Informasjon til deg med kronisk sykdom
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Det kan veaere vanskelig & veere ung og ha en kronisk

sykdom. Apenhet og kunnskap om sykdommen kan gjgre

det lettere for deg selv og folk naer deg. Denne brosjyren tar
opp noen av de spgrsmalene og temaene som gar igjen. Vi

haper det kan veere til hjelp for deg.

Snakk red
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| likhet med andre unge i samme situasjon, sitter du sikkert med mange spgrsmal og tanker.
Hva skjer i kroppen? Hvilken behandling finnes? Hva er ulempene med behandlingene? Blir
jeg frisk?

Det finnes ikke alltid fasitsvar, men helsepersonell kan fortelle deg om hva som kan vaere
aktuelt i forhold til din sykdom. Mange ungdommer lurer pa hva de kan og bgr gjgre, og hva
de absolutt ikke kan og bgr gjgre i forhold til sykdommen.

Noen spgrsmal kan veere flaut & snakke om, saerlig hvis foreldrene er tilstede. Vil sykdom-
men pavirke seksuallivet mitt? Kan jeg fa barn? Ma jeg ta spesielle hensyn til prevensjon?
Kan alkohol pavirke sykdommen? Hva med rgyking og snusing? Derfor synes vi det er viktig
a snakke med deg uten foreldre tilstede.

Det er ikke uvanlig a veere bekymret for hvordan sykdommen vil utvikle seg og hvordan

den vil pavirke livet fremover. Helsepersonell spgr gjerne om hvordan du har det og om det
er noe du lurer pa. Noen ganger kan det vaere fristende a svare at alt er bra og at du ikke
lurer pa noe, selv om du egentlig tenker mye og lurer pa masse. Vi spgr ikke bare for a veere
hegflige, men er oppriktig interessert. Vi vil mer enn gjerne snakke med deg om hvordan du
egentlig har det og hva du lurer pd — vi gnsker a hjelpe deg.

Kanskje synes du at det kan vaere pinlig a stille spgrsmal om ting du egentlig burde vite
svaret pa selv? Spesielt hvis du har hatt sykdommen fra du var liten, kan det vaere at du ikke
har fatt jevnlig informasjon ettersom du har blitt eldre. Eller du kan ha fatt informasjon,
men glemt det som ble sagt eller ikke forstatt det. Uansett hva det er du lurer pa; spgr oss!



Bekymret for hva andre tenker Verdt a vite

Kanskje er det lettere for deg a fortelle noe om sykdommen, enn det er for Kanskje har du hatt sykdommen i mange ar, men forelgpig ikke tenkt sa
andre a spgrre? Hvordan vil andre se pa deg om de vet litt mer? Hvor gar mye pa hva den egentlig innebaerer? Kanskje er det foreldrene dine som
grensen mellom det som er privat — og det andre bgr vite? frem til nad har hatt “styringen” og hatt mest kontakt med leger og annet
helsepersonell? Pa tide a ta mer ansvar selv?

Alle gnsker a bli likt av andre, enten man har en sykdom eller ikke. Noen er bekymret for

at sykdommen gjgr at de skiller seg ut og ikke blir akseptert. Var erfaring er at apenhet om Etter hvert som du blir eldre, bgr du skaffe deg mer og mer kunnskap. Sjekk om du kan
sykdommen er bra. Det er godt for andre a fa vite litt om hvordan sykdommen er, slik at de svare pa fglgende spgrsmal:

kan forsta deg bedre.

e Hva er navnet pa sykdommen din?

Mange merker at familien kan vaere bekymret for sykdommen, og det kan vaere vanskelig a

vaere “arsaken” til deres bekymring. Noen velger derfor a skane foreldre og andre ved a ikke
fortelle det om de ikke har det bra eller er urolige for noe. Noen kan ogsa fgle at de er til bry e Hva er navnene pa medisinene dine og hvordan skal de tas?
hvis de trenger hjelp av andre.

Hvis du har slike tanker, anbefaler vi at du forteller det til noen du har tillit til. Det kan vaere e Hva er de vanligste bivirkningene til medisinene du bruker?
noen i familien eller en venn, men det kan ogsa vaere helsesykepleier eller annet

helsepersonell. Var erfaring er at de aller fleste opplever lettelse og finner Igsninger pa
problemer etter a ha luftet tanker og bekymringer med andre. e Hva gjgr du om du opplever bivirkninger?

e Hvem skal du kontakte hvis du trenger nye resepter eller legeerklzeringer?

