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Nokkur ord fra formanni MND &

Islandi
Gudjon Sigurdsson

Matur er mannsins megin, einnig félks sem faer
MND.

Enginn veit hvad att hefur fyrr en misst hefur,

er mdlshdttur sem vel @ vid okkur sem missum
haefileikann til ad tyggja og kyngja. Med peim
afleidingum ad pad stendur i okkur, 6llum til
O6peaeginda, og pad sem oft er alvarlegra vid
léttumst 6edlilega. Vid jafnvel einéngrum okkur
og nennum ekki ad sitja heilu og hdlfu dagana yfir
ad reyna ad naera okkur.

Ekki er rad nema i tima sé tekid, er annar
malshattur sem mikilvaegt er ad fara eftir. Adur
en vid einéngrum okkur, ddur en vid tépum pyngd
og ddur en vid faum feedu i lungun pd er gott ad
fylgja rédum sem fram koma i pessum beeklingi

sem fjallar um ad neerast med reisn.

Vonum vid ad pessi rdd nytist sem flestum.
Takk fyrir samantektina.

Gudjon Sigurdsson
Formadur MND 4 islandi




Formali
Bjorn Logi Pérarinsson, sérfreedilaeknir i
taugasjukdémum

Hreyfitaugahrérnun (Motor neuron disease,
skammstafad MND) er taugasjukdomur sem
einkennist af kraftminnkun i védvum. Hann leggst
@ vodva i utlimum, andlits- og hdlssveedi auk vodva
sem stjérna kyngingu og 6ndun. Byrjunareinkenni
eru oft sveedisbundnir védvakippir eda samdraettir
i utlim dsamt kraftminnkun, pvoglumeelgi eda
kyngingarvandi. Einkennin versna svo med tima og
leggjast & ny svaedi eda védvahdpa. Einstaklingur
med MND upplifir vaxandi skerdingu ad hreyfa sig,
tala, kyngja eda anda med tilheyrandi fétlun.

MND orsakast af vaxandi skada i hreyfitaugum

i heila og/eda maenu, vid pad tapast stjorn a
vodvum. Orsok sjukddmsins er ekki ad fullu ljés og
ekki er til laekning en p6 hafa komid fram lyf sem
haegja a framgangi hans. | um 10% tilfella er MND
erfdabundin, t.d. svonefnd SOD1 stokkbreyting en
medal flestra reynist erfdarannsékn edlileg.

Mikilveegt er ad einstaklingar med MND fai
naegjanlega naeringu. Sjukdémurinn getur gert
faeduinntoku erfidari vid pad ad leggjast @ védva
sem stjérna kyngingu og dndun. Vid pad verdur
erfidara ad borda og pad tekur lengri tima og

kynging er 66rugg med heettu & dsvelgingu (hluti

faedu fer nidur i 5ndunarveg) sem getur valdid
lungnabdlgu. Lifsgaedi og horfur einstaklinga med
MND sem tapa pyngd eru verri en peirra sem halda

pbyngd.

Pessum beeklingi er setlad ad gefa g6d rad og
utskyra helstu leidir til ad tryggja géda neeringu,
hindra vannaeringu med tilheyrandi pyngdartapi og
baeta med pvi méti lifsgaedi og horfur einstaklinga
med MND.






Af hverju er naring mikilvaeg?

G090 neering gegnir lykilhlutverki i likamsstarfsemi
okkar. Pad ad borda med 68rum er félagsleg
athéfn sem er lika mikilvaeg fyrir salfélagslega
vellidan. Skynfaerin eiga einnig storan patt i pvi
hvernig matarins er notid. Til ad mynda eykst
matarlystin pegar maturinn er fallega framsettur.
Petta a sérstaklega vid pegar porf er @ feedi med
breyttri dferd. Auk pess er mikilveegt ad maturinn
lykti og bragdist vel. Ad neerast i hvetjandi
umhverfi par sem reynt er ad skapa jakvaeda
stemningu t.d. med fallegum bordbunadi,
skemmtilegri ténlist (bakgrunnstoénlist) og i gédum
félagsskap getur gefid lifinu gildi. Gott er ad hafa

i huga alla pessa mikilveegu peetti pvi peir geta ytt
undir dneegjulega maltid.

Einkenni MND geta haft margvisleg dhrif &
naeringarinntdku. Petta fraedsluefni er setlad
einstaklingum med MND og adstandendum
peirra. Efnid veitir innsyn i grunnpaetti sem
tengjast maltidum, neeringu og pvi ad borda
med reisn. Einnig eru gefin hagnyt rad og tillégur
sem geta hjalpad vid ad adlagast breyttu
matarumhverfi.

Njéttu matarins og verdi pér ad gédu!



Hvad er orka og hvadan kemur hian?

| pessum baeklingi er reett um mikilveegi pess ad uppfylla orku- og
naeringarefnaporf. Orkuefnin koma Gr matnum sem vid bordum.

| honum eru einnig mikilvaeg naeringarefni; vitamin og steinefni.
Orkuporf einstaklinga med MND er mismunandi og fer eftir kyni,
aldri og efnaskiptum likamans. Hr6d efnaskipti eru algeng a@
timabilum i sjukdémsferlinu. Orkuefnin/matur gefur hitaeiningar
(kaloriur) en orkuporf er haegt ad meela med maelitaekjum,

eins og indirect calorimetry (IC) eda reikna Gt fra meelingu &
likamssamsetningu sem er gerd med bioelectrical impedance
analysis (BIA).

