Foreldrar barna og ungs félks med MS

Eftir Margréti Sigurdardottur, félagsradgjafa

Algengt er ad folk sem
greinist med MS-sjukdéminn
sé & aldrinum 20 til 50 éra,
aftur 8 méti geta born einnig
greinst med MS. Erlend
rannsokn syndi ad 2,7-5% af
einstaklingum med MS eru
greindir fyrir 16 ara aldur.

Fraedsla um MS-sjikdominn

Mikilveegt er fyrir foreldra ad fa freedslu

um MS til pess ad éatta sig @ einkennum sjukdoémsins
og lidan barns sins. Foreldrar purfa ad fa vitneskju um
ad sérhver adili med MS hefur dlika sjukdémsmynd
0og pad sama gildir um boérn med MS. Foreldrar geta
ordid raovilltir og hreeddir, pegar peir geta ekki fengio
upplysingar um framvindu sjukdémsins, né gert plon
eda vitad hvad er best ad gera i stodunni. Stadreyndin
er su ad MS-sjukdémurinn leggst misjafnlega pungt
& einstaklinginn, sumir f& mild og veeg einkenni, adrir
aftur @ mati fleiri og varanleg einkenni.

Foreldrar og tilfinningar

Born og foreldrar hlakka gjarnan til pess dags pegar
bornin verda sjélfsteed og geta séd um sig sjalf. Eitt af
megin verkefnum foreldra er ad undirbda bdrnin undir
a0 verOa abyrgir, sjalfsteedir og nytir pjoofélagspegnar.
Langvinnir sjukdémar sem stundum fylgir fotlun, geta
haft ahrift & pessar veentingar.

Foreldrar eru oft med tilfinningar sem likjast ferd i
rissibana og svipar til tilfinninga barnsins, samt eru
peer kroftugri vegna peirrar pekkingar og skilnings sem
foreldrarnir hafa. Hreedsla, reidi, sorg og ahyggjur eru
tilfinningar, sem foreldrar (um allan heim) finna fyrir
pegar heilsu og 6ryggi barns peirra er stofnad i heettu.
Margir foreldar finna fyrir sektarkennd og velta fyrir sér
hvad peir hafi gert rangt. Jafnframt heettir foreldrum til
ao finna fyrir hjélparleysi og otta gagnvart erfidleikum
sem peir geti hugsanlega ekki leyst. Pess vegna er
brynt ad foreldrar hafi adgang ad heilbrigdisstarfsfolki
sem veitt getur freedslu og studning svo andleg lidan
beirra megi verda betri.

Vidbrogd ungra barna vid greiningu MS

Adlogun barna ad greiningu MS helst i hendur vid
aldur peirra og proska, einnig hefur hugarastand for-
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eldra mikil &hrif par &. Sé foreldri kvidid,
ba verdur barnid ad ollum likindum pad
einnig og hafi foreldrar ahyggjur pa mun
barnid einnig hafa peer. Born parfnast
huggunar og vitneskju um ad pau muni
verda i lagi og i umsja foreldra/foreldris.

Ung born eru einstakir hugsudir sem
lifa f ndinu og syna sjaldan hreedslu um
framtidina. Til ad hjélpa peim parf ad
byrja & adlogunarferlinu.

* Gefid barninu upplysingar i samraemi

vi0 proska pess. Svarid spurningum
barnsins, an pess ad gefa meiri upplysingar en
bad getur tekid 4 maoti.

» Veri0 vakandi fyrir breytingum sem geta pytt ad
barnid finni fyrir streitu.

» Sé barnid tregt vid ad fara i skélann, hafi minni
einbeitingu, eigi erfitt med svefn og syni 6vanalega
arasarhneigd, pa er pad allt merki um steitu sem
parf ad skoda og reyna ad skilja.

» Versni hegdun barnsins, eins og ad fara ad sjuga
pbumalfingur, pissa undir eda fa braediskast, hego-
un sem barnid var longu heett ad syna, getur pad
verid visbending um streitu.

Born purfa & foreldrum sinum ad halda til ad opna sig
og takast 4 vid peer tilfinningar sem pau finna fyrir.
Hlustid med geetni & hvad barnid segir og segir ekki og
skodid leidir sem geta hjalpad pvi ad tala um pad sem
er efst { huga pess. Pydingarmikio er ad taka eftir, ef
barnid leetur 1 lj6s 6tta sem heaegt er ad draga ur, pad
hjélpar pvi vid ad na innri ro.

