International ALS/MND Associations / Alpjodasamstarf MND-
samtaka lysir yfir fullum studningi vido eftirfarandi
grundvallarréttindi peirra sem bua vid ALS /MND:

Eftirfarandi grundvallarréttindi eru draumsyn um stédu peirra sem bla vid ALS /MND um heim
allan.

Alpjodasamtokin og fulltriar peirra gera sér grein fyrir pvi ad sumum pessara skilyrda verdur
ekki ndd med hradi en i skjalinu er engu ad sidur ad finna pad safn réttinda sem oll
adildarsamtokin ettu ad taka upp og kynna eftir pvi sem adsteedur, skipulag og urradi leyfa.

Folk sem byr vid ALS/MND & rétt & pvi:

1) ad njota bestu gedaumonnunar sem faanleg er innan viokomandi heilbrigdiskerfis

2) ad njota bestu gedamedferdar sem faanleg er innan vidkomandi heilbrigdiskerfis

3) ad fa upplysingar og freedslu sem audveldar peim ad gegna virku hlutverki vid
akvardanatoku

4) hvad vardar:
* starfsfolk heilsugaeslu og studningskerfis sem annast medferd eda veitir radgjof
* pann stad sem umoénnun fer fram, og
* pa medferd eda pann studning sem veittur er

5) ad geta valid & milli kosta vid akvardanir vid lifslok, par med talid ad mega
sampykkja, hafna eda stodva medferd eda ihlutun innan lagaramma vidkomandi
rikis

6) ad leggja sitt af morkum til kerfa heilsugeaeslu og studnings, par med talin
stefnumaétun, umonnunarframlag og framkvemd leknisfreedilegra rannsdkna,
starfshefdir og adferdalysingar

7) ad njota bestu mogulegu lifsgaeda

8) ad lifa &n mismununar

9) ad njota tranadar- og pagnarskyldu hvad vardar personulegar upplysingar
vidkomandi

10)  ad njéta alls pess fjarhagslega studnings og styrkja sem stjornvold & landsvisu og i
héradi geta lagt fram

11) ad hafa adgengi, i framhaldi af greiningu, ad: * nyjustu pekkingu um kliniska
erfdafreedi ALS/MND
* erfoafraedilegri radgjof
* erfapréfum
* var(darraostofunum gagnvart erfdafraedilegri mismunun
* einnig etti ad veita ndnum skyldmennum sama adgang, eftir pvi sem vid & og vid
heefi er hvad vardar pekkingu og radgjof.
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International  Alliance of ALS/MND  Associations /
Alpjédasamstarf MND-samtaka lysir yfir fullum studningi vid
eftirfarandi grundvallarréttindi peirra sem annast folk sem byr vid
ALS / MND (,,CALS* (umonnunaradila)):

Eftirfarandi grundvallarréttindi eru draumsyn um st6du uménnunaradila um heim allan. Skjal
petta snyst um réttindi annarra en peirra sem hafa uménnun ad launudu starfi.

Alpjodasamtokin og fulltriar peirra gera sér grein fyrir pvi ad sumum pessara skilyrda verdur
ekki ndd med hradi en i skjalinu er engu ad sidur ad finna pad safn réttinda sem oll
adildarsamtokin aettu ad taka upp og kynna eftir pvi sem adsteedur, skipulag og urraedi leyfa.

Umonnunaradilar eiga rétt a pvi:

1)

2)

3)

4)

ad hafa adgang ad ollum peim pattum og skipulagi sem geetu audveldad peim
umoénnunina og stutt vid hana, par med talid:

* upplysingar og fredsla sem audveldar peim ad gegna virku hlutverki vid
akvardanatoku vardandi umonnun og studning

* reglubundin pjalfun og Grreedi til pess ad vera betur i stakk banir til ad nytast peim
heima fyrir sem byr vid ALS/MND (t.d. uménnun heima, skyndihjalp, medferd tekja
og lyfja o.s.frv.), og