Orkuefni
Orkuefnin skiptast i prjd neeringarefnaflokka: kolvetni, fitu og
prétein.



Kolvetni

Eru helstu orkuefni likamans. Likaminn brytur
kolvetni nidur i glukésa (sykur). Heili og vodvar
nota mest af glukésa en allar frumur likamans
burfa kolvetni til ad starfa edlilega.

Kolvetnarik matvzeli

*  Kornvérur

e  Mijolkurvérur

e Mjolkurvérur ur jurtarikinu

e  Baunir
e Avextir
Fita

Gegnir mikilvaegu hlutverki i likamanum baedi sem
orkugjafi og byggingarefni. Likaminn parfnast
m.a. fitu vid ad endurnyja frumurnar og hun
hjalpar til vid upptéku fituleysanlegra vitamina.
Fita gefur mestu orkuna eda hitaeiningarnar
(kaloriur).

Fiturik matveeli

e Feitar mjélkurvérur
* Feitur fiskur

* Feitt kjot

* Olia og smjor

e Ldrpera (avokado)
*  Hnetusmjor

Prétein

Naudsynlegur orkugjafi sem likaminn notar m.a.
til ad greeda skemmdan vef, byggja upp védva

og halda peim vid. Protein endurnyjar hud, har

og neglur og minnkar pvi haettu & sykingu og
legusdrum. R&dlagt er ad nota préteinrikan mat i
hverri maltid og sem millibita. Neeringarfraedingur
daetlar proteinporf.

Proéteinrik matvaeli

e Fiskur
«  Kjot
* Egg

e  Mijolkurvérur

* Baunir

e Sojavorur

e Mijolkurvérur ar jurtarikinu






Hverjar eru dherslur i matarzedi einstaklinga med MND?

Ahersla er 6gd & neeringarrikan mat sem er

orku- og préteinbeettur. Einnig er algengt ad nota
naeringarvidboét. Gott daemi um orkubeett feedi er
t.d. pegar rjémi er notadur ut & grauta, i sésur og
supur eda vid dnnur taekifaeri. Einnig er olia, smjor,
syrdur rjomi og smurostur gédur kostur hvort sem
bessir orkugjafar eru notadir vid matargerd eda
settir it @ mat.

Huga parf ad pvi ad maturinn sé med réttri
aferd svo audveldara sé baedi ad tyggja hann
og kyngja. Pad kemur lika i veg fyrir langar

maltidir, preytu og hostakost. £skilegt er ad
borda reglulega yfir daginn, sérstaklega er pad
mikilveegt fyrir pa sem glima vid kyngingartregdu
eda minnkada matarlyst. Pad getur hjalpad

ad borda frekar minna og oftar yfir daginn, t.d.
morgun-, hddegis- og kvdldverd og prija til fjéra
millibita ad auki.

Petta hafdi einstaklingur med MND ad
segja eftir breytingar & mataraedi sinu:
»Eftir ad ég fér ad prétein- og
orkubaeta matinn dsamt pvi ad nota
naeringardrykki pa haetti ég ad léttast.”
Omar R. Agnarsson
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Tillogur ad orku- og préteinrikum millibita

Grisk jogurt, AB-mjolk, pykkmjolk, skyr med
rijdma, grjonagrautur, ostakaka, nymjoélk,
Smdmal, budingar, engjapykkni og Naering plus.
Kex, flatkékur eda braudmatur med dleggi t.d.
mygluostar, mjukir ostar og braudostar a.m.k.
26%, kaefa, hummus og smurostur.

Hvad er naeringarvidboét?

Porf fyrir neeringarvidbot er algeng til ad auka
orku og naeringarefni. Hin er notud sem dbét

a matinn eda sem millibiti. Naeringarvidboét er

i formi neeringardrykkja, jurtaoliu (Calogen),
neeringar- og/eda proéteindufts. Flest apdtek og
lyfjafyrirtaeki selja naeringarvidbot.

Orku- og préteinbaettir mjélkurdrykkir fast i
matvdruverslunum og heimagerdir peytingar
(boost) geta einnig verid géd naeringarvidbét (sjd
matreidslubdk).

Neeringarfreedingur gefur frekari upplysingar um
naeringarvidboét og seekir um nidurgreidslu hja
Sjukratryggingum islands.

Dzemi um naeringarvidbot:

* Neeringardrykkir: Nutridrink og Resource

e Calogen - jurtaolia gefin i skotum

* Proteinbaettir mjélkurdrykkir: Naering plus og
Hledsla

* Neaeringar- og proteinduft er bragdlaust og
mad baeta Gt i supur, grauta, sésur, peytinga
(boost) og allan vékva
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Helstu vandamal vid

naeringarinntoku

Kyngingartregda

Kyngingartregda stafar af tauga- og
liffeerafraedilegri réskun sem getur t.d. leitt

af sér skynskerdingu eda skerta hreyfigetu i
andlitsvédvum, tungu og kokvédvum. Pessi réskun
veldur einstaklingum med MND erfidleikum vid
ad kyngja mat og drykk. | sumum tilfellum er
haegt ad beeta neeringu og naeringardastand med
breyttri dferd feedunnar. Hér fyrir nedan eru fimm
mismunandi stig feeduaferdar par sem tekid er
tillit til kyngingargetu.

