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Ad vera foreldri
unglings med kroniskan sjukdom



Allir foreldrar elska bornin
sin meira en nokkud i
heiminum og vilja peim
allt hid besta.

Vid viljum gera allt sem i
okkar valdi stendur til ad
stydja og hjalpa peim i

gegnum Lifid.

Al eignast barn sem reynist
vera eda verda langveikt er
stor askorun. bvi fylgja
margar skyldur og pad krefst
mikils Uthalds.

Texti: Lotte Vosmar Denning, med sampykki unglingateymis
barnadeildar Haskolasjiikrahtssins i Arésum og upplysinga-
midstddvar ungmennalaekninga 4 Rikisspitalanum i
Kaupmannahdofn.

l]tgefandi og abyrgdaradili: Umhyggja
- félag langveikra barna

islensk pyding: Arndis L6a Magnisdottir
Umbrot og hénnun: IB

Prentun: Litlaprent

Almennt um unglingsarin

A unglingsarunum ganga likaminn og heilinn i gegnum
miklar breytingar. Likami unglings proskast hratt og
breytist mikid en heilinn heldur afram ad préast fram a
pritugsaldur.

Hlutbundin hugsun

Unglingar, og pa einkum & fyrri hluta unglingsara, eru
uppteknir af hlutbundinni hugsun, syna hvatvisi og hugsa
flest Ut fra sjalfum sér.laugum margra unglinga & lifid
sér stad hér og nt og hugsun um afleidingar akvardana
er vids fjarri. Heefni til ad skipuleggja fram i timann og
hugsa ohlutbundid proast smatt og smatt eftir pvi sem
unglingsarin lida.

Ad velja

pad getur reynst ungu folki stor askorun ad forgangsrada
pegar valmoguleikarnir eru margir. Pa parf baedi ad taka
tillit til eigin hagsmuna & tilteknum timapunkti og til peirra
afleidinga sem valid hefur i for med sér. par getur verid um
ad reeda hversdagslega akvoroun eins og a0 akveda hvort
madur etli i party a fimmtudagskvoldi, jafnvel pott pad sé
skoli daginn eftir. EOa stora akvordun eins og ad velja sér
namsleiod.

Sjalfstaedi

A unglingsarunum slitur unga folkid sig fra foreldrum
sinum og préar meo sér sjalfsteedi samhlida pvi ad bera
sig saman viod félaga sina og kanna moguleikana sem Lifid
hefur upp & ad bjoda.



begar barnid manns er med kréniskan sjukdom

Hvort sem barnid manns er litid eda stért pegar pad verdur langveikt eru &skoranirnar margar og
breytast eftir pvi sem barnid eldist og proskast. Einkenni sumra sjakdéma geta aukist eftir pvi
sem timinn lidur, og pa sérstaklega & unglingsdrunum. Ad gangast vid breyttum veruleika getur
reynst bérnum og fullordnum erfitt.

Sampykkid er p6 grundvollur pess ad geta lifad godu lifi med kroniskan sjakddém. bad er ekki fyrr
en madur hefur tekid veruleikann i satt sem hagt er ad lifa med honum.

Ny heimssyn

Foreldri barns med kroniskan sjukdom parf ad horfast i augu vid eigin vonbrigdi, sorg og 60ryggi yfir
bvi ad eiga langveikt barn. A sama tima parf foreldrid ad takast & vid vonbrigdi og sorg barnsins. Pad
getur verid erfitt og orsakad endurtekna tilfinningalega krisu i fjolskyldunni. Einnig parf foreldri ad
setja sig innimorg praktisk mal sem flest eru ny og 6kunn, sja um heilbrigdu systkinin og parfir
peirra, auk pess ad standa vord um eigin heilsu.

Askorun

pad getur verid stor askorun ad setja sig inn i sjukdom og afleidingar hans og enn erfidara ad leera
inn & medferdina og langtimahorfur. Sumir velja ad taka bara einn dag i einu @ medan adrir hafa
porf fyrir ad horfa lengra fram a veginn.

