndu ad halda:

likamsstoduna pina

PU geetir sparad orku i morgum
daglegum verkefnum med gédri,
afslappadri likamsstédu.
Grunnhugmyndin er ad:

» rétta vel Ur sér med samhverfri
likamsstodu
» fordast of mikinn snuning og teygjur

pad krefst gddrar fingar ad halda
godri likamsstodu en med timanum
getur pad ordid audveldara pvi likaminn
adlagast henni.

Budu til tima til ad
hvilast og slappa af

Hvild hjalpar sumum ad lina MS
preytuna og getur verid mikilveeg til ad
stjérna preytunni.
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Sitjandi likamsstada Hvild getur komid i veg fyrir ad pu
Reyndu ad halda: ormagnist og purfir ad heetta vid
halfklarad verk. Skipulogd hvild getur
gefid pér meiri stjérn 4 pvi hvenaer pu
velur ad vera virkur og hvenaer pu tekur

bér pasu.

Sumir kjoésa nokkur stutt hlé en pér geeti
einnig lidid betur eftir eina lengri hvild 3

tilteknum tima. Til daemis:

» Profadu ad taka nokkrar stuttar
hvildir eda ,,orkublundi” yfir daginn

» Préfadu ad taka pér lengri hvild, a
sama tima a hverjum degi

w Taktu pér hlé eftir ad pu kemur heim
ar vinnunni ddur en pu ferd at ad
kvoldlagi

begar pu hvilir pig skaltu reyna ad na
eins fullkominni hvild og hzegt er. Ad
gera létt storf & heimilinu, tala vid
fidlskylduna eda horfa a sjonvarp getur
verid meira afslappandi en vinnan eda



hasverkin, en pad er ekki hvild. bad
getur verid erfitt en markmid hvildar
2tti ad vera ad slokkva baedi a
huganum og likamanum. bu geetir viljad
na stuttum blundi, hugleida eda nota
afslappandi ténlist til ad hjalpa pér ad
hreinsa hugann.

Ef pér finnst ahyggjur trufla timann sem
bu hefur tekid fra til ad hvila pig skaltu
profa ad skrifa nidur pessar ahyggjur og
,geyma“ paer @ medan pu hvilir pig. bu
gaetir att audveldara med ad takast 4
vid paer pegar orkan hefur aukist. Ef
hvild hjalpar pér ad stjéorna MS
breytunni er mikilvaegt ad félkid i
kringum big geri sér grein fyrir hversu
dyrmaetur pessi rélegi, 6trufladi timi er.

bu geetir ihugad vidbdotarmedferdir til
ad hjalpa pér ad slaka 4, svo sem nudd,
joga, tai chi, ilmoliumedferd eda
hugleidslu. Lestu meira um jéga og
6hefdbundnar medferdir med pvi ad
smella & hlekkina i kaflanum “frekari
upplysingar’, i lok pessa baeklings.

.‘ Heilbrigt mataraedi

getur hjalpad vio
a0 stjorna MS preytu

A0 stunda skynsamlega hreyfingu og
hafa jafnvaegi i mataraedi getur
hjalpad pér ad vidhalda heilbrigdri
byngd og fa pa orku sem pu parft.
Baedi pyngdartap og pyngdaraukning
geta verid vandamal fyrir félk med MS
og getur gert pad erfidara ad takast 4
vid preytuna.

Pad sem pu bordar getur lika skipt
sképum. Til deemis geta storar, heitar
maltidir gert MS preytuna verri og
koffin eda sykrad snarl getur virkad
sem orkuskot til skamms tima, en
valdid meiri preytu seinna.

Sumir sem eiga vid pvagblodru-
vandamal ad strida drekka minna til
ad draga ur porf sinni til ad hafa
bvaglat. Pad getur hins vegar leitt til
ofpornunar sem aftur getur valdid MS
breytu. bu geetir hins vegar viljad
fordast ad drekka mikid rétt fyrir
svefn.
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Skipulagning
heimilis og

vinnurymis
Stundum geta jafnvel einfaldar
breytingar gert heimili pitt eda
vinnustad ‘orkunytinn’. Gagnlegar

breytingar 4 umhverfi pinu, svo paer
sem taldar eru upp hér, fela ekki

alltaf i

sér sértaekan bunad eda

meirihattar breytingar:

Geymdu hluti sem eru mikid notadir
innan seilingar til ad fordast pad ad
purfa alltaf ad vera ad standa upp og
setjast nidur.