1. Almennt feedi sem kyngt er an erfidleika

2. Byrjunarerfidleikar vid kyngingu en tekst samt
ad borda almennt faedi

3. Faedi med breyttri aferd (sja matreidslubdk)

4. Faedi med breyttri dferd dsamt naeringu um
sléngu

5. Neering um slongu (sjd frekari upplysingar:
https://mnd.is/fraedsluefni/mnd-teymi-Ish/).

Kyngingartregda sem versnar smam saman

er algeng hja einstaklingum med MND. bPegar
kyngingartregda gerir vart vid sig er mikilveegt
ad huga strax ad hentugum mat med breyttri
aferd til ad koma i veg fyrir héstakdst og
asvelgjun (ad svelgjast ). Ad svelgjast & er afar
opeegilegt en pad getur einnig aukid likur &
dsvelgingarlungnabdlgu sem er syking i loftvegi
og lungnabdlgu.

Algengt er ad matur breytist i aféngum, eftir
kyngingargetu hverju sinni, ar almennu fzaedi i
faedi med breyttri aferd. | matreidslubokinni,

Ad borda med reisn, faedi med breyttri dferd,
eru upplysingar um feedi med breyttri dferd.
Talmeinafraedingur metur kyngingu og gefur
frekari leidbeiningar vardandi rétta dferd og adrar
raddleggingar sem varda kyngingu, en hana ma
stundum baeta a.m.k. timabundid med pvi ad
tileinka sér akvedna kyngingarteekni (sja frekari
upplysingar fré talmeinafraedingi:
https://mnd.is/fraedsluefni/mnd-teymi-Ish/).



https://mnd.is/fraedsluefni/mnd-teymi-lsh/
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Ma gera maltidina audveldari?

Avallt skal huga ad pvi ad hafa videigandi aferd

d matnum en pa er liklegra ad betur gangi ad
borda. Mikilveegt er ad sitja upprétt pegar bordad
er og nota puda til studnings ef parf. Pad getur
hjalpad ad setja litid i munninn i einu og kyngja
adur en neesti biti er tekinn.

Mikid urval er til af sérsnidnum hnifapérum og
matardhdldum sem audvelda matargerd og
bordhald, sbr. upptalningu hér a eftir. Pad er
einstaklingsbundid hvad hentar hverjum og einum
og pvi gott ad kynna sér hvad er i bodi. I8jupjdlfi
adstodar vid val a teekjum svo pau komi ad sem
bestum notum (sja frekari upplysingar:
https://mnd.is/fraedsluefni/mnd-teymi-Ish/).

Hjalpartzaeki sem geta audveldad matreidslu og

maltid:

Hnifap6r og matardhéld med breidu og stému
gripi

Sveigd hnifapor

Létt hnifapor

Stutkdnnur med héldum eda glés med goédu
gripi

Supubollar til ad drekka supu ef erfitt er ad
nota skeid

Diskar sem festast vid bord

Diskakantur sem kemur i veg fyrir ad matur
renni af disknum

Einangradir diskar til ad halda matnum heitum
ef mdltidin tekur langan tima
Handleggsstudningur vid bordhald

Smekkir og svuntur sem koma i veg fyrir ad
matur og drykkur fari & fotin

Vinnustdll, stoll med/an baks og arma, sem er
haekkanlegur, med stillanlegri setu og bremsu
Taeki sem gerir notendum kleift ad

matast med vélfeerahandlegg og
fingurgémastyringum. Md par nefna Obi
(Robot)

Thermomix-heimilistaeki sem audveldar
matreidsluna
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Hvernig koma ma i veg fyrir
hagdatregdu

Pad er hjalplegt og getur komid i veg fyrir
haegdatregdu ad borda mat sem er trefjarikur,
drekka nsegan vokva og stunda hreyfingu sem
hentar hverju sinni. Kornvérur sem eru merktar
med skrdargatinu eru med meira magn af trefjum
og heilkorni en sambeerileg vara sem er ekki
merkt med skrdargatinu. Braud telst trefjarikt ef
pad inniheldur 6 gr af trefjum i 100 gr af braudi
(u.p.b. tveer sneidar). Flest allt greenmeti er

trefjarikt, ber og dvextir, baedi ferskir og purrkadir.

Safinn i dvoxtum getur einnig haft mykjandi dhrif
@ haegdir. Sveskjusafi hefur reynst vel og heegt er
ad bua til trefjamauk dr sveskjum.

Algengt er ad einstaklingar med MND glimi

vid heegdatregdu. Helstu dstaedur pess eru litil
hreyfing, trefjasnautt feedi, vkvaskortur og

veik parmafléra. Einnig mda nefna ad védvar

i grindarbotni eru slakari og pvi erfidara ad
rembast. Notkun dkvedinna lyfja getur einnig
valdid heegdatregdu. Haegdatregda veldur
6paegindum og pvi mikilveegt ad reyna ad koma i
veg fyrir hana.

Trefjarik matveeli:

Heilkornabraud, ragbraud, hafragrautur,
haframjél, hveitiklid, musli, kjuklinga- og
svartbaunir, bananar, jardarber, epli og vinber,
fikjur, sveskjur, aprikésur, spergilkdl, blomkal,
hvitkdl, tématar, réfur, seetar kartéflur og
kartoflur. Pessar feedutegundir ma sjoda eda
mauka dn pess ad pad breyti trefjainnihaldi.