Mismunandi heimar

Jafnvel pott adstaedur séu erfidar er afar mikilveegt ad setja sig vel inn i pau veikindi sem hrja barnid
manns. bvi getur fylgt ad purfa ad leera morg ny hugtok og hugsanlega parf ad tileinka sér nyjar hug-
myndir um sjuakdéminn. Stundum upplifir folk menningarlegan mun milli sjukrahUss og eigin bak-
grunns. Traarsannfeering getur lika skipt mali pegar kemur ad sjukdémsskilningnum og

hvernig madur tekst & vid adsteedur.

»A0 fa fréttir um ad barnid manns sé med kréniskan sjukdém er eins og ad
vera sendur i 6kunnugan bee i 6kunnugu landi, an landakorts og an pess

ad tala tungumalid. Til ad byrja med er gridarlega erfitt ad rata.”
Petra, foreldri




Ad vera unglingur med kroniskan sjukdom

Pad getur verid krefjandi ad glima vid kroniskan sjakdom, sérstaklega & unglingsarunum. Einmitt &
pessum arum getur verid erfitt ad halda sig vid langtimaaaetlanir og sja fyrir sér hvernig akvardanir
dagsins i dag hafa ahrif & framtidina pegar kemur ad medferd sjakddémsins.

Foreldrarnir hafa hingad til axlad abyrgdina a prakt-
iskum atridum en med auknu sjalfsteedi kemur pad

i hlut unglingsins. Eftir pvi sem meiri tima er eytt
utan heimilis og an patttoku foreldranna parf ung-
lingurinn ad passa betur upp @ medferdina og sjalfan
sigitengslum vid sjakdominn.

Ad vera 60ruvisi

Unglingar vilja ekki skera sig ur og vera ,sa veiki” a

medal vina og kunningja. Par af leidandi reyna margir

ad fela sjukdominn, til deemis med pvi ad fara afsidis

& salerni til pess ad taka lyfin sin. Pad getur verid erfitt fyrir born
og unglinga ad sampykkja peer

Mégulega geetu peir tekid upp a pvi ad sleppa pviad takmarkanir sem sjakdémurinn
taka lyfin eda fylgja pvi matarsedi sem radlagt er i hefur i for med sér.

medferdinni. Pegar sjukdomurinn er synilegastur og
krefst t.d.innlagnar & spitala draga unglingar sig oft
i hlé fravinum sinum. Pad getur haft i for med sér
einmanaleika og einangrunartilfinningu.

Pess vegna er mikilvaegt ad vid
leidbeinum peim vardandi mogu-
leikana i stodunni og hvernig

pad getur verid erfitt fyrir ungt folk ad sampykkja heegt er a? g_er‘:a _ym|§legt SlE
beer askoranir sem fylgja kroniskum sjukdémum, adlagar sig orlitio hér og par.

par a medal likamlegar takmarkanir, preytu, medferdir

og heimsoknir til leekna, innlagnir & spitala o.s.frv.

pad getur verid erfitt fyrir born og unglinga ad sam-
pykkja paer takmarkanir sem sjukdémurinn hefur

i for med sér. bess vegna er mikilvaegt ad vio leid-
beinum peim vardandi moguleikana i stddunni og
hvernig haegt er ad gera ymislegt ef madur adlagar
sig orlitid hér og par.
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.,Eg vil bara vera eins og adrir unglingar.”

Unglingur med 6naemistruflun

Eitt af pvi sem er hvad mikilvaegast fyrir unglinga er ad vera
sampykktir medal vina.

Unglingar vilja helst ekki skera sig r, hvorki i hegdun og
framkomu né i atliti. Peir hafa nakvaemlega s6mu drauma og
vaentingar til framtidarinnar og jafnaldrar peirra og pad getur
verid erfitt ad hafa yfirsyn yfir langtimaafleidingar sjakdoms
og mogulegar takmarkanir sem hann hefuri for med sér.
Unglingar vilja ,,bragda &” peim méguleikum sem Lifid bydur
upp @ og ymislegt er vel haegt ad gera pegar madur leerir ad
taka naudsynlegt tillit til adstaedna sinna.