* vidtol og medferdir i tima fyrir folk sem byr vio ALS/MND

ad njéta alls pess fjarhagslega studnings og styrkja sem stjornvold & landsvisu og i héradi
geta lagt fram auk réttinda til pess ad adstoda vid uménnun pess sem byr vid ALS/MND
ad fa studning & 6llum svidum, par med talid:

* radgjof

* tilfinningalegar og félagslegar &ztlanir og/eda hvildaruménnun

* timi til ad annast um sjalfa/n sig og ad leita hjalpar eins og hver og einn telur sig purfa
begar pess gerist porf

* skipulagning eigin framtidar, og

* liknandi medferd og radgjof og pjénusta vid astvinamissi

ad leggja sitt af moérkum til kerfa heilsugaeslu og studnings, par med talin stefnumotun,
umonnunarframlag og framkvemd laeknisfreedilegra rannsokna, starfshefdir og
adferdalysingar sem hafa jafnt ahrif & pann sem byr vid ALS/MND sem vidkomandi
umoénnunaradila.
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Morris ALS/MND meginreglurnar

Skjal petta er samid af folki sem byr vid eda verdur fyrir ahrifum af
ALS/MND klukkunni!

ALS/MND klukkan

Sjukddmurinn kostar helming okkar lifid innan priggja &ra og niu af hverjum tiu innan fimm
ara.

Pad er pess virdi ad bjarga pessum mannslifum. Vinnid med pa knyjandi stadreynd i huga.

Taugahrornunarsjukdomurinn ALS/MND var fyrst greindur um midbik 19. aldar en hann
leggur lif folks i rust og hefur kostad milljonir manna um vida verdld lifid. Pratt fyrir pad er
na, 150 &rum sidar, engin leekning pekkt, engin skilvirk medferd fyrir hendi og engin knyjandi
ahersla & petta tvennt. bad er algjorlega 6vidunandi.

NU tokum vid hdndum saman sem forystufélk med pad fyrir augum ad Gtryma ALS/MND. Vid
helgum okkur sjukdom okkar til pess ad na hradari og manneskjulegri leid til leekninga par sem
jafn adgangur er tryggadur. Vid erum hvorki vidfangsefni né fornarlémb og adeins stoku sinnum
sjuklingar en pad hugtak gefur til kynna ovirkni. Vid erum samfélag sem vinnur ad pvi
pindarlaust og vid hlid visindamanna, stefnumdétenda og lekna ad bera kennsl & pennan
margpeetta sjukdom og finna vid honum leekningu.. Vid gerum krofu til pess ad eiga seti vid
bordid adur en teknar eru akvardanir um fyrirkomulag tilrauna med lyf, rannséknir, stefnu a
svidi heilbrigdismala og 6llu 6dru sem vardar umoénnun okkar. Vid settum okkur ekki lengur
vid ad vera jadarsett og bda vid skipulagsleysi eda ahugaleysi neinna peirra umbjodenda eda
stofnana sem pjona okkur. Pad verdur Ekkert um okkur an okkar.

Vid lifum vid ALS/MND-klukkuna.* ALS/MND er étralega grimmt astand sem kemur okkur
fljott i grofina. Leidtogar okkar & svidi stjornmalanna verda ad setja rannsoknir & ALS/MND
og proun medferdarleida i forgang & landsvisu. Pjodin hefur adur tekid hondum saman um ad
takast & vid HIV/eydni, krabbamein, MS-sjukdéminn og nd sidast COVID-19. Vid krefjumst
pbess ad leidtogar Bandarikjanna helgi sig pvi verkefni ad utryma ALS/MND.

Vid hyggjumst:

1. Vernda andlega, likamlega og fjarhagslega reisn okKkar.

2. Taka & okkur abyrgd a heimsvisu vardandi sjukdém okkar og vera samstarfsadilar sem
njota virdingar i visindaheimi medferda og leekninga.