Vidbrogd unglinga vid greiningu MS

Vidbrogd unglinga eru ad morgu leyti lik og hja yngri
bornum, pau purfa & sannleikanum ad halda og fa
upplysingar sem pau geta medtekid og tryggingu fyrir
ad pau muni verda i lagi og ad foreldrar peirra muni
sjd um pau. Sama gildir um yngri born, ungir unglingar
geta oft ekki horfst i augu vid greininguna og eru likleg
til a0 verda hreedd vid pad sem pau geta ekki tjad
sig um. Eldri unglingar geta haft meiri tilfinningu fyrir
stadreyndum um MS og finna pess vegna fyrir mun
meiri ¢tta fyrir framtidinni. Unglingar eins og boérnin
likja gjarnan eftir hugarastandi foreldra sinna. Heidarleg
samskipti, studningur og ast hjélpar peim ad adlagast
peim vidfangsefnum sem fylgja MS og dregur Ur otta



peirra vid framtidina. Pad parf ad vera vakandi fyrir ein-
kennum punglyndis sem geta birst hja unglingum.

bunglyndi, preyta og uthaldsleysi
Punglyndi og tilfinningasveiflur eru frekar algengar hja
fullordnu folki med MS, en stundum getur verid erfitt
a0 greina punglyndi. Pad er vegna pess ad nokkur
einkenni punglyndis eru einnig mjog lik einkennum
MS, en pau er m.a.: Preyta eda skortur & preki, heaegari
hreyfingar, breyttar svefnvenjur, finna fyrir gagnsleysi,
erfidleikar vi0 ad hugsa skyrt og vid ad einbeita sér.
Erfidara getur verid ad taka eftir punglyndi hja taning-
um, sem stundum syna einkenni punglyndis med pvi ad
vera mikid Utivid eda | skélanum, frekar en ad draga sig
i hlé og vera daprir eda leidir. Preyta getur komid i veg
fyrir ad barnid geti verid i fullu ndmi, eda gongufemi
hindrad t.d. um langa ganga skolans. Pa parf ad reeda
vid skolayfirvold og gera sérstakt plan. Studningur vid
fiolskyldur getur hjalpad baedi foreldrum og bérnum vid
ad adlagast ad greiningu MS.

Hugraenar breytingar

Talid er ad um einn pridji barna og unglinga med MS-
sjukdéminn sé med einhverjar hugreenar breytingar,
oftast vaegar. Rannsoknir gefa géda von um ad geta
aukio skilning og medferd & pessum mikilveega peetti.
Medal barna sem greina fra hugrasnum breytingum eru
minniserfidleikar ef til vill algengasta umkvortunin. Born
geta att i erfidleikum med minnid sem snertir munnleg-
ar upplysingar (upplysingar sem pau heyra) sem og
sjonraenar upplysingar (upplysingar sem pau sja). Born
sem finna fyrir erfidleikum vid a0 medtaka munnlegar
upplysingar/freedslu geta t.d. att erfitt med ad muna
pad sem fram for i kennslu i skdlanum.

Syni barn merki um hugreena erfidleika, getur verio
gagnlegt ad fa taugasalreedilegt mat fyrir barnid hja
taugasalfreedingi. Erlendis er i préun hugreen endur-
heefing sem sinnt er af taugasalfreedingum, idjupjalfum
og talmeinafreedingum. Enn eru einungis faar rann-
soknir sem stydja notkun hugreennar endurheefingar
fyrir fullorona med MS, en vontun virdist vera & rann-
soknum & dhrifum hugreennar endurheefingar fyrir born
og unglinga med MS. Samt sem adur er 4litid ad pessi
teekni geeti ordid drangursrik pegar sérteek vitreen starf-
semi verour ljésari og meiri pekking feest. Med pvi ad
O0last meiri skilning @ einkennum barnsins verda for-
eldrar betur i stakk bunir til ad hjlpa 6drum vid ad skilja
sjukdéminn.

Lidan systkina
Eins og adrir 1 fjdlskyldunni geta systkini einstaklings

med MS haft margskonar tilfinningar ad takast & vid,
pegar brédir eda systir peirra greinast med MS:

« Otti vid framtidina - Hvad verdur um fjdlskyldu
okkar? Mun ég einnig fa& MS? Mun brddir minn
(eda systir) verda i lagi?

» Reidi - Af hverju er petta a0 gerast i okkar fjol-
skyldu? Af hverju er petta ad koma fyrir mig? Pad
er ekki sanngjarnt. Allt er breytt hja okkur. Enginn
tekur lengur eftir mér. Af hverju eru mamma og
pabbi i uppnami?

» Leidi - Mun lifid einhvern timann breytast pannig
a0 pad verdi eins og adur? Systir (brédir) min
gerir ekkert med mér lengur. Mamma og pabbi
eru alla daga leid.

