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Sjukrapjalfun
0og pjalfun med MND

Upplysingar fyrir folk sem er med eda verdur fyrir ahrifum af
MND.

MND hefur mismunandi ahrif a félk en sem daemi um einkenni ma nefna vandamal vid ad
hreyfa sig, fara um og med likamsstellingu. Ef pd ert med vodvaafall i maenuvodva
(Kennedy) gaetir pu haft svipud einkenni og haft gagn af pessum upplysingum.

Sjukrapjalfun stydur vié hreyfingu og virkni ef folk glimir vid afleidingar slysa, veikinda eda
skerdingar. Arangur naest med hreyfingu og likamspjalfun, verklegri medferd, freedslu og
radgjof. Idjupjalfun getur hvorki unnid gegn proun MND né viédvaafalli i maenuvodva en
hin getur nyst pér til ad vidhalda hreyfigetu og vellidan eins lengi og mégulegt er.

I pessu upplysingabladi er gerd grein fyrir pvi hvernig sjikrapjalfun getur gagnast vi&
MND og hvernig finna eigi studninginn.

Innihaldid skiptist i eftirtalda kafla:

1: Hvernig getur sjukrapjalfun og likamspjalfun komid ad gagni vid MND?

2: Hvernig verd ég mér Gti um sjukrapjalfun?
3: Hvada adrar medferdarleidir get ég reynt?
4. Hvernig afla ég mér meiri pekkingar?

Vid leggjum til ad folk med MND leiti rada hja heimilislaekni sinum eda
menntudum sjukrapjalfara adur en skipulagdar zefingar hefjast.

betta takn er notad til ad undirstrika annad utgefid efni okkar. Kynntu pér Ndnari upplysingar i lok
ritsins til ad fa upplysingar um hvernig eigi ad nalgast pad.

betta takn er notad til ad undirstrika tilvitnanir i adra sem eru med MND eda verda fyrir ahrifum af

m sjukdémnum.

Upplysingarnar hafa verid vottadar, notendaprofadar og yfirfarnar af
serfraeedingum.



@) ,Eg fee sibeygjukrampa eda stifna upp pannig ad feeturnir teygjast um of an
LL | pess ad ég fai radid vié pad. Mér finnast audveldar efingar koma ad gagni
- og lika fastir timar hja sjukrapjalfara

MND hefur ahrif & taugar i heila og maenu sem stjorna virkni vodva og veikja vodvahdpa.
Pegar erfitt er ad hreyfa hluta likamans geta lidamét stirdnad og vodvar herpst pannig ad
daglegar athafnir verda sifellt erfidari og stundum sarsaukafullar. Sjikrapjalfari med almenna
eda taugafraedilega menntun getur veitt rad og lagt til gagnlegar afingar.

Pegar hreyfitaugungarnir sem stjorna akvednum vodva hafa veikst er hvorki haegt ad
lagfaera pad med aefingum né 6dru. Afingar geta pd komid ad gagni vid ad halda
veikludum védvum eins sterkum og mdgulegt er.

Pad er lika mikilveegt ad styrkja heilbrigda vodva sem enn hafa ekki ordid fyrir ahrifum
af sjukddmnum til ad baeta upp vodva sem ekki lengur starfad a fullnaegjandi hatt.
Reglubundnar zefingar geta:

e studlad ad viohaldi teygjanleika vodva

e aukid hreyfisvid lidamota

e komid i veg fyrir ad vodvar styttist og herpist (herping i stodvef eda
sibeygjukrampar).

AEfingar geta einnig komid ad gagni vid ad:

e vidhalda hreyfigetu eins lengi og mdgulegt er med pvi ad koma i veg fyrir ad
vOdvar og lidamat stifni

e vidhalda mestu mogulegu hreyfigetu lidamdta (ROM) og stydja vid
likamsst6du og jafnveegi

e vidhalda vellidan og draga Ur vandamalum sem tengjast veikburda védvum og
stirdum lidamoétum

e stydja vid blodrasina med virkum vodvahreyfingum.

