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Bakgrunn: Overgangen fra barn-
dom til voksent liv med juvenil
idiopatisk artritt (JIA] innebeerer
kritiske prosesser der den unge ma
lzere & mestre sin kroniske sykdom
og samtidig mestre utviklingen til
voksent liv.

Hensikt: Belyse helsepersonells
radgivning og veiledning tilungdom
med JIA med fokus pd overgangen
til voksent Liv.

Metode: Studien har en kvantitativ
design og bygger pa individuelle
telefonintervjuer med lukkete og

apne spgrsmal blant 51 informan-
ter med JIA. Deskriptiv statistikk ble
anvendt i analysen av kvantitative
data. Data fra de dpne spgrsma-
lene ble kategorisert og kvantifisert
manuelt.

Resultater: Flere enn 55 prosent av
informantene svarte at de i noen/
stor grad hadde fatt informasjon om
diagnose og behandling, at de var
tatt med pa rad om behandlingen
og at de hadde fatt rad vedrgrende
mestring av dagliglivets aktiviteter.
Flere enn 70 prosent svarte nei pa
spgrsmal om de hadde fatt veiled-

ning vedrgrende fritid, sosialt sam-
veer, rusmidler og seksualitet, egen
bolig og gkonomi, og graviditet,
fgdsel og smabarnsforeldrerollen.
58,8 prosent svarte at de ikke hadde
fatt veiledning vedrarende valg av
utdanning og yrke, og 70,6 prosent
svarte at de ikke var blitt forberedt
pé overfgringen til voksenavdeling.

Konklusjon: R&dgivning og veiled-
ning til unge mennesker med JIA
bor formaliseres og fokusere pa
bade sykdomsrelaterte og psykoso-
siale funksjoner av deres kroniske
sykdom.
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Background: The transition from
childhood to adult life with juvenile
idiopathic arthritis (JIA] involves
critical processes where young peo-
ple must learn to cope with chronic
illness and developmental changes
through adolescence simultaneously.

Purpose: Shed light on health profes-
sionals’ guidance and counselling of
adolescents with JIAin the transition
process to adult life.

Method: The study has a quantitative
design and is based on individual
telephone interviews including open-
ended and closed questions among 51

informants with JIA. Descriptive sta-
tistics were used to analyse quantita-
tive data. Data from the open-ended
questions were categorised and
quantified manually.

Results: More than 55% of the infor-
mants answered that they to some/
great extent were informed about
the diagnosis and therapy, were
involved in the therapy, and had
received counselling concerning
daily living activities. More than 70%
answered no’ when asked whether
they had received counselling with
regard to leisure time, social life,
drugs and sexuality, own living and

economy, and pregnancy, labour
and parental role; 58.8% stated that
they had received no counselling
concerning education and vocation
planning, and 70.6% stated that they
had not been prepared for transfer
to adult ward.

Conclusion: Guidance and counsel-
ling should be formalised and should
focus on both illness- and psycho-
socially related implications of the
disease in young people with JIA.

Keywords: Telephone interview,
chronicillness, adolescence, coun-
selling
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A vokse opp med en kronisk syk-
dom kan ha store konsekvenser
bade i natid og fremtid. Den unge
skal gjennom de endringer som
naturlig felger utviklingen fra
barn til voksen fysisk, psykisk
og sosialt og oppnd milepzler
som markerer at de naermer seg
voksen alder. I tillegg ma unge
med kronisk sykdom lere seg a
ta ansvar for og hensyn til egen
helse og sykdomssituasjon (1, 2).
Det er viktig 4 opprettholde nor-
mal vekst og utvikling og normal
funksjon sd langt det er mulig.
Dette stiller store krav bade til
den unge selv og til omgivelsene.
Flere studier viser at det er behov
for et strukturert overgangspro-
gram for unge med kronisk syk-
dom (3-5). En britisk studie viser
at et slikt program kan bidra til
4 bedre helserelatert livskvalitet
blant unge med juvenil idiopatisk
artritt (6).

Juvenil idiopatisk artritt (JIA)
er betegnelsen pd en gruppe
inflammatoriske  revmatiske
tilstander av ukjent drsak, som
debuterer for 16 ars alder. Objek-
tiv artritt opptrer i ett eller flere
ledd, som vedvarer i minst seks
uker, og der mulige differensial-
diagnoser er avkreftet (7). Syk-
domsforlepet er ofte svingende
og uforutsigbart med leddinflam-
masjon, stivhet og smerter som
vanligste symptomer. Studier
viser at aktiv sykdom og felgetil-
stander av JIA ofte vedvarer inn
i voksen alder (8-10). Dette fak-
tum vil i varierende grad pavirke
den unges oppvekst og fremtid
(11-13).