15
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Parmafléra

Parmafléran samanstendur af trilljionum &6rvera,
s.s. bakterium, virusum og sveppum sem

eru i 6llum meltingarvegi okkar, fréd munni til
endaparms. Pessar 6rverur geta verid flokkadar
sem beaedi gagnlegar (eda gdédar) og svo sem
hugsanlega skadlegar. i heilbrigdu umhverfi

lifa pessar orverur i samlifi i meltingarveginum
an vandreeda, par sem baedi mannslikaminn

og 6rverurnar njéta géds af. Orverurnar hafa
margvisleg hlutverk i likamanum, par sem paer
mynda til deemis ymis vitamin, amindsyrur og
hormon og taka patt i ad pjdlfa dneemiskerfid.
Peer eru lykilpattur i gédri meltingu.

Sidastlidin ar hafa visindamenn séd sterkar
visbendingar um ad aukning & ymsum
sjukdéomum geti verid tengd truflun d jafnveegi
parmaflérunnar, sem getur stafad af akvednu
mataraedi, sykingum og lifsstilsvenjum. Pegar
truflun verdur & jafnveegi parmaflérunnar

getur pad gerst ad érverurnar sem ef til vill

eru skadlegar fari ad fjolga sér 6héflega mikid
og trufli starfsemi meltingarvegarins og valdi
ojafnvaegi i 6neemiskerfinu. Pad er pé heegt ad
gera ymislegt til ad koma parmaflérunniilag @ ny
og halda énaemiskerfinu i jafnvaegi. Md par helst
nefna ad borda fjdlbreytta og naeringarrika faedu
sem neerir likamann og parmafléruna; stunda

hreyfingu sem hentar hverjum og einum; passa
upp @ ad fa naegan svefn; og ad minnka stress og
dlag i daglegu lifi.

Pegar reett er um mataraedi sem neerir beedi
likamann og parmafléruna pd eru neeringarefni
likt og t.d. omega-3 (fjslomettadar fitusyrur),
trefjar og D-vitamin talin hafa jakveed dhrif

& fléruna. Trefjarik matveeli eru sérstaklega
mikilveeg til ad naera parmafléruna og halda
meltingarveginum i gédu jafnveaegi. Belgjurtir
(baunir og linsur), heilkorn (hafrar, kinéa,

bygg, hydishrisgrjon), hnetur, méndlur, free,
greenmeti, dvextir og kryddjurtir eru allt deemi
um trefjarik matveeli. Mikilvaegt er ad borda

ar 6llum feeduflokkunum par sem hver flokkur
gefur 6rverunum mismunandi neeringarefni.
Jafnframt geta gerjadar matvérur sem rikar

eru af bakterium (e. Probiotics) likt og jégurt,
kefir, syrt greenmeti (6gerilsneytt), gerjad
sveppate (kombucha), og gerjadar sojabaunir
(tempeh) audgad parmafléruna af gédum
bakterium og drverum. i lokin mé nefna ad taka
mad inn godgerla i hylkjaformi sem fast i flestum
matvoruverslunum, apétekum og heilsubudum.
Po6 ber ad hafa i huga ad goédgerlahylki innihalda
adeins dkvedna stofna (tegundir) af 6rverum. bvi
geeti verid ad ein tegund af gédgerlahylkjum henti
sumum & medan 6nnur tegund hentar 63rum.



Er naudsynlegt ad taka vitamin
og steinefni?

Radlagdur dagskammtur (RDS) fyrir vitamin

og steinefni er midadur vid heilbrigt folk p.e.

bad sem vid aettum ad fa daglega ur matnum.
Hins vegar i veikindum eins og i MND pd geta
parfirnar verid adrar, lyf geta haft dhrif & upptéku
naeringarefna, bordad er 6druvisi, dagleg hreyfing
er breytt og minni Gtivera. Pvi er mikilvaegt ad
meta naeringardstand dsamt einstaklingsbundinni
naeringarinntoku. Mikilveegt er ad hafa i huga ad
porf likamans fyrir neeringarefni til ad vidhalda
edlilegri likamsstarfsemi breytist litid pott
hreyfing minnki eda med auknum aldri.

Matveeli sem eru rik af vitaminum og steinefnum
eru akjosanlegri en baetiefni. Avextir, greenmeti
og heilkorn eru audug af vitaminum og med

rétt hlutfoll aof trefjum, steinefnum og 68rum
6greindum efnum sem finnast i pldntum sem
saman gegna mikilveegu hlutverki. Pau vitamin
sem virdast sérstaklega ahugaverd fyrir folk
med MND eru D-vitamin, B12-vitamin og
andoxunarefni.

Andoxunarvitamin: C, E, A, D og B12 gegna
hlutverki i andoxunarferlinu. I'graenmeti og
avéxtum er rikulegt magn af A (beta-karétin),
E- og C-vitamini. B12-vitamin er i préteinrikari

matvaelum eins og mjdlkurafurdum, eggjum, lifur,
fisk- og kjétmeti. Matur sem inniheldur D-vitamin
er t.d. feitur fiskur, eggjaraudur, lysi og D-vitamin
beettar matvorur eins og mjolkurvérur.
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Skiptir beinheilsa mali?