Haegt er ad geyma hluti sem eru
notadir saman a sama stad —i
eldhusinu veeri til deemis haegt ad
geyma ketilinn, teid og kdnnurnar
saman a einum stad.

Geymdu létta hluti sem eru sjaldan
notadir haerra uppi og punga hluti

sem eru sjaldan notadir nidri vid golf.

Haltu vinnusvaedum eins snyrtilegum
og mogulegt er.

Gakktu ur skugga um ad lysingin sé
gb0, til ad fordast alag a augun pvi
bad getur aukid MS preytu.
Hugleiddu hlutina sem pu notar, eins
og penna eda hnifapor. Veeru peir
audveldari i notkun ef peir veeru
[éttari, med steerri handféng eda
veeru adlagadir 4 einhvern hatt?
Sum verk, eins og ad skera greenmeti
eda strauja, er haegt ad vinna sitjandi
i stad pess ad standa.

Biddu um hjalp fra heilbrigdis-
starfsfolki. Pad getur hugsanlega
visad pér til idjupjalfa sem getur
hjalpad pér ad meta adstéduna og
budnadinn sem pu notar, i vinnunni
og heima og geeti lagt til breytingar
eda bunad sem geeti hjalpad.



Lyf vido MS preytu?

bé6tt pad séu engin lyf sem eru sérstaklega atlud fyrir MS
breytu, er stundum avisad tilteknum lyfjum sem eru zetlud

fvrir 6nnur einkenni.

pad eru takmdorkud gogn sem syna
virkni peirra og pau gégn sem finnast
gefa til kynna ad pau séu ekki eins
gagnleg og pau verkfaeri sem rzett er
um hér ad ofan. bratt fyrir pad pa
finnst sumum ad lyfjamedferd hjalpi
beim ad stjérna sinni MS preytu.

Amantadine

(selt undir nokkrum merkjum,
b.m.t. Symmetrel, Lysovir, Osmolex,
Gocovri, Amantrel, Comantrel,
Neaman, Symadine og Viregyt-K)

petta lyf hefur hlotid leyfi bandarisku
lyfjastofnunarinnar (FDA) og
evropsku lyfjastofnunarinnar (EMA)
sem medferd vid Parkinson, dsamt
sumum virussykingum.

Pvi midur eru rannséknir ekki
oyggjandi um notkun pess gegn

MS preytu. Sumar leidbeiningar fyrir MS
(svo sem leidbeiningar bresku
heilbrigdisstofnunarinnar NICE) taka
fram ad haegt sé ad hafa einhvern hag
af pvi ad taka 200mg skammt daglega.
Aukaverkanir geta verid svefnleysi og
liflegir draumar.

Modafinil

(selt undir nokkrum
vorumerkjum, p.m.t. Provigil, Alertec,
Modavigil og Modalert)

betta lyf er notad gegn drémasyki,
svefnroskun sem veldur pvi ad folk
sefur 6hoéflega yfir daginn.

Nokkrar minni rannséknir hafa skodad
notkun modafinil i medhondlun & MS
breytu, en paer hafa ekki synt arangur
eda takmarkadan arangur’. Hins vegar,
syndi nyleg safngreining ad modafinil
geti gert eitthvad gagn’.
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pad er viss dhaetta 4 dvanabindingu
og pess vegna vilja margir
sérfraedingar ekki dvisa lyfinu gegn
MS preytu. Aukaverkanir geta v
svefnleysi og hofudverkir.

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26654280
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24321164
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21561959
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/15824337

Kvillar tengdir MS.

Januar 2018;19:85-89
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/29175676

Geetha frd Indlandi
greindist med MS
arid 2015
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http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21561959
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21561959
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/15824337
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/29175676
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Frekari upplysingar

bu getur haft samband vid pitt MS-félag og fengid meiri
upplysingar eda studning. Ef pu ert ekki i tengslum vid
félagid nu pegar, getur pu notad 'finna studning nalaegt
bér' a vefsiou MSIF til ad finna MS-félag sem er nalzegt pér:

www.msif.org/findsupportnearyou/
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Gagnlegar siour

Nuvitund
https://www.mssociety.org.uk/care-
and-support/everyday-living/
mindfulness-and-ms

Ad tala vid vinnuveitanda um MS
https://mssociety.ca/managing-ms/
newly-diagnosed/talking-about-ms/
employers