A sama tima er lika mikilvaegt ad vid kennum unglingnum ad
pbegar hann fylgir medferdinni skilar pad sér i auknu frelsi. Pad er

vegna pess ad vid paer adstaedur liggur sjukdémurinn eins mikid
nidri og moégulegt er og hefur minnst ahrif & sjaklinginn.

“Mann langar ekki ad
vera OBruVISL"



Askoranir sem maeta ungli

Unglingar samsama sig jafnéldrum sinum og geta skammast sin fyrir ad purfa
ad segja fra eda syna ad peir eigi vid veikindi ad strida og séu 6druvisi.
Sumir 6ttast ad peim verdi Gtskafad ef peir segi fra sjakdémnum.

Unglingum getur fundist oréttlatt og asnalegt ad
purfa ad burdast med kroniskan sjukdém og pvi sem
honum fylgir. Peir reyna pvi inn @ milli ad lata sem
hann sé ekki til stadar og gleyma honum.

Vitneskja um sjukdéminn

Margir unglingar vita hugsanlega ekki hvad felst i
sjukdomnum par sem peir hafa ekki fengid neegileg-
ar og aldurssvarandi upplysingar. Eda af pvi ad peir
hafa ekki sett sig neegilega vel inn i malid. Ungt folk
hefur porf fyrir stoduga endurtekningu og meiri upp-
lysingar eftir pvi sem skilningurinn eykst.

Foreldrar, jafnt sem leeknar og hjukrunarfolk, hafa
pad hlutverk ad setja unglinginninn i malid og veita
upplysingar pannig ad hann eda huan skilji adsteed-
urnar og astaedur pess ad medferd er naudsynleg.
Unglingar geta haft adra upplifun af sjukdémi en
foreldrar og laeknar. Margir upplifa ekki sjakdéminn
jafnalvarlega og leeknarnir, og adrir geta ottast ad
pad skiptir skopum fyrir verda hadir lyfjunum. Pa geta peir einnig upplifad
ungt folk ad fullordnir Opeegilega hlidarverkun lyfja.

syni peim einleegan

ahuga. Kvidi og punglyndi

Unglingar med kroniskan sjukdom geta proad med
sér kvida og punglyndi sem geta haft onnur ein-
kennien hja fullordnum. Pess vegna er mikilvaegt




gi med kroniskan sjukdom

ad foreldrar taki vel eftir hvort unglingurinn breytist og hvernig hann spjarar sig. Pa er mikilveegt ad
hjakrunarfolk spyrji unglinginn um lidan hans til ad greina hugsanleg salraen einkenni.

Langveikir unglingar geta haft annars konar ahyggjur og spurningar en heilbrigdir unglingar. Peir geta
pvi haft porf fyrir ad deila hugsunum sinum med 66rum. Foreldrar standa peim oftast naest en vegna
parfar ungs folks til ad slita sig fra foreldrum getur agreiningur skapast. Pess vegna getur verid nauds-
ynlegt fyrir unglinga ad hafa adra til ad tala vid. Pad geta verid adrir unglingar med kréniska sjukdoma,
goour vinur foreldra, hjukrunarfreedingur, leeknir eda salfraedingur svo fatt eitt sé nefnt.

Adstod vid eftirlit

Unglingar med kroniska sjukdéma upplifa oft ad peir missi stjornina. beim getur lidid eins og pad sé
sjukdomurinn og medferdin sem styri peim en ekki 6fugt. P getur hjalpad barninu pinu ad na tokum
a sjukdomnum eda hluta hans. Pad getur til ad mynda falist i pvi hvenaer eda hvernig lyfin eru tekin.
Sjukdomurinn og medferdin hafa oft ahrif & samveru viod vini og félaga. Pad getur haftifor med sér
pa tilfinningu ad vera bundinn, sem getur verid erfitt fyrir unglinginn. Enda pott unglingar séu ad slita
sig fra foreldrum sinum hafa peir engu ad sidur afram mikla porf fyrir naerveru peirra og samskipti
vid pa. beir hafa ennpa porf fyrir hjalp foreldranna og fyrir pad oryggi sem felst i pvi ad foreldrar taki
pattisjukdoémsbarattu peirra. Pad getur skapad baedi agreining og umrasdur.