Mat sjukrapjalfara er mjog mikilvaegt til ad tryggja ad aefingar uppfylli parfir hvers og eins
med MND.
50 L~Seérfraedingur i taugasjukrapjalfun umbyiti lifi minu.“

kb

pjalfun er tilgreind i NICE-leidbeiningunum um MND (National Institute for Health and Care
Excellence). I peim leidbeiningum eru gefin rad um pad ad heilbrigdis- og félagspjonustu-
teymi pitt ihugi videigandi aefingadeetlun sem hluta af uménnun og studningi vié pig.

A7 Nanari upplysingar um sjukrapjalfun. sja:
H ' Upplysingablad 1A - Um leidbeiningar NICE um MND og smarit okkar: Hvers eettir pu
ad veenta af uménnun pinni



Hvad gera sjukrapjalfarar?

Sjukrapjalfarar adstoda med pvi ad:

e veita rad um likamsstddu og stellingar

e mota aefingadaetlun sem hentar pérfum og getu hvers og eins

e radleggja um mismunandi leidir til pess ad gera ymislegt (til deemis notkun bunadar)

til ad baeta fyrir skort & hreyfigetu og spara kraftana

e veita rad um ondunartaekni i peim tilgangi ad hreinsa brjéstid og spara kraftana (oft

veitt af sérfraedingi i ndunarsjukrapjalfun)

e syna umonnunaradila pinum hvernig haegt er ad hjalpa pér med aefingarnar og
radleggja peim um 6ruggar hreyfingar og teekni vid medhondlun

e veita rad um ad takast a vid ad detta

e radleggja um leidir til ad takast a vid sipreytu.

Sjukrapjalfarinn veitir studning til lengri tima liti® og hjalpar pér vid ad halda
sjalfstaedi og bua vid vellidan eins lengi og haegt er eftir pvi sem parfir pinar breytast.

Hvada sefingar eetti ég ad gera?

Sjukrapjalfari pinn snidur aefingar ad pinum porfum. Yfirleitt fa engir tveir med MND
nakvaemlega eins sjukrapjalfun pvi parfir folks geta verid mjog einstaklingsbundnar.
PU geetir lika att vid 6nnur vandamal eda meidsli ad strida 6tengd MND sem hafa ahrif
a alla medfers.

Hver sjukrapjalfari fyrir sig vinnur a sinn hatt p6tt margt sé sameiginlegt i storfum
peirra. Liklegt er ad dzetlunin feli i sér:

Ffingar fyrir umfang hreyfigetu (ROM) til ad vidhalda sem mestri hreyfigetu lidaméta.
Pannig aefingar eru yfirleitt gerdar kerfisbundid par sem lidamoét eins Gtlims fa pjalfun i
akvedinni r6d adur en naesti Gtlimur er tekinn fyrir og svo koll af kolli. Markmidi® er ad

hreyfa 6ll lidamdt sem vandinn snertir eins mikid og pau rada vid til ad koma i veg fyrir ad

bau stifni.

Nudd og annarri taekni med hondum er ztlad ad baeta blddras, draga ur verkjum, studla ad slékun,
efla védvaspennu og draga ur stirdleika og prengingum.

Ondunartaekni 4 ad audvelda félki 5ndun og ad hjalpa pvi ad hreinsa brjdstid.

Afingar eru gerdar til ad skila sem bestri hreyfigetu og likamsstodu a 6llum stigum sjukdémsins.

Afingunum ma skipta i prennt:

Virkar a&efingar pegar pu getur hreyft vodvana sjalf/ur ad fullu leyti 4n adstodar.

Virkar zefingar med adstod pegar pu getur ekki hreyft védvana sjalf/ur ad fullu leyti an adstodar en
faerd adstod vid ad hreyfa pa.