Jeg lurer sénn pd
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Tenk gjennom ...
Ettersom du blir eldre gnsker vi & snakke enda mer med deg direkte. Selv om vi ogsa snak-
ker med foreldrene dine, er det du selv som kjenner din hverdag og som kan svare best pa
spgrsmal som angar deg. Det kan derfor vaere lurt a tenke gjennom hvordan sykdommen
din pavirker deg og hverdagen din.




Drommer og tanker for fremtiden

Hvordan vil sykdommen utvikle seg nar jeg blir eldre? Hvordan vil den
pavirke livet mitt? Kan jeg ta den utdanningen jeg har lyst til? Hvor mye kan
jeg jobbe? Vil jeg klare meg gkonomisk? Kan jeg stifte familie? Kan jeg drive
med det jeg har lyst til i fritiden?

Vi snakker gjerne med deg om alle de tankene som dukker opp etter hvert som du blir eldre.
Noen kan ha nytte av a snakke med en psykolog, men det er ogsa mange andre som kan gi
rad og veiledning:

Om utdannelse og jobb

Radgiver pa skolen kan veilede deg i linje- og yrkesvalg.

NAV kan vaere behjelpelige med jobbsgknader, oppfglging og veiledning, og tilrettelegger
arbeidsforholdene for yrkes- og funksjonshemmede. Du kan ogsa fa rad og veiledning av NAV
om gkonomiske stgtteordninger.

Om du tenker pa a fa barn

Noen ganger kan sykdommen eller medisiner gjgre at du ma ta spesielle hensyn hvis du
planlegger a fa barn. For eksempel er det enkelte medisiner man ma slutte med i en periode
fgr man planlegger & bli gravid. Graviditet bgr derfor planlegges i samarbeid med lege. Dette
gjelder bade kvinner og menn.
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betale derr selv eller?

Nyttige nettadresser

Om de vanskelige tankene

Ved BUP (Barne- og ungdomspsykiatrisk seksjon) ved Oslo Universitetssykehus arbeider
bade psykologer, psykiatere, spesialpedagog og sosionomer. De har kunnskap om og
erfaring i @ hjelpe barn og ungdom som har “vanskelige tanker” og bekymringer.
Sosionomen har ogsa god oversikt over hvilke muligheter du har til 8 sgpke om gkonomisk
stptte. A snakke med BUP betyr ikke at du er psykisk syk, men de kan for eksempel hjelpe
deg med ulike teknikker for a takle vanskelige tanker og fglelser.

Om selve sykdommen

Du far informasjon om sykdommen og behandlingen pa sykehuset. Det er ogsa mye
informasjon pa internett, men som annen informasjon pa nettet, er ikke alt som star om
sykdommen der ngdvendigvis “sann”. Vi anbefaler deg fgrst og fremst a bruke nettsidene til
sykehusene eller pasientorganisasjonene.

Sykepleierne er kanskje de du blir mest kjent med pa sykehuset. Det kan veere fint & prate
med dem om det du er opptatt av. De kan ogsa formidle kontakt med andre yrkesgrupper
hvis du gnsker det. Du kan ogsa snakke med helsesykepleier ved skolen. Hun er tilstede til
faste tider.

Om a dele tanker med andre i samme situasjon

Det er godt a snakke med andre som har den samme sykdommen og som vet hva den
innebaerer. Pasientorganisasjonene har ofte egne barne- og ungdomsgrupper hvor du far
mulighet til 3 bli kjent med andre i samme situasjon. De har ofte samlinger der du kan lzere
litt mer om sykdommen, men aller viktigst; veere sammen med andre som forstar hvordan
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du har det. Spgr sykepleierne om hvilken organisasjon som er “din
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Fra barneavdeling til voksenavdeling

Kanskje ma du ha oppfelging pa sykehus ogsa som voksen? Hvordan blir over-
gangen fra barneavdelingen — som du kjenner sa godt — og til en avdeling der
det er andre rutiner og regler? Kanskje synes du det er pa tide a bli behandlet
som en voksen?

Uansett hva du fgler i forhold til overgangen fra barne- til voksenavdeling, er vi opptatt av at
overgangen skal bli sa enkel som mulig for deg og dine pargrende.

Hvordan er det pa voksenavdelingen?

Ved voksenavdelingen far du bestemme mer selv, noe mange synes er fint. Du vil fa mer ansvar
og det blir stilt mer krav til deg. Det er du som ma svare pa spgrsmal og fa informasjon fra
helsepersonell. Du ma ogsa selv ha oversikt og falge opp behandlinger og andre avtaler pa
avdelingen.