Rannsoknir syna ad agreiningur vid foreldra getur verid mikill alagsvaldur fyrir

ungt folk med kroniskan sjukdom.




LEITADU PEKKINGAR

Pa getur adstodad unglinginn

pinnvid

al leera inn & sjukdéminn
og hvada ahrif hann hefur
a likamann

ad freedast um hvernig
medferd er hattad og
hverjar hlidarverkanirnar
eru

Pegar pu ert radprota
skaltu leita til laekna og
hjakrunarfélks

Pau eru von svara
spurningum. Rétt eins og
ba hefur sjalfur spurn-
ingar og ert i vafa & pad
sama 6rugglega vid um
unglinginn pinn. Kannski
hefur hann eda han adrar
spurningar en pa. bad er
g60 hugmynd ad fa svor
a visum stad frekar en ad
giska.

Hvad getur pu :

Pad er mikilvaegt fyrir bérnin okkar ad vid hlustum &
pbau og séum til stadar pegar pau hafa porf fyrir okkur.
Lika ad pau viti ad vid elskum pau og viljum peim allt
hid besta.

Sem foreldri erum vid nanasti og daglegi studnings-
adili peirra.Vid eigum patti pvi ad sjakdémurinn sé
til sem minnstra trafala og ad naudsynleg medferd sé
sem best snidin ad lifi unglingsins.

Von

Pegar pu sem foreldri horfir jakveett til framtidar smitast
ahrifin yfir tilunglingsins. Pa verdur audveldara fyrir pig ad
styrkja unglinginn i peirri trG ad leekning finnist, annad hvort
nlna eda i framtidinni. Pad skiptir skopum ad hafa i huga ad
stodugt er verid ad proa nyjar medferdir og pvi er god astaeda
tilad haldaivonina. begar pu synir jakveett og upporvandi
vidhorf til framtidarinnar litur hdn mun bjartari Gt.

Innseei

Til pess a0 pu getir hjalpad og gefid af pér eins mikio
og mogulegt er getur verid gagnlegt, baedi fyrir pig og
unglinginn pinn, ad pu sért med godar upplysingar um
sjukdominn.

Pad gerir pig heefari til ad freeda baedi unglinginn og
fjolskylduna um sjakdéminn.

Pekking eykur innsaei og skilning og leidir af sér meiri
umhyggju fyrir sjalfum sér. bekking & astandi unglingsins
gerir pig betur i stakk buinn til ad taka afstodu til allra
moguleika sem i bodi eru.



sem foreldri gert?

Méguleikar
Pegar pu ertivafa er alltaf best ad spyrja endurtekid par til pu ert farinn ad
skilja. PG getur spurt leekni eda hjukrunarfélk & spitalanum um rad, eda pinn Ad syna tillit
eigin laekni. er grundvollur
samvinnu.
Fari medferd Gr bondunum geta afleidingarnar verid ¢afturkreefar. bvier Ef pu leyfir
mikilveegt a0 pu stydjir og hvetjir unglinginn pinn til a6 vidhalda medferdinni. unglingnum
ekki ad taka
Ef medferdin bydur upp & sveigjanleika getur pu hjalpad unglingnum ad finna neinar akvard-
lausnir sem eru sampykktar og ganga upp, baedi pegar kemur ad sjukdémn- anir feer hann
um og i sambandivid lif hans eda hennar ad 0dru leyti. Pad getur tilad mynda ekki taekifaeri til
falisti pvi hvernig medferdin fer saman vid pad ad hitta kunningja eftir skéla ad axla abyrgd.
eda utanlandsferd med felogum. Syndu ad pu
getir sett pig
patttaka og abyrgd i spor hans,
proski og voxtur unglingsins styrir pvi hversu mikla hjalp og studning pu sem syndu virdingu
foreldri getur bodid fram. Til ad tryggja ad pau markmid sem laeknar og ungl- og ekki deema
ingur koma sér saman um naist, getur pu sem foreldri tekid ad pér ad fylgja fyrirfram.
beim eftir med barninu pinu. | pvi sambandi getur pu einnig hjalpad til vié ad

fylgjast med hvernig gangi og hvad parf ad laga adur en lengra er haldid.