Ovirkar eefingar og teygjueefingar pegar pu getur ekki hreyft pig og hjdlparmadur leidir
lidamotin i gegnum hreyfingarnar med pvi ad stydja vid utliminn og hreyfa hann.

Jafnvel pott MND proist afram og ekki sé haegt ad stodva sjukdédminn geta ROM-aefingar
a fyrstu stigum MND studlad ad pvi ad vidhalda og jafnvel auka hreyfigetu pina um tima.

Folk er hvatt til pess ad fara eftir azetlun sinni um sjukrapjalfun eins sjalfstaett og mogulegt
er. Hins vegar geeti med timanum ordid porf fyrir sefingar med minni virkni en adur eda
adstod. baer geta engu ad sidur unnid gegn stirdleika i lidamdtum og styttingu vodva.
Sjukrapjalfarinn getur gefi®d umonnunaradila pinum géd rad um adstod ef med parf.

Hve mikid get ég aeft mig?
Pad reedst af ymsu hve miklar sefingar madur med MND getur gert, til deemis:

e hve mikid pu pjalfadir fyrir greininguna
e hve hratt parfir pinar breytast.

Studningur sjukrapjalfara er akvedin trygging fyrir pvi ad pu fair sefingadesetlun snidna ad
binum porfum.

Ef einkenni pin eru vaeg til midlungs mikil getur verid gagnlegt ad gera vaegar til
midlungspungra afinga. Afingar purfa ekki endilega ad fara fram i aefingasal. bzer geta pytt
ad madur med MND getur lengur haldid afram ad klaedast an hjalpar eda vinna dagleg
vidradanleg verkefni.

Pu ert sérfraedingur i pinum eigin likama og eettir ekki ad gera annad og meira en pad
sem pér finnst pu vel rada vid. Ekki er radlagt ad gera aefingar med miklu ataki pvi pad
getur veiklad vodva og stefnt lidamotum i heettu & meidsium.

,Eg raed ekki vié sefingarnar sem radlagdar voru pvi ég finn til vid ad reyna paer og
preytist mjég vid ad gera peer.”

Engar aefingar aettu ad valda folki sarsauka. Ef pu finnur til sarsauka skaltu haetta
2fingunni og leita rada hja sjukrapjalfara pinum. Kannski stendurdu ekki rétt ad verki vid
2finguna eda gera parf breytingar a aefingadaetlun pinni. Séu verkir vidvarandi skaltu leita
til heimilislaeknisins.

Hvad ef ég finn til preytu?

Pad eru akvednar visbendingar um ad pad geti verid jakveaett fyrir folk med MND ad halda
aefingum afram uns pad finnur til akvedinnar preytu. MND getur hins vegar orsakad
sibreytu sem er annad en su preyta sem vid 6ll finnum 6dru hverju til. Sipreyta er
skilgreind sem st6dug og oOyfirstiganleg preyta sem hvorki svefn né hvild vinna a.



Mikilvaegt er ad pekkja takmarkanir sinar pvi sipreyta dregur Ur orku og veikir mann svo
erfidara verdur ad sinna daglegum athéfnum. Medal annars parf ad fordast ohoflegar
fingar, jafnvel pott dvirkar séu. bPad er einkum mikilvaegt eftir pvi sem sjukdémurinn préast
0g pa geta jafnvel veegar zefingar valdid alagi séu peer ekki gerdar rétt.

Ef pér finnast aefingarnar preyta pig um of getur reynst gagnlegt ad dreifa peim yfir
daginn til ad spara orkuna i annad sem pu parft ad gera.

Ef pd finnur til sibreytu skaltu geeta pess ad hvila pig vel a milli zefinga pvi pa er likaminn
lengur ad jafna sig.

(1) Nanari upplysingar um preytu med MND, sja:
I Upplysingablad 11D - A8 takast  vid sipreytu

Hve oft parf ég ad hitta sjukrapjalfarann?