Zfingar og jéga
https://www.mssociety.org.uk/care-and-
support/everyday-living/staying-active/
simple-exercises-for-ms

https://www.msaustralia.org.au/
wellbeing-ms/exercise-activity

Multiple Sclerosis Society of India —
www.youtu.be/Akw5uXzFV5A

Italian MS Society — www.youtu.be/
JAHzXW284P4

www.mssociety.org.uk/care-andsupport/
everyday-living/staying-active/yoga-for-ms

https://www.nationalmssociety.org/ Living-
Well-With-MS/Diet-Exercise-
Healthy-Behaviors/Exercise/Yoga

http://emforma.esclerosismultiple.com/
Ohefdbundnar medferdir
https://www.msif.org/wp-content/
uploads/2014/09/MS-in-focus-15-
Complementary-and-alternative- therapies-
English.pdf

https://www.mssociety.org.uk/
about-ms/treatments-and-therapies/
complementary-and-alternative-therapies


http://www.youtu.be/
http://www.mssociety.org.uk/care-andsupport/
http://www.nationalmssociety.org/
http://emforma.esclerosismultiple.com/
http://www.msif.org/wp-content/
http://www.mssociety.org.uk/
http://www.mssociety.org.uk/care-
http://www.mssociety.org.uk/care-and-
http://www.msaustralia.org.au/
http://www.youtu.be/Akw5uXzFV5A

Daemi um preytudagbdk

Sumum finnst gagnlegt ad halda preytudaghdk. Med pvi ad skra
nidur preytustig a8 mismunandi timum dagsins og vid
mismunandi athafnir, getur bu byriad ad sia mynstur.

Pad er mikilvaegt ad halda dagbdkina Pegar pu hefur komid auga a pessa

a ‘gédum’ jafnt sem ‘slemum’ bzetti getur pu notad dagbdkina til ad
dogum. hugsa um og raeda leidir til ad stjorna
Med timanum getur petta beint pattunum.

athyglinni ad dkvednum pattum sem

geta valdid MS preytu, gert hana betri Lestu meira um ad nota preytudagbdk &
eda verri. bladsidu 13.

o

Dags.: 10, juli

Lystu svefninum sidustu nétt: verri en vanalega. Bad var
frelkear heitt pannig ad pad var erfitt ad sofua og ég vaknadt
noRRrum stmnum um nétting. var preyttari en vanalega pegar
ég vaknadt,

Lysing @ ath6fnum pinum breytustig* Athugasemdir

0F15 vaknadt, for ¢ Swmd dofi t
sturtu 0g vinstrl hendt,
burstadi
tennuy,

* 1 = litil til mikil preyta =10
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Lysing @ ath6fnum pinum breytustig* Athugasemdir
09:30 Tok straets L &
matvoruverstun
til ad versla
fyrir vikuna.
09:45 - Labbadl wm g afnvaegid versnar
11145 versluning og yittl - haegir 4 wmér,
bunkaupakerru,
Radadl L poka.
12:00 Tok straets 10 Urvinda.
helm og tok upp
ur pokunLM,
13:30 Settist nidur og g Tekur langan
hvildi mig. tima ad jatna
stg.
15:00 Eftir mat, svaradl | & Erfitt ad
tolvupbstum og einbeita
P sér.
hringdi
vinnutengt
stmtal,

* 1 = litil til mikil preyta = 10



Lysing @ ath6fnum pinum Preytustig* Athugasemdir
1730 Makl kemur F Preyta L
helm med bormin haegri
og eldar handlegg,
levilolmat,
1R:30 rvoldwmatur med | F
ﬂﬁ!.shldtd WAL,
19:00 Letka vid ywnori & Er 6stbdug a
son minn, fotunum,
19:230 Sest nidur medan | F
makl minn gerir
bornin tilbiin
fyrir svefuinn,
22:30 Hatta wmig, 9 Ennpd svolitid
6slegr t hofdlmum,
Pyngsli ¢
hindum 09
fotum.

* 1 = litil til mikil preyta =10


http://www.msif.org/

PREYTA: OSYNILEGT EINKENNI MS

Preytudagbdk

Pu getur notad formid hér fyrir nedan, sott pad hér a
islensku eda a ensku 8 www.msif.org/fatigue

Dags.:

Lystu svefninum sidustu nétt:

* 1 = litil til mikil preyta =10


https://www.msfelag.is/static/files/Baeklingarnir/Threyta/threytudagbok.pdf

Lysing @ ath6fnum pinum breytustig* Athugasemdir

* 1 = litil til mikil preyta =10
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Lysing @ ath6fnum pinum Preytustig* Athugasemdir

* 1 = litil til mikil preyta =10



Lysing @ ath6fnum pinum breytustig* Athugasemdir

* 1 = litil til mikil preyta =10
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