pad er mikilvaegt ad pu sem foreldri buir pig undir ad setja aukna abyrgd a ungl-
iInginn pinn. Syndu traust. Syndu ad pu treystir unglingnum til ad spjara sig. Lattu
unglinginn reyna upp a eigin spytur og metio svo i sameiningu hvernig til tokst.

Med pvi ad gefa smatt og smatt eftir stjornina synirdu ad pu treystir
unglingnum til ad taka sjalfur abyrgd og stjorna eigin lifi.

Syndu lifi unglingsins dhuga.
Hvad tekur hann sér fyrir hendur? Hvada vandamal koma upp?

Athugadu hvort ad unglingurinn getur sjalfur leyst pbau eda
hvort pa eda adrir pburfi ad veita adstod.




Samvinna vid unglingana .i.

Pegar pu ferd i skodun med unglingnum pinum
skaltu gefa honum ordid eins oft og mogulegt er
og lata hann sja um ad svara spurningum. pPad er
go0 leid til ad virkja unglinginn og feera abyrgd yfir
a hann. PU getur lika hvatt barnid pitt til ad reeda
einsamalt vid laekni og hjukrunarfreeding hluta

amalt @
af vidtalstimanum. .n. < 5 ‘.

Gagnkveemt samstarf
milli unglings, foreldris og
laeknis er sampykkt af 6llum
patttakendum.

Hjalpadu unglingnum pinum ad panta tima i
naestu skodun.

Mundu ad samkomulag er bara samkomulag ef bad er gagnkveemt
0g sampykkt af ollum patttakendum.

Leitadu hjalpar

Pegar pu sem foreldri ert kominn i prot er mikilveegt ad vidurkenna pad og leita sér hjalpar. Ad vidur-
kenna ad madur purfi adstod er styrkleiki. Enginn getur allt en allir geta eitthvad.

Eins og ungt folk parf ad vidurkenna og sampykkja veikindi sin, verdur pa sem foreldri ad vidurkenna
og samykkja pitt hlutverk og leita pér hjalpar vegna pess sem erfitt er.

Pad er mismunandi hvernig, hvenaer og med hvada heetti folk parfnast hjalpar. Pad liggur beinast
vid ad leita sér adstodar hja 66rum foreldrum i svipudum adsteedum, hja eigin leekni og hja peim
leeknum og hjukrunarfélki sem annast barnid a spitalanum. Par fyrir utan getur foreldri ef til vill lika
haft gott af pvi a0 leita til salfreedings, prests eda tala vid godan vin.

Hja adildarfélogum Umhyggju — félags langveikra barna er haegt ad komast i samband vid adra for-
eldra i svipudum adstaedum og i sumum tilvikum standa folki namskeid til boda. Eins er haegt ad koma
unglingi i samband vid adra unglinga i gegnum vidburdi & vegum félaganna.




Munid eftir hvort 0dru

Pad ad eiga langveikt barn gerir miklar krofur
til foreldrahlutverksins. bvi er mikilveegt ad
pid foreldrarnir veitid vidbrogdum og porfum
hvors annars athygli og ad pid getid reett um
pad hvernig ykkur lidi, & hverju pid purfid ad
halda og hvernig pid getio veitt barninu ykkar
studning. Reynid ad eiga tima ein saman

sem foreldrar par sem pid veitid hvort 66ru
studning.

Margir upplifa erfidar tilfinningar samfara pvi
ad eiga langveikt barn. Kannski finnur madur
til sektarkenndar. Madur skammast sin ef til
vill fyrir ad hafa ekki orku fyrir sjalfan sig, fyrir
veika barnid og fyrir afganginn af fjolskyldunni.
Pad getur verid gagnlegt a0 tala til deemis vid
fjolskylduradgjafa, sem er sérmenntadur i

ad hjalpa og gefa rad einmitt vidvikjandi pess
konar tilfinningum og togstreitu.