Unge mennesker med JTA mi
leere seg & mestre oppfelgingen av
sin kroniske sykdom og samtidig
mestre utviklingen til et voksent
liv (3,4,14). For & lykkes, kan de
trenge rad og veiledning fra fag-
folk og andre med erfaring fra
feltet. Pasientenes rett til tilpasset
informasjon og helsepersonells
plikt til & gi informasjon er lov-
festet (15, 16) og i de senere drene
har det veert okt fokus pa pasi-
entundervisning i helsetjenesten
(17). Generelt sett er malet bade
med informasjon, veiledning og
pasientundervisning & bidra til at
pasienten lever mest mulig selv-

Itt

stendig med sin kroniske tilstand.
Fokus er livet med den kroniske
tilstanden. I de senere arene har
ogsé overgangsprosessen til vok-
sent liv med kronisk sykdom fatt
storre oppmerksomhet (18, 19).
Imidlertid viser erfaringer sa
langt at oppfelgingen gjennom
ungdomsérene er lite strukturert
(20). En tidligere studie viste at
forberedelsen til overgangen fra
barndom til voksent liv med
JIA ble opplevd som inadekvat
og preget av et her-og-na-fokus
avhengig av engasjert helseperso-
nell. Studien var basert pa data
fra fokusgruppeintervjuer blant
unge mennesker med JTA og hel-
sepersonell innen revmatologiske
barne- og voksenavdelinger (21).

Hva tilfgrer artikkelen?
Studien viser at det er et stort
potensial for & oppna en mer hel-
hetlig omsorg for unge mennes-
ker med JIA.

Mer om forfatterne

Ingrid Landdgraff @stli er forstea-
manuensis ved seksjon for syke-
pleie, Hogskolen i Gjgvik. Astrid
Aasland er spesialist i barne- og
ungdomspsykiatri ved Kvinne-
og barneklinikken, Oslo Univer-
sitetssykehus, Rikshospitalet.
Kontakt: ingrid.oestlie@hig.no.
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I denne artikkelen er hensik-
ten a belyse helsepersonells rad-
givning og veiledning med fokus
pa relevante tema, hvem som ga
veiledning, og innhold i veiled-
ningen i overgangsprosessen til
voksent liv blant en kohort med
JIA.

METODE

Design

Studien er en del av andre gangs
oppfelging av en norsk kohort
med JTA. Studien har en kvan-
titativ design og bygger pa indi-
viduelle telefonintervjuer med
lukkete og dpne sporsmal.

Utvalg

Utvalget bestar av 51 (60,7 pro-
sent) unge voksne av totalt 84
barn med JIA som ferste gang
ble innlagt ved revmatologisk
avdeling, Oslo Universitetssy-
kehus, Rikshospitalet fra sep-
tember 1985 til september 1986
(22) (Fig. 1). Denne avdelingen
har den eneste barnerevmatolo-
giske enheten i Norge og betjener
hele landet. Variabler analysert
ved forste gangs innleggelse
er beskrevet annetsteds (22). T
1994/95 median (min-max) 8,7
(7,2-19,2) &r etter symptomde-
but, ble 72 deltakere undersokt i
en forste gangs oppfelgingsstudie
(23, 24). Andre gangs oppfelging
ble gjennomfert i 2004, median
(min-max) 18,3 (17,0-28,9) ar
etter symptomdebut. 51 personer
var villige til 4 delta i et indivi-
duelt telefonintervju der fysisk
og psykososial helse og sosio-
okonomiske forhold var tema.
Blant de totalt 33 (39,3 prosent)
personene som ikke deltok, 12 i
1994/95 (24) og 21 1 2004, var
én person flyttet ut av landet, en
var dod, fire fikk vi ikke kontakt
med, og 27 ensket ikke a delta.
Disse 33 personene var sammen-
lignbare med deltakerne ved for-
ste gangs oppfelging med tanke

pa kjonn, alder, sykdomsvarig-
het, antall inflammasjonsaktive
ledd og legens globale vurdering
(24). Ifelge forste oppfelging
hadde 42 (82,4 prosent) av de
51 pasientene juvenil revmatoid
artritt mens ni (17,6 prosent)
hadde juvenil spondyloartropati
(24). Pasientkarakteristika er
hentet fra telefonintervjuene og
fra grunnlagsdata (22).

Inklusjonskriteriet for delta-
kelse i andre gangs oppfelging
var deltakelse i kohorten pa 72
personer fra forste gangs oppfol-
ging (24).