Pad reedst ad jafnadi af pérfum pinum og hvernig pjonustan er starfraekt & pinum slédum.
Sjukrapjalfarar kjosa p6 ad jafnadi studning til lengri tima litid og ad fara reglubundid yfir
barfir pinar. barfirnar breytast med MND og pad parf ad adlaga azetlunina.

Pad gaeti komid ad gagni ad vera i sambandi vid sjukrapjalfarann med toélvuposti eda
um sima, ef haegt er, til ad svara spurningum umaonnunaradila pins.

Hvar get ég fengid sjukrapjalfun?

Pu geetir hitt sjukrapjalfara pinn & sjukrahusi, hja heilsugaeslunni eda a liknarstofnun.
Sumir sjukrapjalfarar koma i vitjun ef folk a erfitt med ad fara um.

Eru tengsl & milli sjukrapjalfunar og idjupjalfunar?

Sjukrapijalfarar eiga margt sameiginlegt med idjupjalfum og oft er hofé samvinna vid
studninginn.

Sjukrapijalfarar fast einkum vid likamleg meidsl eda vandamal sem snerta vodva, lidamot eda
utlimi. peir veita likamlega medferd i peim tilgangi ad vidhalda eda efla hreyfigetu. beir geta
avisad akvednum lyfjum og maelt med eda hjalpad er ad skipuleggja notkun akvedins
hjalparbunadar.

I&jupjalfar avisa ekki lyfjum en adstoda folk vid ad vera eins sjalfstaett og mogulegt er.
Pad er gert med pvi ad:

e Utvega bunad fyrir athafnir daglegs lifs

e adlaga heimilid ad porfum félks
e upplysa folk um ymsar leidir vid ad leysa dagleg verkefni.



Félk med MND mun ad 8llum likindum hitta baedi sjukrapjalfara og idjupjalfa. Samraemt samstarf
bessara adila getur komid ad miklu gagni pvi baedi sjukrapjalfun og idjupjalfun getur studlad
ad sjalfsteedi i lengri tima en annars og aukid lifsgaedin. Ef pu hefur enn ekki hitt idjupjalfa en
heldur ad pad gaeti komid ad gagni skaltu bidja heimilislaekni pinn um tilvisun.

parf ég ad nota hjalparbunad poétt ég fai sjukrapjalfun?
Sjukrapjalfun getur gert pér kleift ad vera sjalfstaed/ur eins lengi og mogulegt er en MND er
engu ad sidur sjukddmur sem fer versnandi og likleg er ad ad pvi komi ad pu purfir a

hjalparbunadi ad halda. bu getur fengid bunad med adstod sjukrapjalfara, idjupjalfa, annars
fagfdlks heilsugaeslu og félagspjonustu eda med eigin kaupum.

Adstodarblinadur og -taeki geta nyst vid ad lengja eda auka:

sjalfsteedi vid verkefni og athafnir daglegs lifs (t.d. adlogud verkfeeri og ahold)

hreyfanleika folks (t.d. studningur vid okkla og faetur, géngugrindur og hjélastolar)

baegindi og likamsstddu (t.d. stdlar sem ma lyfta og halla og rafstillanleg rum)

likamlega vellidan (t.d. hofudpudar ef vodvar hafa veiklast i halsi, 6xlum eda baki).

Vidvarandi studningur sjukrapjalfara og idjupjalfa tryggir ad pu hefur videigandi binad a 6llum
stigum sjukddmsins. beir geta einnig visad pér til annarra sérfreedinga sem geta Utvegad
hjalparbinad, t.d. stodtaekjafraedings sem adstodar vid mat og val a foétastudningi
(stodtaekjum).

£ - Nanari upplysingar um hjalpar- og studningsbunag, sja:

|

W Upplysingablad 11C — Hjdlparbunadur og hjélastélar

Sé pér visad sem fyrst til sjukrapjalfara tryggir pad pér réttar radleggingar um
hreyfanleika, afingar og likamsstédu eins snemma og vid a.