Beinheilsa skiptir miklu mali vegna pess ad
einstaklingum med MND er heettara vid ad

fa beingisnun (e. osteopeniu) sem sidar getur
préast yfir i beinpynningu (e.osteoporosis).
Petta getur orsakast medal annars vegna
minni Utiveru, skertrar hreyfigetu, skorts &
pbyngdarberandi sefingum, mikillar kyrrsetu og
byngdartaps. En pyngdartapid er beedi vegna
védva- og fituryrnunar i likamanum. Beingisnun
og beinpynning eru sjukdémar sem valda pvi
ad beinvefur pynnist og heetta d beinbrotum
margfaldast. Med pvi ad taka kalk og D-vitamin
hugsum vid vel um beinheilsu okkar.

D-vitamin er stundum kallad sélarvitaminid pvi vid
getum myndad pad i likamanum pegar sélin skin

@ hadina. Fimmtdan minutur d dag dn sélvarnar
naegir. A islandi er myndun D-vitamins i hGginni
ofullnaegjandi yfir vetrar-, haust- og vormdnudina
vegna hnattraennar stédu landsins. Pad finnst i litlu
magni i mat pvi er radlagt ad taka pad inn allt arid
um kring. Algengt er ad einstaklingar med MND
séu lagir i D-vitamini eda i nedri mérkum og purfi
pvi ad taka staerri skammt en adrir eda 25-50 ug (
1.000-2.000 IVU) & dag. Moégulega er porf & 68rum
skammti en nidurstédur meelinga leida pad i ljds.

Kalkrik faeda og D-vitamin hjdlpar til vid ad
halda beinpéttninni. Kalkrikar faeedutegundir eru
medal annars mjodlk, jogurt, skyr, AB mjélk og
ostar. Ur jurtarikinu faest kalk ar heilkornavérum,
hnetum, fraejum, belgjurtum og dékkgreenu kali
en virkni pess er ekki mikil. Margar mjélkurvérur
ar jurtarikinu eru kalkbeettar, mé par nefna soja-,
hris-, méndlu- og haframjélk.

Radlagdur dagskammtur af kalki er 1.200 mg &
dag. Takist ekki ad nd radlogdum dagskammiti
med matarsedi er rddlagt ad taka inn kalk. Pess
mad geta ad einn skammtur af mjolkurvérum, t.d.
200 ml af nymjoélk eda 200 ml af jogurt inniheldur
214-270 mg af kalki, 30 gr af osti inniheldur 240-
300 mg. Einn skammtur eda 200 ml af kalkbeettri
mjolk ur jurtarikinu t.d. mondlu- og sojamjolk
inniheldur 200-240 mg.

Par sem einstaklingar med MND er haettara

vid beingisnun og beinpynningu getur
beinpéttnimaeling verid naudsynleg til ad

fylgjast med beinpéttni. Beedi heimilisleeknar og
sérfreedileeknar geta pantad beinpéttnimaelingu
fyrir skjolstaedinga. Naeringarmedferd, til ad
vidhalda eda auka beinpéttni, felst i kalkrikri faedu
og neyslu D-vitamingjafa allt drid.
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Er vokvi mikilvaegur?

Vatn er manninum lifsnaudsynlegt, pad er 60%

af likamspyngd hans. Vatn gegnir margvislegum
hlutverkum i likamanum. bad hjalpar til vid
efnaskipti og vidheldur réttum likamshita. Vatnid
flytur naeringarefni og surefni um likamann og gerir
nyrunum kleift ad losa hann vid solt og urgangsefni.

Radlagt er ad drekka a.m.k 1.600-2.000 ml of
voékva daglega til ad baeta upp vékvatap fra
lungum vid utdndun, svita fra hid og heegdum.
Ef ekki er haegt ad kyngja munnvatni, vegna
kyngingartregdu, sem fer i munnpurrku pd parf
ad beeta pad tap med vokva. Drekka parf meira
i heitu loftslagi, ef félk svitnar mikid og ef pad er
med hita eda nidurgang. Ef vékvatap er mikid
geeti verid rddlegt ad drekka sportdrykki eins og
Gatorade eda Powerade sem innihalda &rlitil
kolvetni og sélt. islenskt vatn beint Gr krananum
er allra besti drykkurinn sem vol er @ vid flestar
adstaedur en gefur ekki orku eda neeringu sem
suma vantar. Mérgum hentar ad drekka sédavatn
eda annan vokva med kolsyru sérstaklega ef
kynging hefur versnad. Mikilveegt er ad geeta ad
bvi ad taka fremur litla sopa pvi sé kynging léleg
er aukin heetta & pvi ad félki svelgist & of stérum
sopum eda fdi sleem hostakost. Ekki er meelt med
ad drekka seint & kvéldin vegna mégulega tidra
salernisferda @ néttinni.

Hvenzer er nég drukkid?

