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A0 takast a vio preytu

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

Oll finnum vid til preytu & stundum en MND getur fylgt gridarleg preyta sem kéllud er
sipreyta. betta getur oréid algengur vandi sem getur truflad mjog allar athafnir daglegs lifs.

I pessu upplysingabladi er leidbeint med hvernig bera eigi kennsl & sipreytu og hvad sé til
rada gegn henni.

Innihaldid skiptist i eftirtalda kafla:

1: Hvad er sipreyta?
2: Hvad veldur sipreytu?
3: Hvernig tekst ég a vid sipreytu?

ﬂ petta takn er notad til ad undirstrika tilvitnanir i adra sem eru med MND eda verda

mfyrir ahrifum af sjukdomnum.

Upplysingarnar hafa verid vottadar, notendaprofadar og yfirfarnar af
sérfraedingum.

1: Hvad er sipreyta?
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Sipreyta er eitt algengasta einkenni MND. HUn veldur pvi ad pér finnst pa vera meira
Urvinda en vid er ad buast eftir einhverjar athafnir eda jafnvel hvild. betta getur valdid
miklum erfidleikum.

Ekki upplifa allir sipreytu @ sama hatt. Sumar athafnir geta reynst einum mjog erfidar en
ekki 68rum. Sipreytan getur verid baedi likamleg og andleg og ahrif hennar breytileg fra
einni viku eda jafnvel degi til annars. HUn getur komid yfir félk haegt og rélega eda raent pad
Ollum kroftum i einu vetfangi.

Sem daemi um sipreytueinkenni ma nefna:

o foblk er sifellt preytt, jafnvel eftir minnstu areynslu

o fblk er preytt jafnvel eftir gédan naetursvefn

e oIk finnur til pyngsla i likama eda Gtlimum

e folki finnst pad of preytt til ad sinna ath6fnum daglegs lifs

e bad er erfitt ad einbeita sér

o ¥fir félki er drungi og pad er ringlad

e syfja.
Pad er kannski ekki haegt ad koma algjorlega i veg fyrir astandid en pad eru til leidir til ad
draga Ur sipreytu og ahrifum hennar a daglegt lif. Leitadu rada hja heilbrigdis- og

félagspjonustuteymi pinu pvi studningur er i bodi.

Sja kafla 2: Hvad veldur sipreytu? med upplysingum um hvernig bregdast skuli vid akvednum
astaedum sipreytu.

Sja kafla 3: Hvernig tekst ég a vid sipreytu? med hagnytum radum sem geta gagnast vid
adlogun ad ahrifum sipreytu.

MND hefur ahrif & vodva pannig ad peir veikjast og ryrna (védvaryrnun). betta astand preytir
folk, allar athafnir verda erfidari og kalla @ meiri atok en adur

PU geetir lika fundid fyrir sipreytu vegna:

svefnvandamala

ondunarérdugleika

byngdartaps
lyfja
depurdar eda punglyndis.
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Kemur hvild ad gagni?

Pad getur gagnast gegn sipreytu ad hvila sig vel og lengi. Reyndu ad taka pér fastan
hvildartima & hverjum degi sé pess nokkur kostur. Skipuleggdu hvildardaga fyrir og eftir
annarikan dag, til deemis fjolskyldusamszeti.

Pott pu sért ad hvila pig @ medan pu spjallar vid vini og kunningja, horfir & sjénvarp eda lest
bok skaltu reyna ad gera sem allra minnst i hvildinni til ad nyta hana sem best. Hér er att vid
baedi likamlega og andlega hvild. Sumir hafa gagn af slokunartaekni i pessum tilgangi.
Leitadu rada hja laekni pinum eda einhverjum i heilbrigdis- og félagspjonustuteyminu.

Hvernig kemur likamspjalfun ad gagni?

pjalfun lagfaerir ekki skemmdir & vodvahdpum sem MND hefur valdid tjéni & en hdn getur:

e styrkt vodva sem enn hafa ekki ordid fyrir tjoni
e  haldid peim vodvum pjalum sem MND hefur haft ahrif a

e dregid Ur spennu vodva sem MND hefur haft ahrif & (en pad veldur stirdleika eda
sibeygjukrampa)

e  beett almenna vellidan sem aftur studlar ad gédu svefnmynstri.