+ Sektarkennd - Gerdi ég eitthvad sem olli pessu?
Af hverju er ég alltaf svona reidur?

Systkini verda oft fyrir vonbrigdum pegar pau missa
athygli foreldra sinna og finna svo fyrir sektarkennd yfir
gremju sinni. Foreldrar purfa ad svara spurningum
barna sinna & pann hatt sem proski peirra segir til um,
en samreedur um MS geta komid ad gagni. A0 foreldrar
tjdi sig um hve leid eda 6adgengileg pau geta stundum
verid, getur verid huggun. Systkini eru oft frekar hljoolat
um tilfinningar sinar og geta purft meiri athygli vid ad
lata i ljos pad sem hvilir & peim. Gefid bornunum sér-
stakan tima, til ad deila skodunum, knuisa og einnig tala
um og gera hluti sem hafa ekkert med MS ad gera -
pad getur gagnast peim vel.

Adlogun ad MS

Born og unglingar syna oft hve prautseig pau geta
verid pegar pau takast & vid vidfangsefni sem fylgt geta
MS. Opeegilegt getur samt verid hve dutreiknanlegur
MS-sjakdémurinn er, en med skipulagningu og opnum
samskiptum, eetti pad ekki ad takmarka pad sem
barnid er feert um ad taka sér fyrir hendur. Grundvallar
markmid fyrir barnid er ad vera virkt og taka patt i
margvislegum dhugamalum og idju. Mjog mikilveegt er
a0 foreldrar komi i veg fyrir ad barnid noti sjukdéminn
sem asteeOu fyrir ad geta ekki gert hluti. Born purfa
a0 adlagast peim askorunum sem pau standa frammi
fyrir, hvort sem um er ad raeda skolann eda daglegt
lif. Pydingarmikid er ad foreldranir breyti ekki hegdun
sinni gagnvart barninu. Sé pad gert med pvi ad draga
ar hlydni og breyta reglum pa mun pad eingdngu préa
vandamal fram & veginn.

Rannséokn a adlogun og lidan foreldra

Erlend rannsékn syndi ad & punglyndis-profi skorudu
foreldrarnir sem &ttu barn med MS heerra, en sam-
anburdarhépur sem étti heilbrigd born. Meaedur barna
med MS voru greinilega ahyggjufyliri en fedurnir og
liklegri til a0 nota margvislegar adlogunar leidir. Litil
pbekking & MS var tengd minni dnzegju i sambandi
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para og geedum samskipta. Fram komu tengsl milli
takmarkadrar freedslu um veikindi barnsins og almenns
skilnings & haefni sem foreldri. Nidurstada rannsoknar-
innar syndi ad skortur 4 freedslu um MS geti haft ahrif
& lidan fjolskyldunnar, valdid kvida og haft &hrif & heefni
foreldra. Foreldrar purfi studning vio ad verda upplystari
um MS, til pess ad geta ordid heefari og anaegdari |
hlutverki sinu og adlagast & arangursrikan hatt.

Hér eru nokkur atridi sem geta verid gagnleg fjol-
skyldum sem eru ad adlagast MS-sjukdémnum:

+ Studningur. Fjolskyldur sem bera sig eftir studn-
ingi farnast betur i daglega lifinu vid ad adlagast
MS. Okkur gengur betur pegar vid erum tengd
vi0 adra sem skilja okkur og stydja.

+ Heidarleg samskipti. Pad pydir meira en ad vera
ekki 6sannsogull. Ad tja sig um erfidar tilfinningar,
pott pad geti verid erfitt. Petta felur i sér ad hlusta
ekki adeins & ordin og vera umburdarlyndari fyrir
tilfinningum sem Iatnar eru i [j6s, sem og hvatning
vi0 ad halda afram ad tja sig.

+ Halda i vonina. Vonin er kraftmikio afl sem heldur
okkur gangandi. | 6rvaentingu okkar er hun lffslin-
an. Pad einstaka vid vonina er ad hun er smitandi.
Sért pu ekki vongdd/ur ba er rétt ad leita uppi
einhvern sem er pad.

A0 lokum ma geta pess ad born med MS geta vaxid
ur grasi og ordid fullnytir patttakendur i pjodfélaginu
og lifad gédu og aneegjulegu Iifi. Askorun foreldra er
al leera & hvern hatt er best ad lifa med pessum oOut-
reiknanlega sjukdomi og & sama tima adstoda barnid
vid ad takast 4 vid unglingsérin. Arin sem eru stundum
flokin og med peim sveiflum sem fylgt geta. Hlutverk
foreldra er ad hjdlpa barninu vid ad verda sjalfsteedur,
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sjalfsoruggur fullordinn einstaklingur og 4 sama tima

leera ad takast 4 vid hans/hennar MS, sem mun verda
mikilveegur hluti i ferlinu.

