
Barn og unge med en MS-syk forelder kan oppleve engstelse,
tristhet, frustrasjon og aggressivitet. Da har de behov for god og
alderstilpasset informasjon om sykdommen.
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Når barn og unge som pårørende får bedre mestringsstrategier, mer kunnskap om
sykdommen og sosial støtte, blir de mindre følelsesmessig bekymret og mer tilfredse med
livet. Nasjonal kompetansetjeneste for MS har derfor utarbeidet en nettside med
alderstilpasset informasjon (www.MSpårørende.no), et selvhjelpsprogram rettet mot barn i
alderen 6–12 år sammen med sine foreldre (SPIRIT Barn), og et tilsvarende nettbasert
selvhjelpsprogram rettet mot unge i alderen 13–18 år (SPIRIT Ungdom).

Multippel sklerose (MS) er en kronisk
betennelsessykdom i sentralnervesystemet, som ofte
har et uforutsigbart sykdomsforløp med gjentatte
sykdomsattakker og risiko for økende fysisk og
kognitiv svikt. Sykdommen kan ikke helbredes, men
tidlig forebyggende behandling og behandling av
attakkene kan bremse sykdommen.

MS debuterer oftest i tjue–førti-årsalderen og berører
mer enn 11 000 personer i Norge (1). Anslagsvis
nærmere 10 000 barn og unge er pårørende til foreldre
som har MS.

Det svingende og uforutsigbare forløpet fører til stor
usikkerhet hos både foreldre og barn. Faktorer som
stort funksjonstap, fatigue, foreldres negative følelser
og holdninger, og manglende sosial støtte kan virke
negativt på barn og unges evne til å tilpasse seg livet
med foreldrenes sykdom (2, 3, 4).

Barn og unge påtar seg ofte et stort ansvar for sin syke
forelder og familien som helhet ut fra lojalitet,
kjærlighet og plikt, og på bekostning av egne behov (5,
6). Dette kan føre til generell engstelse, tristhet,
frustrasjon og aggressivitet (5). Samtidig forekommer
det også positive erfaringer med å ha en MS-syk
forelder, som det å føle seg mer voksen, selvstendig og
empatisk enn sine jevnaldrende (4, 6).

Konsekvenser

«Barn og unge påtar seg ofte et stort ansvar
for sin syke forelder.»

http://www.xn--msprrende-72a4s.no/


Det er mulig at foreldres håndtering av egen sykdom, i
større grad enn den fysiske funksjonshemningen,
påvirker barn og unges psykiske helse (7). Barn av
MS-pasienter har lavere yrkesdeltakelse og økt behov
for trygdeytelser (8). Det kan tyde på at belastningen
med å være pårørende kan påvirke helse og livskvalitet
i stor grad.

Barn og unge har behov for informasjon om
sykdommen og hvordan den kan påvirke den syke og
familielivet deres. Dette behovet står i motsetning til
foreldres umiddelbare tanke om at de vil skåne barna
for vanskelig og bekymringsfull informasjon (9, 10).
Videre bør barn og unge få støtte til å takle egen
hverdag ved å lære gode mestringsstrategier (5, 11).

Det er vist at barn som har fått kunnskap om MS,
forbedret sine mestringsstrategier, fikk mer støtte fra
sitt sosiale nettverk, opplevde mindre følelsesmessig
bekymring og ble mer tilfredse med livet (12). God og
alderstilpasset informasjon, sammen med åpenhet både
innad i familien og ut mot barnas nettverk, bidrar også
til økt sosial støtte og høyere livskvalitet (5, 6, 7).

Det kan være vanskelig for foreldre å vite hvordan de
skal informere barn og unge om egen sykdom, og
hvordan de skal legge til rette for at familien kan få en
best mulig hverdag. På denne bakgrunnen satte
Nasjonal kompetansetjeneste for multippel sklerose i
gang et prosjekt for å møte behovene til barn og unge
som pårørende.

Tilpasset informasjon

«Behovet for informasjon står i motsetning
til foreldres umiddelbare tanke om at de vil
skåne barna.»