Liturinn & pvaginu er gédur meelikvardi ¢ magn
vatns i likamanum. Ef vatnsbuskapurinn eri
lagi eetti pvagid ad vera ljosgult. Dékkgult eda
branleitt pvag er aftur @ méti merki um ad
likamann skorti vatn. Onégur vékvi getur valdid
ofpornun en einkenni hennar eru medal annars
breyta, héfudverkur, lagur blédprysingur, svimi,
slappleiki, haegdatregda, pvagfeerasyking,
faar salernisferdir og purrar varir. Porsti er ekki
endilega besti meelikvardinn & vatnsporfina pvi
porstatilfinning minnkar med aldrinum. Pé madur
finni ekki fyrir porsta parf samt ad drekka.



byngdartap er ekki aeskilegt

Stundum er talad um ad MND sé ,,orkusugu*
sjukdémur. Pyngdartap er algengt og hefst
jafnvel fyrir greiningu. Pyngdartap getur stafad af
hrodum efnaskiptum, lystarleysi og vodvaryrnun.
Ekki er haegt ad koma i veg fyrir vodvaryrnun en ef
naegileg orka feest ekki med goédri neeringu verdur
védvaryrnunin hradari en ella. Fitumassi likamans
ryrnar samhlida védvaryrnun og er lika mikilveegt
ad sporna vid henni. Ekki er vitad almennilega af
hverju stor hépur einstaklinga med MND brennir
meiri orku med auknum hrada efnaskipta, p.e.
ferlid vid ad breyta mat i orku. Ekki er meelt

med pyngdartapi vegna pess ad pyngd er talin
verndandi pattur. Neeringarfreedingur getur
adstodad og lidsinnt vardandi neeringu og pyngd.

Hvernig ma koma i veg fyrir pyngdartap?

Margt er heegt ad gera til ad ad koma i veg fyrir
pbyngdartap, t.d. md neyta orku- og préteinbaetts
feedis. Mikilveegt er ad maturinn sé med réttri aferd
til ad audvelda inntoku hans. Neeringarvidbot

er oftast naudsynleg sem vidbot vid maltid eda
sem millibiti. Skoda ma adrar naeringarleidir s.s.
naeringu um sléngu sem md nota ef og pegar
orkuporf er ekki nad med pvi ad borda eingdéngu
um munn. Samhlida neeringu um sléngu ma borda
og drekka um munn. Rannséknir hafa synt ad
lifsgeedi aukast pegar vel gengur ad naerast.
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Einstaklingar med MND h&fdu petta ad segja um
PEG-magasléngu og neeringu:

,Eg dkvad snemma ad ldta setja i mig PEG-magasléngu. Eg nota hana
ekki mikid enn sem komid er, en pad er gédur kostur ad hun sé til stadar
ef & parf ad halda og svo tel ég lika mun betra ad hafa farid i slika adgerd,
pétt litil sé, @ medan likamleg heilsa min var tiltélulega g6d.“

Gisli Jénasson

.Eg hefdi viljad fara i PEG fyrr ef ég hefdi vitad ad pad yrdi erfidari adgerd
eftir pvi sem pu bidur lengur. Meeli med ad fa PEG-magasléngu sem
fyrst b6 svo ad hiin sé ekki notud strax. Eg borda og drekk eins og hentar
hverju sinni og fee svo sondunzgeringu um sléngu sem dbét @ matinn eda
sem mdltid. Eg parf ekki ad eyda éparflega I6ngum tima i mdltidir og ad
hafa dhyggjur af pvi ad borda ekki nég.“

Agusta Margrét borsteinsdottir




Lystarleysi

Lystarleysi er algengt hja einstaklingum med
MND. Margar dsteedur geta valdid lystarleysi, ma
bar nefna vanlidan dsamt litlu adgengi ad fallegu
og girnilegu faedi med breyttri dferd p.e.a.s.
maltid sem er girnileg. Einnig mé nefna erfidleika
vid ad matast, breytt lyktar- og bragdskyn,

mikla munnvatnsframleidslu, slimmyndun og
haegdatregdu. Lystarleysi getur lika att sér
lifedlisfreedilegar orsakir.

Vannezering

Vanneering er dstand par sem skortur er & orku-
og naeringarefnum. Vanneering er algeng og
mikilveegt ad reyna ad koma i veg fyrir hana
vegna neikvaedra dhrifa & einkenni MND. Vitad
er ad vannaering getur truflad védvastarfsemi,
valdid védvakrémpum, hradari vodvaryrnun og
haft ahrif a andlega heilsu og aukid eda valdid
preytu. Vanneering hefur lika neikveed ahrif &
o6naemiskerfid sem dregur Ur vérnum likamans og
eykur likur & sykingum og legusdrum.

Orsakir vannaeringar ma medal annars rekja

til skorts & girnilegu feedi med breyttri aferd,
aukinnar orkuparfar og lystarleysis. Sama

gildir um likamlega erfidleika vid ad neerast,
skertar handahreyfingar og kyngingartregdu.
Mikilveegt er ad koma i veg fyrir vannaeringu.

Félagslegt gildi pess ad borda
med 68rum

Ad njéta madltidar med 68rum & storan patt i ad
folki finnist pad vera hluti af umhverfi sinu i staerra
samhengi hvort sem pad bordar med fjdlskyldu,
vinum eda vinnufélégum. Matur i gédum
félagsskap getur veitt gledi og létt lund.

Utlit matar og framreidsla getur haft bein dhrif

@ matarlyst. Pegar kemur ad pvi ad breyta purfi
um d&ferd faedis getur pad snuid hversdagslegum
venjum og félagslifi & hvolf hjd einstaklingum med
MND en ekki sidur ahyggjufullum dstvinum peirra.