Oll fidlskyldan getur fundid fyrir ahrifum MS og purft
a0 adlagast sjukdémsferlinu. Pannig reynir mjog 4
prautseigju fjolskyldunnar, heefileikann til ad seettast vid
ordinn hlut og bregdast vid Ut fré bestu forsendum
hverju sinni. Fjolskyldumedlimir purfa ad breyta hlut-
verkum sinum i takt vi0 peer krofur sem sjukdomurinn
gerir & hverjum tima. Ljost er a0 MS sjukdémurinn er
aukio élag a fjolskylduna. Pvi er pydingarmikid fyrir for-
eldra og born peirra ad hafa adgang ad gédri pjénustu
heilbrigdisstarfsfélks par sem pau geta fengid freedslu,
ra0gjof og studning eftir porfum.

MS-félagid hefur bodid upp & namskeid fyrir foreldra
(barna og uppkominna einstaklinga med MS) sem hafa
verid sott af foreldum baedi af hofudborgarsvaedinu og
landsbyggdinni. Nytt ndmskeid verdur haldid med vor-
inu.

Heimildir:

Banwell L.B., Calder K., Kalb R., Krupp L., Milazzo M., Mc Curdy Smith L.L.,
(2011). Kids get MS too: A Guide for Parents with a Child or Teen with MS.
National Multiple Sclerosis Society and the Multiple Sclerosis Society of
Canada.

Banwell L.B., Calder K., Flaherty K., Helm S., Kalb R., Krupp L., Milazzo M., Mc
Curdy Smith L.L.,, Yeh EA,, (2014). Kids get MS too.: A Guide for Parents with
a Child or Teen with MS. A Publication of the National Sclerosis Society.

Kalb R. C. (1998). When MS Joins the Family. [ R.C. Kalb (ritstj.), Muitiple
Sclerosis: A Guide for Families. New York: Demos Vermande.

Kalb R.C., Krupp L. (2006). Parenting a Child with MS. Multiple Sclerosis: A
Guide for Families. New York: Demos Medical Publishing.

Margrét Sigurdardéttir. (2005). Pegar MS verdur hluti af fjdlskyldunni. Megin
Stod, 22, 6-11.

Margrét Sigurdardéttir (2006). Fjolskyldupjonusta og studningstrreedi fyrir félk
med MS.

[ Sigrin Juliusdéttir og Halldér Sig. Gudmundsson (ritst.), Heilbrigdi og
heildarsyn: Félagsradgjof i heilbrigdishjonustu. Reykjavik: Haskélattgafan.

Messmer Uccelli M., Traversa S., Trojano M., Viterbo R.G., Ghezzi A., Signori A.
(2013). Lack of Information about multiple sclerosis in children can impact
parents’sense of competency and satisfatction within the couple. J
Neurologcial Science, 324 (1-2), 100-105.

Narula S.Waldman A., Banwell B. (2013). Children with MS. MS in focus -
Young people with MS. USA. 20-21.

INNHEIMTA FELAGSGJALDS

Félagsgjald fyrir 4rid 2015 er 2.500 kr. og er innheimt fyrri hluta é&rs.
Hingad til hefur félagsmoénnum verid sendur greidslusedill auk pess sem sedillinn hefur birst i netbanka.
Toluverdur kostnadur fylgir Utprentun sedla auk pdstburdargjalda.

Su akvordun hefur verid tekin hja félaginu ad senda rafraena greidslusedla
i netbanka félagsmanna i stad greidslusedla med posti.

Einhverjir félagsmenn eru ekki med netbanka.
Peir eru bednir um ad hafa samband vid skrifstofu félagsins i sima 568 8620
og verdur greidslusedill pa sendur um heel.

Bestu pakkir!



	_GoBack
	_GoBack
	_GoBack
	_GoBack
	_GoBack
	Þjónusta MS-félagsins 
	Frá formanni 
	Námskeið á vegum MS-félags Íslands
	Foreldrar barna og ungs fólks með ms
	Mikilvægi hreyfingar fyrir heilsuna
	Skammdegisþankar
	Samskiptamiðillinn shift.ms
	Nýtt merki MS-félags Íslands
	Nýir fræðslubæklingar væntanlegir
	Alltaf dáðst að MS-fólki
	Alþjóðlegur netfundur MSIF 27. nóvember 2014
	MS Setrið: Alltaf eitthvað í gangi
	Kynnisferð starfsmanna MS Seturs og MS-félags Íslands til Belgíu.