Leitadu rada hja haefum sjlkrapjalfara med reynslu af MND um aefingar sem gaetu hentad
bér. Sjukrapjalfarinn metur pinar einstaklingsbundnu parfir og finnur fingar sem henta
einmitt pér. Sjukrapjalfarinn getur lika radlagt pér um ymsar leidir til ad vinna verkin, spara
orku og baeta fyrir tap a hreyfigetu.

A Nanari upplysingar um sjukrapjalfun med MND, sja:
I Upplysingablad 6A - Sjukrapjalfun

Ef pu hefur ekki adgang ad sjukrapjalfara, einkum a fyrstu og vaegari stigum sjukdémsins
skaltu engu ad sidur stunda vaega pjalfun a bord vid sund, gongu og hjolreidar.

Mjog mikilvaegt er ad fordast preytu vid pjalfun og ad lagmarka haettuna a pvi ad folk med
MND detti og jafnvel slasi sig. Ef pu leggur hart ad pér getur pad gert sipreytuna enn erfidari
vidfangs og sjukrapjalfari pinn geeti radlagt pér ad fara veegar i sakirnar til ad eiga orku

til vara.
Hvernig kemur binadur ad gagni??

Ef pd finnur leid til ad audvelda pér verkefnin sparardu orkuna. I bodi er mikid
urval hjalpartaekja sem henta vid:
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e gdngu og hreyfanleika
e ad komast um heimilid, i félagsskap annarra o.s.frv.

e personulega umonnun - til deemis ad borda og drekka, pvo sér og klaedast, fara i
bad og sturtu eda a salerni

e samskipti - ad tala vid félk augliti til auglitis eda i sima og vié notkun félagsmidla.
@0 Nanari upplysingar um bunad og hjalpartaeki, sja:

[ 14 Upplysingablad 11C — Hjadlparbunadur og hjolastolar

{

Meelt er med pvi ad idjupjalfi meti porf pina fyrir hjdlpartaeki og -binad. Taekjabdnadur
getur verid dyr og ekki hentar allt 6llum. Sum teekjanna geturdu fengid sem hluta ad
opinberri pjonustu og pvi er mat goédur kostur adur en pu gengur til kaupa a bunadi.

Eftir pvi sem MND agerist getur idjupjalfi pinn radlagt pér um breytingar a bdnadi og
hjalpad pér vid ad undirblast fyrir frekari parfir sidar meir. Hjalpartaeki og -bunadur er po
ekki eina svarid vid sipreytu. b geetir fengid rad um adldgun og breytingar & heimilinu,
t.d. ad setja upp lyftu @ milli haeda.

Pad ma leita studnings hja MND-samtokunum ef pu att erfitt med ad verda pér Gti um
naudsynlegan bunad eda faerd ekki bunad hja opinberum adilum.

Hvad ef ég a erfitt med svefn?

Ef pu sefur illa ertu ekki endurnaerd/ur ad morgni, pvi getur fylgt hofudverkur og
dagsyfija.

Hja folki med MND geeti vandamalin verid ad rekja til:
e skertrar hreyfigetu svo erfitt er ad snla sér og finna paegilega svefnstédu
e vOdvakrampa
e vanda vid ad kyngja sem veldur slefi og jafnvel hésta
e Ondunarerfidleika

e kvida.

Raeddu svefnvandamalin baedi vid taugasjukdomafraeding pinn til pess ad fa & hreint hver
ofangreindra patta veldur pér svefntruflunum og heilbrigdis- og félagspjonustuteymid pvi
haegt er ad fa studning. Hann er fjélbreyttur og raedst af svefnvandamalum pinum.

Sem deemi ma nefna ad stillanlegt rim getur audveldad pér ad komast i og Ur riumi og ad
gera pad sem paegilegast pegar tekist er a vid sipreytu.
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Ef likamleg dpaegindi valda pér svefntruflunum getur t.d. studningur i formi taekjablnadar, zefinga
og radgjafar um likamsstodu gert pér lifid paegilegra. Lyfjagjof getur hjalpad ef vodvar eru stirdir
og herptir eda pu faerd krampa.

Ef pd att i vandreedum med svefn vegna kvida skaltu leita rada hja heimilislaekni pinum eda
liknarteymi. Sja fyrirségnina Hvad ef ég er punglynd/ur? sidar i pessum kafla.

Hvernig getur studningur vio 6ndun komio ad gagni?

Ef andardrattur pinn hefur veikst af véldum MND geturdu ekki sogad eins mikid loft og adur
nidur i lungun. Pad getur valdid pér preytu og haft ahrif a8 gaedi svefns.

