Informasjon

Hjelp og stotte i likepersoner O m A I S

| Stiftelsen ALS har vi noe som heter likepersoner. -for pargrende barn og ungdom
En likeperson er noen som har hatt erfaring med

ALS. Oppgaven deres er a vaere en samtalepartner

og stette for de som gnsker det. Det finnes en

egen stottegruppe kun for barn og ungdom opptil

25 ar. De har selvsagt taushetsplikt.

ALS er en sjelden sykdom som rammer musklene

i kroppen. Dette skjer fordi nervene i kroppen
blir svekket, og derfor klarer de ikke & sende

beskjeder og signaler til musklene i kroppen.

Dermed klarer heller ikke musklene og leddene i
kroppen a gjere jobben sin.

@nsker du a snakke med noen av oss likepersoner
i Barn og ungdomskomiten sa finner du oss pa:

Etter hvert blir flere og flere muskler rammet, og
evnen til a bevege kroppen fungerer ikke lenger.
Evnen til & snakke og svelge blir ogsa borte nar
man har ALS.

www.alsnorge.no

Noen mister farst evnen til 8 snakke, mens andre
merker forst at de far problemer med musklene

i ben eller armer. Maten sykdommen utvikler Pa ditt lokale bibliotek kan du lane var film:

seg pa og hvor lenge personen kan leve med MORFAR
sykdommen er veldig ulikt.
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Nar noen man er

glad i far ALS

Nar du har fatt vite at en i familien har fatt ALS,
kan det vaere vanskelig & forsta hva det innebzerer.
Kanskje har du ikke engang hgrt om sykdommen,
eller du har hert faele ting som gjer at du blir
redd. De voksne gnsker a skjerme barna fra det
som er trist, og det er derfor ikke sikkert de vet
helt hvordan de skal forklare hva sykdommen
innebaerer. Derfor er det viktig at du sper hvis det
er noe du lurer pa. De voksne vil nok sette pris pa
at de far hjelp med a fa i gang samtalen. Kanskje
har du lest noe pa internett eller fatt hagre noe
som virker skremmende? Da skal du ikke veere
redd for a sparre.

Det er helt normalt  fgle at det kan bli litt for mye
med alt snakket om sykdommen og da har du lov
til a si fra! Du er ikke noe mindre glad i den som

er syk selv om du ikke vil snakke om sykdommen
hele tiden. Det er viktig a snakke sammen bade
om det som er vanskelig og det som gjar en

glad. Hvis dere klarer a finne pa noen hyggelige
aktiviteter sammen, kan det veere fint a skape
gode minner som du kan ta med deg videre i
livet.

Er det normalt a fole det slik?

Nar man far vite at noen man er glad i er alvorlig
syk reagerer noen med a bli sint, mens noen blir
trist. Alle kan reagere forskjellig, og det er derfor
ikke en mate som er mer riktig enn den andre.

Innimellom vet man kanskje ikke engang helt hva
man foler. Det blir sa mange tanker og folelser

pa engang. Alt er normalt! Du skal ikke veere flau
eller lei deg for at du foler eller tenker pa den ene
eller andre maten. Det kan veere vanskelig a forsta
hvorfor for eksempel mamma, pappa eller kanskje
storebror reagerer pa en annen mate. Da hjelper
det ofte a snakke sammen om det.

Kanskje du synes det er lettere & snakke med
noen utenfor familien, som helsesaster eller
leereren din?

Nar det blir vanskelig a vaere der

Du er vant til & se personen som frisk og sterk.
Kanskje er det til og med en person som far var
en omsorgsperson for deg. Na er situasjonen helt
forandret, na er det han/hun som trenger hjelp.
Plutselig skal du hjelpe den som har veert der for
a for deg for; det kan fgles litt rart. Har du lyst og
synes det er greit er det selvsagt fint at du hjelper
til, men du skal huske pa at det ikke er ditt ansvar
alene. Du har lov til a si nei.

Nar noen har ALS ,vet man ikke hvor lenge han
eller hun far leve. For mange blir det derfor viktig
a vaere mye sammen og skape gode minner

den tiden som er igjen. Noen har kanskje mest
lyst til 8 remme fra alt. Det er ogsa helt normalt,
men har du det slik, kan det lett fgre til at du far
darlig samvittighet nar du ikke tilbringer mer tid
sammen med den som er syk. Det skal du ikke ha!
De fleste vil forsta at du ikke klarer a veere der hele
tiden.

Du har rett til informasjon

| pasient- og brukerrettighetsloven (§3-3 og §3-5)
- star det at du har rett til informasjon som
pargrende ved alvorlig sykdom. Sa lenge den som
er syk tillater det. Helse- og omsorgspersonellet
rundt den syke, skal gi deg informasjon pa en
hensynsfull mate som er tilpasset deg.

[ tillegg skal du vite at alle barn under 18 ar med
syk mor eller far har en saerskilt rett jf. Helse-
personell loven §10a. Den sier at helsepersonell
som behandler mor eller far skal i samarbeid

med voksne omsorgspersoner sgrge for at du

far tilstrekkelig informasjon om sykdommen og
behandlingen, med et sprak som er tilpasset deg.
Du har ogsa rett til ngedvendig oppfelging for egen
del, enten av familie, venner, eller av offentlige
instanser.

Pa sykehus skal de legge tilrette for at du kan

fa komme pa besgk, og at du far veere med pa
samtaler mellom helsepersonell og den syke, i den
grad du og din familie gnsker det.

Benytt din rett, sper om det du lurer pa.

Noen nettsteder for mer informasjon:

www.alsnorge.no
Wwww.ung.no
www.barnsbeste.no