3. Koma fram sem jafningjar sem eru traustsins virdi vid lekna, visindamenn og
stefnumatendur.

4. Berjast fyrir jofnum adgangi vid alla akvardanatoku.

5. Verai forystu um ad utryma ALS/MND.

petta vardar pig og mig! Okkur oll!



Visindasamfélagio og rannsakendur a svidi ALS/MND

Gefio folki sem byr vid ALS/MND kost & badi syndaradgangi og persénulegum
adgangi ad 6llum radstefnum og visindafundum um sjakdéminn.

Hafid fulltria folks sem byr vid ALS/MND med i 6llum teymum um fyrirkomulag
kliniskra profana og i rddgjafanefndum National Institutes of Health, Food & Drug
Administration og Centers for Disease Control & Prevention.

Komid & fot &stlunum um aukid adgengi (Expanded Access Programs - EAP) um
profunarazetlanir lyfja. Pannig aeetlanir fyrir adra sjakdoma gegndu lykilhlutverki i pvi
ad gefa peim kost & tilraunamedferdum sem ekki eiga pess kost ad taka patt i peim og
ad kynna sér betur medferdir og sjukdéminn. Kostendur verda ad skipuleggja tilraunir i
samreemi vid viomid i stefnunni um patttoku sjuklinga i medferd sinni (Patient-Centric
Trial Design - PaCTD).

Deilid upplysingum ykkar, skipulagi, mistokum og bestu starfshattum. Allur
tviverknadur er lifsheettulegur.

Stefnumodtendur um ALS/MND og peir sem semja 16g oqg reglur

Forgangsradio leit ad medferd og leekningu eins og um veeri ad reeda astvin ykkar sem
byr vid ALS/MND. Pid verdid ad vera jafn akaflynd og sjukdoémurinn sjélfur er.
Komid upp raunverulegum leidum til pess ad nalgast tilraunamedferdir med &setlunum
um aukid adgengi eda samstarfsnet kliniskra rannsokna @ ALS/MND & landsvisu.
Skipid fyrir um &reidanlega talningu folks sem byr vid ALS/MND med arlegri skyrslu
byggdri & natimatekni og upplysingavisindum pvi litill skilningur er naverandi
faraldsfreedi i Bandarikjunum.

Motid stefnu um ad tryggja greidslur vegna uménnunar og uménnunaradila.

Farido med ALS/MND sem pad 6politiska vidfangsefni sem sjakdomurinn vissulega er.

Samtok um ALS/MND sem ekki eru rekin i hagnadarskyni

Eflid og pjonid peim fjolbreytta hopi folks sem byr vid ALS/MND.

Leggid aherslu & lykilgetu ykkar og fagnid vel heppnudu framlagi og arangri hvar sem
pad nast. Vinnid saman ad pvi ad takast & vid peer alvarlegu gloppur sem koma i veg
fyrir raunverulegar framfarir.

EkKi lita & okkur sem eingongu teekifeeri til fjarséfnunar til handa samtékunum. Vid
erum pau sem pid pjonid og vid verdum ad koma ad 6llum hlidum starfseminnar, par
med talin stjoérn samtakanna.

Starfsfolk heilsugaeslunnar og sjukrahtsa

Skiptist & skodunum vid okkur og um okkur eins og vid lifum med ALS/MND. Vid
erum samstarfsadilar ykkar vardandi okkar eigin umoénnun.

Hvetjid alla sem bua vio ALS/MND ad hafa kliniskar rannséknir i huga med pvi ad
leggja fram i tima heildsteedar upplysingar um badi vidurkenndar medferdir og paer sem



eru a tilraunastigi. Vid erum sérfreedingar um okkar eigin sjukdom og verdskuldum ad
fa upplysingar.

Gefid okkur kost & adgengilegum kliniskum moguleikum og rannsoknakostum, par med
talin fjarheilsugaesla.

Bjodid fram moguleika a erfdafraedilegri radgjof og profunum, einnig peim sem ekki
hafa neina pekkta fjolskylduségu um ALS/MND.