Pegar pu hefur fengid MND-greiningu geeti pér verid visad til sjukrapjalfara sem paetti i
almennu laeknisfraedilegu mati. bu geetir lika bedid um tilvisun eda pantad pér tima upp a
eigin spytur. Sjukrapjalfun getur verid skipulogd a ymsa vegu, allt eftir pvi hvar pa byré.

Fagfdlk heilsugaeslu visar folki ad jafnadi a videigandi svid sjukrapjalfunar, t.d. tauga-,
ondunar- eda heimasjukrapjalfun (pad er med heimsdknum).

Ekki hafa allir sjukrapjalfarar unnid med MND adur. Sérfraedihaefni og -reynsla af
taugasjukrapjalfun tryggir ytarlegri nalgun vid sértaekan hreyfivanda, t.d. MND. Pbegar pu
faerd tilvisun skaltu raeda pad hvernig sjukrapjalfari myndi henta pér best.



Tilvisun fra heimilislaekni

Pantadu tima hja heimilislaekni pinum og biddu um tilvisun til sjukrapjalfara med pekkingu a
og reynslu af stérfum med MND eda taugasjukrapjalfun.

Tilvisun fra MND-pjonustumidstod eda -neti eda taugamidstod a pinu svaedi
Margir med MND hafa tengsl vid MND-pjonustumidstod eda -net eda taugamidstod i
héradi. bar er i bodi samraemd umoénnun pverfaglegs teymis fyrir folk med MND og pu
feerd mat og medferd fjdlbreytts hops sérfraedinga a svidi heilsugaeslu og félagspjonustu,
bar med taldar tilvisanir til sérfreedipjonustu sjukrapjalfara.

Nanari upplysingar, sja:
Upplysingablad 3A - MND-pjonustumidstédvar og -net

Stadbundnar liknardeildir

Stundum ma fa sjukrapjalfun vid liknardeild & stadnum sem patt i liknandi medferd.
” Nanari upplysingar, sja:

' " Upplysingablad 3D - Liknardeildir og liknandi uménnun

Ad visa sér sjalflur

Oft er haegt ad panta tima hja sérfraedingum upp a eigin spytur an tilvisunar. betta a vid um
sjukrapjalfun og margskonar adra heilbrigdispjonustu. - Heimilislaeknir eda sjukrahus getur
fraett pig um pad hvort pa purfir tilvisun eda ekki.

,Eg fee sjukrapjalfara heim til min tvisvar i viku.*

PN Sjukratryggingar starfsfolks

) Sumir vinnuveitendur og fagfélég bjoda starfsfolki/félsgum sjukratryggingar og par a

" medal stundum sjukrapjalfun. Kannadu malin og réttindastédu pina hja vinnuveitanda
og/eda fagfélagi.

Einka sjukratryggingar
Margir hafa tekid sjukra- og slysatryggingar og par er sjukrapjalfun stundum innifalin.
Kannadu rétt pinn ef pu ert med pannig tryggingu.

vaod gerist i matsferlinu?

Mikilvaegt er ad allt mat sé framkvaemt af haefum og skradum sjukrapjalfara og ad
medferdin sé bundin vié parfir pinar.

Vid matid tekur sjukrapjalfarinn ad jafnadi tillit til:

e vOdvaspennu og vodvaorku
e beirra hreyfinga sem pu getur gert upp a eigin spytur eda med adstod
e jafnvaegis og likamsstodu

e getu pinnar til ad fara um og sinna athéfnum daglegs lifs til ad meta hvort betri
lausnir séu i bodi

ondunarvanda og sipreytu



e 0Oryggis i flutningum og medferd ef pd nytur adstodar vid hreyfanleika pinn.

bu geetir fundid fyrir stingjum, verkjum, krémpum og stifleika sem stundum getur verid
Opaegilegt. Astandi®d getur versnad vid langvarandi hreyfingarleysi eda setur. Sjukrapjalfari
binn eda heimilislaeknir geta bodid margskonar urlausnir vegna verkja, til deemis:

e Vid TENS-medferd (Transcutaneous electrical nerve stimulation) sendir litid taeki
rafstrauma sem Orva nattdrulegar varnir likamans gegn verkjum

e ad leggja is eda hita ad vidkomandi verkjasvaedi
e tdku verkjalyfia.