Pad reynist vel ad eiga opinskdar samraedur vid
fjdlskylduna um otta og dhyggjur tengdar mat.
Med godu samtali verda matartimar audveldari
og dnaegjulegri fyrir alla fjdlskylduna. bad veitir
lika mikla 6ryggiskennd fyrir baedi pann sem

er med kyngingartregdu og dstvini pegar peir
kunna ad bregdast vid ef folki svelgist a. bad er
edlisleegt ad draga sig i hlé fra 68ru folki pegar
dsvelgjun & sér stad til ad jafna sig en pad getur
verid haettulegt, sérstaklega pegar kynging er
veik. Pvi er gott a® muna ad hafa alltaf einhvern
ndleegt sér sem kann ad bregdast vid.
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Gott ad hafa i huga pegar farid
er ut ad borda

Oftast er haegt eda verda vid 6skum um feedi
med breyttri dferd baedi i fjdlskyldubodum og

@ veitingastédum. P4 gildir ad hafa samband
fyrirfram vid gestgjafann eda veitingastadinn og
spyrjast fyrir. Peir sem purfa mat med breyttri
dferd finna stundum ad vinir og eettingjar eru
sidur liklegir til ad bjoda i mat vegna 66ryggis
med hvad er att vid med faedi med breyttri aferd
og treysta sér ekki til ad bua til hina fullkomnu

maltid. Pvi gaeti hentad fyrir sum ad vera med
mat ad heiman eda vera buin ad borda eitthvad
heima, pvi ad borda og vera saman snyst meira
um samveruna en naeringargildid. Petta & einnig
vid um pd sem naerast um PEG-magasléngu.

Margir veitingastadir eru meira en tilbunir ad
veita goda pjonustu og koma til mots vid éskir
vidskiptavina sinna. T.d. er sjalfsagt ad bidja um
auka sésu og ad graenmeti sé mjukt og jafnvel ad
kjot sé skorid nidur fyrirfram.

Petta hafdi einstaklingur med MND ad segja um
mikilvaegi pess ad vera saman hvort sem vid bordum um
munn eda neerumst um PEG- magasléngu.

. oktéber fékk ég PEG-magasléngu og get ekki sagt ad
ég hafi tekid faedu um munn sidan, pad hefur gengid vel
og nu er ég komin med PEG-hnapp. Um jélin, p& vorum
vid hjénin hjg déttur okkar & adfangadagskvéld og syni
okkar & gamldrskvéld, ég sat til bords med félkinu og gaf
mér nzeringu é medan hin bordudu matinn, pad gekk allt
saman mj6g vel og ég naut pess ad vera med félkinu.“

Kristin Agusta Bjérnsdéttir

25



26

Fyrirhyggja

Panta bord ef dskad er eftir dkvedinni stadsetningu
a veitingastad. Spyrjast fyrir um adgengi fyrir
hjolstol eda gongugrind ad byggingu, ad bordi og
frd bordi ad salernisadst6du og ad tryggt sé ad
salernisadstada fyrir hreyfihamlada sé til stadar.
Maltidin og kvoldstundin verdur dnsegjulegri ef
bessi atridi eru i lagi.

Pad hjalpar peim sem nota tdlvu vid samskipti ad
undirbda péntun pannig ad han birtist a skjanum
eda ,tali“ pegar matur er pantadur. Flestir
veitingastadir eru med matsedil sem er haegt ad
skoda fyrirfram & heimasidu.

Langar maltidir

Draga md Ur dhyggjum og streitu med pvi ad
borda adur en lagt er af stad og koma pannig i
veg fyrir langar mdltidir. P& getur verid snidugt ad
panta litla adalmaltid, t.d. forrétt eda smarétt, til

bess ad finna sidur fyrir pvi ad vera seinni en adrir
ad borda.

Fatnadur og blettir

Fylgi streita pvi ad matur og drykkur kunni ad sullast
a fatnad pd er gott ad nota fallega tauservéttu,
svuntu eda fullordinssmekk. Hentugt er ad nota
marglitan fatnad t.d. peysu, skyrtu, blussu eda kjol,
pbvi pd sjast matarblettir sidur.

Einnig mda hafa med sér aukafatnad eda
blautpurrkur til ad hreinsa bletti. P& eru t.d.
einnig til sérstakar skyrtur sem eru medhdéndladar
pannig ad peer hrinda frd sér vékva pannig ad
sidur myndast blettir pott sullad sé nidur.

Drykkir

Ef pykkingarefni er notad pd ma gjarnan taka pad
med & veitingastadi. Pykkja ma neestum hvada
drykki sem er par & medal te og kaffi. Loks ma
hafa i huga ad panta drykki sem eru pykkari t.d.
pbeyting eda mjdlkurhristing.



Adstandandi einstaklings med MND hafdi
petta ad segja um langar maltidir:
»Pegar mdltidin var farin ad taka langan tima
pa dkvadum vid hjénin ad borda fyrir framan
sjénvarpid. Med pessu var pressan farin af
honum ad purfa ad vera ad flyta sér ad borda
og ad vera einn vid matarbordid. Nu gat

hann bordad eins lengi og hann vildi par sem
athyglin var ekki lengur @ honum.“
Kristin Einarsdéttir
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Petta hafdi einstaklingur med MND ad segja um ad ferdast med
naeringu um sléngu:

. lok mars férum vid med bérnunum okkar og tengdadéttur til Rémar,
pad var 5 daga ferdalag, ég tok med mér sonduneeringu fyrir pann tima
og lika nzeringardrykki, til ad gripa til ef mér fannst ég purfa. Petta hafdi

ég allt i handfarangri, en ddur hafdi ég fengid vottord fra laekninum
minum og flugfélagid skradi naeringuna i békunina d fluginu.