Nettilbud



Tilbudet består av en nettside med alderstilpasset
informasjon (www.MSpårørende.no), et
selvhjelpsprogram rettet mot barn i alderen 6–12 år
sammen med sine foreldre (SPIRIT Barn), og et
tilsvarende nettbasert selvhjelpsprogram rettet mot
ungdom i alderen 13–18 år (SPIRIT Ungdom).

Helsepersonell har et lovpålagt ansvar for å kartlegge,
følge opp og samarbeide med barn under 18 år som er
pårørende til en mor eller far med en kronisk sykdom
(14, 15). Barn og unge pårørende sier at det er viktig
for dem å ha god kontakt med familie og venner. De
vektlegger åpenhet om problemene og muligheten til å
kunne be om hjelp (16).

Ulike hjelpetiltak på barnas premisser fremheves også
som viktig. Slik hjelp kan være internettbaserte
informasjons- og mestringspakker, bøker, brosjyrer,
film og samtalegrupper (17, 18, 19). Målet med
hjelpetiltakene er å sikre at barna fanges opp tidlig og
får informasjon og oppfølging etter behov. Tiltakene
skal også bidra til god utvikling og forebygge
belastninger for barna.

Det nettbaserte tilbudet har både en helsefremmende
og en forebyggende hensikt. Målet er å styrke
identiteten til barna og de unge, gi dem trygghet og
god selvfølelse. Ved hjelp av alderstilpasset
informasjon legges det til rette for åpenhet om tanker
og følelser i familien uten at man trenger å kjenne på
dårlig samvittighet. I tillegg vil en del barn og unge ha
behov for et selvhjelpsprogram for å håndtere
vanskelige tanker og følelser.

Oppfølging

Målsetting

«Tilbudet skal styrke identiteten, gi dem
trygghet og god selvfølelse.»

http://www.xn--msprrende-72a4s.no/


Prosjektet vil også legge til rette for samhandling
mellom spesialisthelsetjenesten og
kommunehelsetjenesten (helsesøster), som arbeider
med barn og unge i deres nærmiljø.

Det nettbaserte tilbudet er utarbeidet på bestilling fra
Nasjonal kompetansetjeneste for multippel sklerose
(MS). Prosjektgruppen har bestått av
psykologspesialist, nevrolog, MS-sykepleier og
helsesøster. I tillegg er det supplert med
spesialkompetanse fra Seksjon for tjenesteutvikling i
Helse Bergen, grafisk designer, e-helsefirmaet
Changetech og Bergen og Hordaland MS-forening.
Prosjektet er støttet av Sanofi Genzyme.

Gruppen «barn under 18 år» har aldersmessig stor
spredning og ulike behov for kommunikasjon. Derfor
ble informasjonen på nettsiden MSpårørende.no todelt,
og tilpasset henholdsvis barn i alderen 6–12 år
(sammen med sine foreldre) og unge i alderen 13–18
år (4).

Det er lagt stor vekt på utformingen av nettsidene.
Teksten er lett tilgjengelig og godt visualisert med
bruk av bilder og tegninger for å lette forståelsen.

Det er viktig at barn og unge kjenner at informasjonen
som formidles, angår dem og deres situasjon. Her kan
de finne de mest vanlige tankene og bekymringene
som barn har når foreldre er syke, og små historier og
sitater som kan skape gjenkjennelse.

Fra informasjonsnettsidene for barn og unge er det
lenket til selvhjelpsprogrammene. I tillegg er de
tilgjengelig på nettsiden til MS-forbundet
(www.ms.no) og www.ms-guiden.no.

Tilpasning

Selvhjelpsprogrammene

http://www.ms.no/
http://www.ms-guiden.no/


Programmene er basert på kognitiv atferdsterapi og er
utarbeidet av norske psykologer og helsepersonell.
Kognitiv atferdsterapi er en modell for å forstå
hvordan tanker påvirker følelser og handlinger (20). I
kognitiv atferdsterapi arbeider man ut fra konkrete
situasjoner, der målet er å bli bevisst og forstå hvordan
negative tanker påvirker følelser og handlinger.