Biddu taugasjukdémafraeding pinn eda heilbrigdis- og félagspjonustuteymid um
radleggingar. Biddu um tilvisun til ndunarteymis i héradi sem getur metid éndun pina
0g reett um
moguleika @ medferd og umonnun. Par geeti verid um ad reeda dndunaradstod sem ekki
krefst skurdadgerdar heldur faerdu 6ndunaradstod med vél sem audveldar flaedi
nattdrulegs lofts.

A Nanari upplysingar um 6ndun og adstod vid dndun, sja:

L Upplysingabléd (a til 8D

Hvernig ahrif hefur pyngdartap a sipreytu?

Pad getur ordid preytandi ad borda eda drekka ef handleggir eru ordnir veikburda og MND
hefur ahrif & likamsstédu pina. I8jupjalfi pinn getur leidbeint pér um hjalpartaeki sem stydja vid
likamsstoduna eda sem audvelda pér ad snzeda.

Vodvar i halsi og munni geta oréid veikburda, haegari eda 6samhaefdir vegna MND. bad
getur haft ahrif & getu pina til ad tyggja og kyngja og leitt til pyngdartaps og orkuleysis.
Ofpornun getur einnig studlad ad sipreytu.

Biddu heilbrigdis- og félagspjonustuteymi pitt um tilvisun a talmeinafraeding og
neeringarfraeding sem getur radlagt pér um hve mikla nzeringu pu parft.

A Nanari upplysingar, sja:
W Upplysingablad 7A - Vandamal vid ad kyngja

PU gaetir akvedid ad byrja ad fa naeringu um sléngu. bannig er haegt ad fa i sig fljétandi
feedu, vokva og lyf beint inn i magann um sléngu i kvidarholi.

Pad getur komid i stad pess ad borda og drekka en ma lika nota til pess ad baeta
einfaldlega faedu vid. betta gerir pér kleift ad njota afram matar og drykkjar svo lengi sem
bu vilt eda alitur pad dhaett.
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Naering um slongu getur gert pér kleift ad vidhalda likamspyngd. bad getur lika sparad baedi
bér og umoénnunaradila pinum vinnu ef pad tekur langan tima ad ljuka vid ad borda.

Pad er skynsamlegt ad afla sér upplysinga um pennan kost eins fljott og mogulegt er.
Leitadu rada og frekari upplysinga hja leekni pinum eda einhverjum i heilbrigdis- og
félagspjonustuteymi pinu. bad gaeti ordid snuid ad byrja med naeringu i gegnum sléngu
begar einkennin agerast.

&0 Nanari upplysingar, sja:

W Upplysingablad 7B - Faedugjorf um sléngu

Veldur lyfjagjof min sipreytu?

Sum beirra lyfja sem avisad er vegna einkenna MND geta valdid sumum sipreytu. Medal
beirra er riluzole og akvedin lyf vegna uppsofnunar @ munnvatni, védvakrampa og verkja.

Leitadu til heilbrigdis- og félagspjonustuteymis pin um endurskodun a lyfjagjof pinni ef pu
fmnur fyrir mikilli preytu pvi pad geeti gagnast ad breyta skammtastaerd.

A Nanari upplysingar um riluzole, sja:

W7 Upplysingablad 5A - Riluzole

Hvad ef ég er punglynd/ur?

Pad getur reynst folki med MND erfitt ad skipuleggja framtidina. Pad getur verid mjog
breytandi ad pjast af depurd, kvida og punglyndi en haegt er ad verda sér Uti um studning.

N Upplysmgar um pad ad takast a vid tilfinningaleg ahrif MND, sja:
‘ Upplysmgabla6 9C - Ad takast a vid tilfinningar

Ef pu ert mjog langt nidri og tilfinningin lidur ekki hja gaeti pad pytt ad pu glimir vid
bunglyndi. Leitadu rada hja taugasjukdomafraedingi eda heimilisleekni ef pu:

e er sifellt nidurdregin/n eda kvidin/n
e finnst pu einskis virdi
e missir ahuga og gledi yfir akvednum atridum.

Sja Gagnleg samtok i 4. kafla: Hvernig afla ég mér meiri pekkingar?
Samskiptaupplysingar:
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Heilbrigdis- og félagspjonustuteymi pitt aetti ad rada yfir pekkingu til ad radleggja pér hvernig
haegt er ad leysa verkefni a skilvirkari hatt og spara krafta sina.