I Rém var ég allan timann med sondubakpokann & bakinu og gaf mér
naeringu par sem ég var stédd hverju sinni, pad gekk mjég vel, purfti
bara ad passa ad vera med nég vatn med mér og lyf og sprautur. Eg
hafdi pad p6 pannig ad ég fékk mér morgunnaeringu og lyf adur en vid
férum af hételinu & hverum degi. Eg vidurkenni ad ég var adeins biin ad
kvida pessu, en pad reyndist alveg dstaedulaust.*
Kristin Agusta Bjérnsdottir



Haldid i fri

Pegar orlofsstadur hefur verid valinn er rétt ad

hafa samband og spyrjast fyrir um:

e Adgengiinnan og utan vid byggingar, par @
medal veitingastadi, baedi & dvalarstad og
svaedinu i kring

* Hvort feedi med breyttri dferd sé i bodi eda
hvort haegt sé ad 6ska sérstaklega eftir pvi

* Adstédu sem er i bodi og hvers kyns

adstodartaeki er heegt ad Utvega eda fa lanud.

(Muna ad koma med ad heiman pad sem ekki
faest a stadnum)

Ferdast med flugi

Sé ferdast med eigin neeringu er naudsynlegt ad
hafa laeknisvottord med i for. bPetta gildir um faedi
med breyttri aferd, neeringarvidbot i formi drykkja
og oliu. Sama gildir um neeringu um PEG-sléngu/
hnapp. Hafa parf samband vid flugfélagid sem
flogid er med og lata vita ad ferdast sé med
fljotandi naeringu (sjé frekari upplysingar:
https://mnd.is/fraedsluefni/mnd-teymi-Ish/).
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Eftir lestur pessa baeklings, Ad borda med reisn med
MND, h&fdu pau petta ad segja:

»Meér synist ad beeklingurinn hafi ad geyma
gridarlega gédar og hjdlplegar upplysingar fyrir
heilsufar MND sjuklinga. Efnid er mikid og fjélbreytt
en rékrétt og framsetning er skyr. Teknir eru fyrir
afar mikilvaegir peettir sem varda naudsynlega
nzeringu og lifsgaedi sem tengist henni. Mikilveegar
upplysingar koma fram um meltingu og heilreedi

i pvi efni. Parna eru jafnframt fjéldi af seskilegum
og gédum radum fyrir matarheetti og samskipti
vardandi mat. Eg hefdi gjarnan kosid ad hafa svona
beekling i upphafi sjukdémsins.“

Bjorn Stefan Hallsson

»Pegar madur verdur adstandandi adila med
MND pa er eins og manni sé hent inn i nyjan heim
og pad er svo étrilega margt sem parf ad leera @
stuttum tima. Pess vegna er émetanlegt ad hafa
adstod og lesefni um ymsar hlidar sjukdémsins.
Margt kemur & évart en baeklingur eins og pessi
getur verid mjég hjdlplegur beedi fyrir sjuklinginn
sjalfan og adstandendur sem eru ad féta sig i
nyjum adsteedum.

Gudrun Kristjansdéttir, adstandandi

,Ad borda med reisn med MND baeklingurinn, er
unninn af mikilli faglegri pekkingu og umhyggju
fyrir pessum sjuklingahépi. Par sem hafsjér af
nzeringartengdum vandamdlum geta komid

upp hjé félki med MND, pd tekur pessi baeklingur
vel utan um og gefur videigandi rad vardandi
naeringu sem nytast peim sem eru med MND vel
og einnig peim sem taka pdtt i lifi peirra. Ad vera
vel neerdur er svo gridarlega mikilvaegt og eykur
lifsgaedi baedi andlega og likamlega. Innilega til
hamingju med framtakid Gudlaug, okkar fremsti
nezeringarfraedingur innan taugasjukdéma,
virkilega flott!*

Berglind Soffia A. Bléndal, naeringarfraedingur

~Petta er flottur baeklingur skrifadur af mikilli
umhyggju og altid um efni sem mérgum finnst
erfitt ad reeda og styrkur hans er ekki sist folgin i
dbendingum um alla pd praktisku peetti sem snua
ad maltidum. Hann mun pvi verda émetanleg
stod og stytta fyrir baedi skjélstaedinga og
adstandendur og til ad skilja og skynja mikilvaegi
naeringardstands og tengsl pess vid framrds
sjukdémsins sem er vel pekkt. Pd er einnig bent

& nyrri rannsoéknir sem syna hversu mikilveeg
parmafléran er sem millilidur fyrir kerfi likamans,
ekki sist 6flugt dnasemiskerfi, en matarsedi getur
ad sumu leyti métad hana. Med utkomu pessa
beaeklings sést einnig vel elja og styrkur Gudlaugar,
ad skipuleggja af hugsjén og hrinda i framkveemd
af ésérhlifni verkefnum sem hafa lifsgaedi baedi
skjolsteedinga og adstandenda ad leidarljosi.*
Bryndis Eva Birgisdéttir, préfessor, Matveela- og
neeringarfreedideild
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