Menneskets indre tankeverden kan betegnes som en
indre samtale (20). Målet er å etablere en mer støttende
indre samtale – å kunne bli en bedre venn for seg selv.
Man arbeider for å akseptere og forstå de tankene og
følelsene man har i en bestemt situasjon, og å utforske
troverdigheten av disse.

Videre i prosessen forsøker man å hente frem
alternative, realistiske og mer hjelpsomme tanker som
kan føre til endringer i følelsene. Følelser kan også
endres når handlinger endres, som når en følelse av
tristhet kan endres til glede ved hjelp av en treningsøkt
med en god venn.

SPIRIT Barn og SPIRIT Ungdom har felles trekk i
form og oppbygging, og henvender seg begge direkte
til barnet eller ungdommen. Begge programmene er
gratis og tilgjengelige på internett. Etter påmelding får
deltakerne en e-post i uken i henholdsvis åtte og sju
uker.

Programmene kan gjennomføres når det passer, enten
på mobil, nettbrett eller PC, og kjøres på en sikker
server uten innsyn for andre. Regler og pålegg fra
Datatilsynet følges.

«Målet er å etablere en mer støttende indre
samtale.»

Psykoedukasjon



I programmene blir det satt ord på vanskelige tanker
og følelser som det er vanlig å ha når man har en
alvorlig syk forelder, det som kalles psykoedukasjon. I
SPIRIT Barn deltar foreldrene sammen med barnet, og
får derved informasjon om barnets behov for støtte i
regulering av følelser. I SPIRIT Ungdom gjennomfører
den unge selv programmet, eller kan invitere med seg
en nær voksen.

Hvert ukeprogram presenterer kunnskap om aktuelle
tema og avsluttes med en oppgave. Det anbefales å
være aktiv og gjennomføre alle programdagene, og å
gjøre ukens oppgave, for å få best mulig utbytte. Det
anbefales å sette av en fast tid hver uke. 

SPIRIT Barn har følgende hovedoverskrifter for de
åtte programdagene:

SPIRIT Ungdom har følgende hovedoverskrifter for de
sju programdagene:

«Det blir satt ord på vanskelige tanker og
følelser som er vanlige når man har en
alvorlig syk forelder.»

1. Finn deres styrker

2. Skap gode opplevelser

3. Hvordan snakke om følelser

4. Ros og anerkjennelse

5. Vanlige tanker og tankemønster

6. Ta vare på de gode øyeblikkene

7. Hva skal du gjøre?

8. Oppsummering

1. Vanlige tanker og følelser

2. Tankefeller

3. ABC-modellen

4. Dine behov er også viktige

5. Hvordan være tydelig på egne behov



Informasjonsnettsiden blir fortløpende oppdatert i takt
med nye behov og ny faglig informasjon. Det er lagt
stor vekt på å formidle informasjon om tilbudet til
pasientgruppen og aktuelt helsepersonell, ved
distribusjon av skriftlig materiale og muntlige
presentasjoner i ulike fora. I tillegg er tilbudet lagt ut
på Helse Bergens nettside og Facebook-side.

Ut fra foreløpige tall ser det ut til at interessen er
økende. Første halvdel av 2017 ble det registrert 1475
besøk på nettsiden www.MSpårørende.no.

SPIRIT Barn har hatt 674 besøkende til programmet
siden publisering i november 2015, og 77 har meldt
seg på. SPIRIT Ungdom, som ble publisert i desember
2016, har så langt hatt 375 besøkende; 52 av disse har
meldt seg på programmet.

Uformelle tilbakemeldinger om programmene er så
langt positive: 

Sagt om SPIRIT Barn:

«Takk for det fine programmet. Vi har pratet om en del
nye ting i familien, og vi har lært nye ting. Dette
gjorde godt for både store og små.»

Sagt om SPIRIT Ungdom:

«Tipsene har vært til hjelp. De kommer jeg til å
bruke.»

«Hele programmet har vært til hjelp, det har hjulpet
meg å forstå at ikke alt trenger å handle om å sette
andre foran seg, men at jeg og mine følelser også er
viktig. Det har vært gøy å kunne kjenne meg selv igjen
i historiene som har blitt fortalt.»

6. Verktøykasse

7. Oppsummering
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