Hver og einn upplifir sipreytu @ mismunandi hatt og liklegt er ad pu finnir pinar eigin lausnir.
Pad getur verid gagnlegt ad deila hugmyndum med 68rum sem glima vid MND. A vettvangi
okkar, manadarlegum fundum, getum vié skipst & skodunum og lzert hvert af 6dru.

Eftirfarandi tillogur geta audveldad pér ad hefjast handa:

Sparadu orkuna: bad getur gagnlegt ad hugsa um orkuna eins og ,bankareikning". Ef
bu eydir um of einn daginn gaetir pu verid mjog preytt/ur pann naesta. Skipuleggdu
bannig ad pu gerir fyrst pad sem pu helst vilt gera eda verdur ad gera. Frestadu frekar
o6drum verkefnum eda fadu adstod vid pau eins og med parf.

,Eq kys ad hugsa um preytu pannig ad rafhlodurnar séu ad taemast og ad ég
verdi ad hlada paer 8 ny."

Vertu sveigjanleg/ur: Ekki reyna ad pvinga pig til ad ljuka verkefni ef pu parft ad hvilast.
Pér lidur betur til lengri tima litid ef pd gefur pér naegan tima. Skipuleggdu fram i timann og
dreifdu verkefnunum 4 vikuna i stad pess ad reyna ad ljuka 6llu sama daginn. Hvildu pig &
verkefni adur en pu preytist um of.

Forgangsradadu: bad getur sparad folki orku ad forgangsrada. Veltu pvi fyrir pér a
hverju liggur mest, hvad getur bedid, hvar pu geetir purft adstod og hvada verkefni er
hreinlega haegt ad fela 6drum.

,Pad er mikilvaegt ad leggja ahersiu a pad sem pu hefur gaman af éfugt vid
pad sem pu sinnir af skylduraekni einni saman."

Fadu hjalp: Biddu fjolskyldu, vini eda uménnunaradila um ad hjalpa pér med pad sem
bér finnst preytandi eda erfitt. Einnig kemur til greina ad afla sér hjalpar annarra.

Taktu tillit til likamshitans: Of mikill hiti getur dregid Gr pér matt en kuldi gert ad
verkum ad vodva stifna og herpast. Léttur og dpvingadur fatnadur i mérgum légum tryggir
Urvals einangrun og audvelt er ad fara Ur eda i eftir porfum.

Haltu skra yfir sipreytuna: Skradu hja pér hve preytt/ur pu verdur eftir hin ymsu verk til
lengri tima litid. Pannig geturdu komid auga @ mynstur og gert pér grein fyrir pvi hvada verk
raena pig orkunni. bad getur lika komid ad gagni ad halda yfirlit yfir svefnmynstrid.
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Hvernig ég lagad verk min ad pvi ad spara orkuna?

Pad er haegt ad gera margvislegar breytingar a faglegum verkefnum til pess ad eyda minni
orku i pau. Einhver i heilbrigdis- og félagspjonustuteymi pinu aetti ad geta radlagt pér um
bestu leidina til ad draga Ur peirri orku sem fer i dagleg verkefni pin.

Hér eru nokkrar hugmyndir um pad hvernig spara ma orkuna:

Heima fyrir:

haféu mikilvaega hluti vid hondina svo pu soir ekki orku i ad leita ad peim

sittu frekar en ad standa pegar haegt er, t.d. vid ad vaska upp, strauja eda
elda mat

budu til stéra skammta af réttum og fyrstu hluta peirra til neyslu sidar

lattu dhreina diska og hnifapdr liggja i vatni fyrir pvott og lattu renna af uppvaskinu
fremur en ad purrka pad med viskustykki

komdu fyrir stolum hér og par um ibudina til pess ad geta hvilst pegar porf krefur
yttu, renndu eda veltu hlutum fremur en ad lyfta peim
biddu um hjalp vid heimilisstorf, t.d. hreingerningar og innkaup

lattu senda pér matvorur heim.

Personuleg umoénnun:

berradu af pér eftir sturtu med pvi ad fara i handklaedisslopp sem tekur vatnid
notadu rafmagnstannbursta eda rafmagnsrakvél

vertu i fatnadi sem audvelt er ad komast i og ur
hvildu pig fyrir og eftir bad eda sturtu.

Heilbrigdis- og félagspjonustuteymi pitt getur gefid pér fleiri rad um hvernig spara ma orkuna.
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