Er du under 18 ar, har du rett til 8 ha med deg en av foreldrene nar du skal pa sykehuset.
Noen gnsker fortsatt & ha med en de kjenner godt ogsa pa voksenavdelingen, spesielt fgrste
gangen. Dette kan vaere foreldre, sg@sken, kjaereste/samboer/ektefelle eller en god venn.

| det du har fylt 18 ar, far man ikke betalt reise og opphold for den som eventuelt fglger. Du
ma ogsa som regel ordne med transport til og fra sykehuset selv.

Forbered deg!

En timeavtale hos legen gar fort, sa det er lurt a forberede seg.

Her er noen tips:

- Skriv ned pa forhand det du gnsker a fortelle og fa svar pa. Spgr om noe er uklart.

- Nevn alle plagene du har. Det kan vaere en sammenheng mellom dem.

- Det kan vaere lurt a fa en samtale eller bli vurdert av andre fagpersoner, som fysioterapeut,
ergoterapeut, sosionom, spesialpedagog, psykolog, eller andre. Legen kan ikke svare pa alt.

- Be legen og andre behandlere skrive en utfyllende journal. Dette gj@r det lettere for deg selv
og andre fagpersoner a ha oversikt over din sykdomshistorie. En utfyllende journal er
spesielt viktig ved legebytte.

Kan jeg velge sykehus?

Du kan, innen visse grenser, velge hvor du skal fglges opp. Det er det som kalles "Fritt
sykehus-valg”. De fleste gnsker a bli fulgt opp ved det sykehuset som ligger naermest der de
bor, men ikke alle sykehus behandler alle typer sykdommer, sa det kan hende at du ma reise
til et annet sted.

Hva skjer fgr jeg kommer pa voksenavdeling?

Pa barneavdelingen laerer vi deg gradvis mer om sykdommen din og gir deg mer og mer
ansvar. Vi lager avtaler direkte med deg i stedet for med den/de som fglger deg, og anbefaler
deg a ga alene til undersgkelser eller behandling. Vi oppfordrer deg etter hvert til 3 holde
orden pa medisinene selv; hva de heter, hvor mye du skal ta — og nar.

Vi vil gjerne snakke med deg om sykdommen alene, men ogsa sammen med foreldrene dine.
Mange synes det er fint 3 snakke om sykdommen uten at foreldrene er tilstede; du far
mulighet til & ta opp ting det kan vaere vanskelig & snakke med foreldrene dine om.

Hvilke rettigheter har du?

12 ar
o Du skal fa informasjon om sykdommen din, behandling, og andre ting som
har med sykdommen din a gjgre.

e Helsepersonell skal ta mest mulig hensyn til hva du synes om hvilken
behandling du skal ha, nar du gnsker undersgkelse eller behandling, og
hvem
som skal vaere med deg pa sykehuset. Men det er foreldrene som har det
endelige ordet.

e Helsepersonell skal ikke gi opplysninger om deg til foreldrene dine hvis du
er sterkt i mot det og det er gode grunner til a respektere dette. Eksempler

kan vaere om du ikke gnsker at foreldrene skal vite at du trenger
prevensjon, eller det kan vaere at du har konflikter med foreldrene dine.

16 ar

e Du kan selv si ja eller nei til undersgkelser og behandling. Et unntak er at
du f.eks. ikke kan bestemme selv om du skal motta blodoverfgring.
Det bestemmer foreldrene dine til du er 18 ar.

e Dessuten bestemmer du om foreldrene dine, eller andre, skal veere med
deg til undersgkelse eller behandling.

e Helsepersonell kan likevel informere foreldrene dine hvis de trenger
informasjonen for a ivareta foreldreansvaret.

18 ar
e Du bestemmer alt selv.

Fint & /i voksen!
Men Iitt skummelt 9. Det er visst p&
Zide 4 sette Seg /it mer inn | SV,édommen
rn, mediSinene og alt rundt det.
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Dette vil jeg spogrre helsepersonell om:

Egne notater og informasjon:

Jeg synes det er viktig at "voksenhelsetjenesten" vet dette om meg nar
jeg skal fglges opp av dem:

Viktige telefonnumre:

Fastlegen:

Fysioterapeuten:

Sykehuset:

Helsesykepleieren:

Andre:
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Nasjonal kompetansetjeneste for

Barne- og ungdomsrevmatologi
Revmatologisk avdeling

Oslo universitetssykehus:
Telefon sentralbord: 02770 / Telefon til Barnepost 1: 23072300
Postadresse: Postboks 4950 Nydalen, 0424 OSLO.
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