Onnur medferd: Onnur medferd getur hjalpad sumum med MND til ad draga Ur akvednum
einkennum. Haegt er ad nyta sér medferdir af mjog fjolbreyttu tagi, t.d. nudd, nalastungur og
svaedanudd.

Nanari upplysingar, sja:
Upplysingablad 6B — Vidbotar medferdarleidir
Upplysingablod 6C - Ad takast d vid verki

Vatnsleekningar (vatnsmedferd) Vatnslaskningar geta veitt gédan studning vid pjalfun,
einkum aefingar med adstod og dvirkar aefingar. Vatn getur dregid Ur streitu i lidamdtum og
bad getur haft gdéda ahrif & dndun, blddras, meltingu og studlad ad vellidan.

P . Vatnsleekningar, nalastungur og nudd a sjikrahlsinu hér naleegt hjalpa mer til ad
| || slaka & og lida adeins betur.”

Ekki eru alls stadar i bodi vatnsleekningar vegna taugasjukdoma en pad borgar sig ad
spyrja heimilislaekni eda heilsugaesluteymi pitt hvort haegt sé ad fa tilvisun. Sjukrapjalfari
binn getur gefid rad um pad hvada medferdir og pjalfun gaeti hentad pinum poérfum.

pakkir

Vid pokkum eftirfarandi fyrir sérfraedileidsogn peirra vid gerd pessa upplysingablads:

Dr Helen Carey, faglegur stjérnandi idjupjalfadeildar Glyndwr haskola i Wrexham

Heather Taylor, taugasjukrapjalfari, Lucy Aird, taugasjukrapjalfari og Heather Preston,
idjupjalfi vid SP Therapy Services, Bury

Suzanne Froggett, sérmenntadur taugasjukrapjalfari, Leeds Neurophysiotherapy, Leeds Susan

Pattison, menntadur sjukrapjalfari og forstddukona vid SP Therapy Services, Bury

Liza Robinson, sjukrapjalfari, og Karen Walker, kona med MND, fyrir dyrmaett framlag vid
upprunalega utgafu pessa upplysingablads.

Ytarlegri upplysingar



Vid bjédum eftirfarandi upplysingabl6d sem gaetu komid pér ad gagni:

1A - Leidbeiningar NICE um MND

3A - MND-pjonustumidstédvar og -net
6B - Onnur medferd

6C - Ad takast a vid verki

8A - Studningur vegna éndunarvanda

10F - Personulegar fiagrhagsaeetianir vegna heilsugaesiu

11C - Hjdlparbunadur og hjolastolar
11D - Ad takast a vid sipreytu

Pad ma lika visa a adalleidbeiningarit okkar:

Ad lifa med MND - adalleidbeiningar okkar um MND og hvernig takast megi a vid ahrif
sjukdémsins

Uménnun og MND: studningur fyrir pig - alhlida upplysingar fyrir uménnunaradila i
fjdlskyldunni og sjalfbodalida sem stydja félk med MND

Umonnun og MND: skyndileidbeiningar - Utdrattur ar leidbeiningum okkar fyrir
umoénnunaradila

Hvers ttir pu ad vaenta af umoénnun pinni - rit i vasabdkarbroti med helstu atridum Gr NICE-
leidbeiningunum um MND. bad geeti leitt til betri drangurs medferdar og umoénnunar ad nota
pessi gogn.

Haegt er ad saekja neer allt Utgefid efni okkar a vefsetrid:

www.mndassociation.org/publications eda ad panta prentadar Gtgafur hja MND Connect
teyminu sem veitir nanari upplysingar og studning.


http://www.mndassociation.org/publications