Maedur og fedur vinna oft Ur adsteedum sin-

um & olikan hatt, en pad er kostur ef madur
sampykkir og vidurkennir mismuninn.

 Margir upplifa erfidar

tilfinningar samfara pbvi ad

eiga langveikt barn.”

MUNDU EFTIR PER

Pad er mikilveegt ad pu sem foreldri
reynir ad hafa orku fyrir pig, unglinginn
og hina i fjélskyldunni. bvi markmidi
getur pd n&d med mismunandi heetti:

Finndu ut hvernig pa fyllir &
orkutankinn.

Finndu Ut hvernig pa ferd ad pvi ad
draga Gr ahyggjum og hvernig pu
losar pig vid &hyggjur.

Finndu Ut hver getur veitt pér
umhyggju og hvert pu getur sott
studning.

Badu pér til gridarstad par sem pu
getur dvalid med gédri samvisku.
Pad getur verid ahugamal, samvera
med 6drum, bidferd, gardvinna,
iprottir, slokun eda annad sem
hefur pydingu fyrir pig.

Gerdu eitthvad gott fyrir pig — sem
oftast. ba veist best i hverju pad
geeti falist.




Haltu &fram ad
bjoda fram hjalp
bina

Vertu til stadar
2 pegar unglingurinn
barfnast pin

Syndu polinmaedi
3 og jakvaedni og

gerdu rao fyrir

vonbrigdum

og gremju

unglingsins

Reyndu ad skilja
4 unglinginn pinn

Lattu unglinginn
5 smam saman taka
vid stjorninni
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Spurdu...

Hvad hann eda hin hefur porf fyrir. Og veittu svo adstod.
Hvernig og hvenaer hann eda hun treystir sér til ad taka vid stjéorn & medferdinni.
Hvad hann eda hin sér fram & ad sja um og hvad verdur ennpéa i pinum verkahring.

Hvort pa eigir ad adstoda vid praktiska hluti eda hvort unglingurinn purfi adstod vid ad muna
eftir einhverju.

Hvort unglingurinn parfnist freedslu.

Hvernig pid unglingurinn atlid ad skipta med ykkur abyrgdinni med hlidsjon af pvi sem
hann getur sjalfur séd um.

Um a&fengi — hvort og hversu mikid adrir drekka og hversu mikid unglinginn pinn
langar til ad drekka.

bad er ekki 6algengt ad ungt folk med kroniskan sjakdom préi med sér punglyndi.

Pad getur til deemis birst i breyttri framkomu, tilhneigingu til ad einangra sig, aukinni
reidi eda hlédreegni, minnkandi ahuga, leida og breyttu svefnmynstri.
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,Ekki halda ad pid getid fengist vid vandamalin
ein. Bidjid um hjdlp. bad er ekki dsigur, heldur
heilbrigd skynsem.”

Anna, foreldri

,Mundu ad hlusta. Mundu ad
pora ad vera sa fullordni.”

Lena og JAn, foreldrar

,Taktu abyrgd a medferd barnsins pins og ekki
treysta @ heilbrigdisyfirvold eingongu.”

Tinna, foreldri

,bad er mjog mikilvaegt ad ungt folk hitti adra
[ somu stédu sem bad getur deilt hugsunum
sinum og vonbrigdum med an bess ad pburfa ad

setja mémmu og pabba inn i pad.”
Karl, foreldri



,bad er okkar tilfinning ad madur eigi ad veita
spitala og lseknum adhald.”

Hanna, foreldri

 Hugleiddu hvort pu hjdlpar barninu
pinu. Ekki taka stjornina. | stadinn
skaltu stydja.”

Anna Metta, foreldri

,bad erfidasta fyrir mig var ad sampykkja ad
litli anginn minn veeri ekki fullkominn.”

Petra, foreldri

"Eg hugsa ad madur fdi oft
kraftinn begar madur parf

d honum ad halda.”
Karl, foreldri
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