Telefonintervju

Individuelt telefonintervju av
51 deltakere ble gjennomfert.
Telefonintervjuet  inneholdt
sporsmal med alternative svar-
kategorier og apne sporsmal.
Sporsmdlene inkluderte syk-
domsforlep og konsekvenser
av sykdommen, utdanning og
sosiopkonomiske forhold, triv-
sel og tilfredshet, og erfaringer
med helsetjenestens veilednings-
og radgivningsfunksjon i over-
gangen fra barndom til voksent
liv. Basert pa spersmal som ble
brukt under forste gangs oppfol-
ging (23) samt klinisk erfaring,
ble sporreskjemaet utviklet og
tilpasset unge voksne med JIA.
Sporreskjemaet ble testet ut pa
tre kolleger (en sosionom, en
ergoterapeut og en psykolog)
ved Nasjonalt Revmatologisk
Rehabiliterings- og Kompe-
tansesenter (NRRK) vinteren
2004 og revidert for deltakerne
i studien ble intervjuet. Intervju-
eren (ILJ) hadde ingen person-
lig eller terapeutisk relasjon til
informantene. Denne artikkelen
begrenser seg til analyse av data
fra de ti sporsmalene relatert til
helsetjenestens veilednings- og
radgivningsfunksjon i overgan-
gen fra barndom til voksent liv
med JIA. Spersmélene inklude-

rer planlegging av overferingen
fra barne- til voksenhelsetjenes-
ten og rddgivning/veiledning til
de unge pasientene i overgangen
fra barndom til voksent liv med
JIA. Spersmadlene hadde svar-
alternativene «nei», «ja, i noen
grad», «ja, i stor grad», «ikke
aktuelt» og apnet i tillegg for
beskrivelse, for eksempel: «hvis
ja, hvem ga deg rdd/veiledning»
og «hva slags rdd/veiledning fikk
du». Data fra de andre sporsma-
lene i telefonintervjuene vil bli
publisert annetsteds.

Dataanalyse

Statistiske analyser ble brukt i
analysen av de lukkete svaral-
ternativene. For ikke-normalt
distribuerte variabler er sentral-
tendensen oppgitt som median
(min—-max). Ellers er deskriptive
data kalkulert som prosent og
gjennomsnitt med standard devi-
asjon (SD). For & teste forskjeller
mellom to uavhengige grupper
ble Mann Whitney U-test brukt
pa ikke-parametriske variabler
og Pearson Kji-2 test pa kate-
goriske variabler. Analyseverk-
tayet SPSS versjon 16 ble brukt.
Svarene fra de dpne sporsmalene
ble kategorisert og kvantifisert
manuelt.

ETISKE OVERVEIELSER

Norsk Datatjeneste og Regional
Etisk komité har godkjent stu-
dien. Skriftlig informasjon ble
gitt sammen med postutsendte
sporreskjema, og returnerte
utfylte sporreskjema ble aksep-
tert som informert samtykke.
Informantene ble informert om
at deltakelse var frivillig, at de
kunne trekke seg nar som helst
uten konsekvenser for deres
videre kontakt med helsetjenes-
ten. De kunne ogsd be om & fa
slettet de opplysningene de hadde
gitt, og informert om at alle data

ble behandlet konfidensielt.



FIGUR 1: Flytskjema for utvalget

Fgrste gangs
innleggelse, 1985/86

84 pasienter fikk
diagnosen JIA

72 (84,5%)
pasienter deltok

Forste oppfelging, Andre oppfelging,
1994/95 Telefonintervju, 2004

51 (60,7%)
informanter deltok

Bortfall:

12 pasienter

Bortfall:

21 informanter

RESULTATER

Blant de 51 som deltok i tele-
fonintervjuene var medianalde-
ren (min—max) 28 ar (19-35) og
mediantid for sykdomsvarighet
(min-max) 18,4 ar (17-28,9).
Vi fant at 36 (70,6 prosent)
informanter oppga at de i noen
grad eller i stor grad hadde hatt
symptomer fra JIA siste dret.

Symptomene dreide seg om
smerter, stivhet og innskrenket
leddbevegelighet, leddhevelse,
feber, fatigue og iridocyclitt (én
informant). P4 spersmil om
folgetilstander oppga 40 (78,4
prosent) informanter at JIA
hadde fort til ulike senvirknin-
ger, som innskrenket leddbeve-
gelighet, nedsatt synsfunksjon,

TABELL 1: Karakteristika for kohorten med JIA, n=51*

Alder i &r, median (min-max)

Tid fra symptomdebut i ar, median
(min-max)

Symptomer fra JIA siste &ret, n (%)
Folgetilstander av JIA, n (%)

Bor med partner, n (%)

Har barn, n (%)

Oppsgkt helsetjenesten pga JIA
siste aret, n (%)

Behov for hjelpemidler
pé arbeidsplassen, n (%)

Kvinner, Menn, Totalt,
n=30 n=21 n=51
28 (20-35) 28 (19-33) 28 (19-35)
18,5 18,2 18,4
(17,6-28,9) (17-20) (17-28,9)
211(70) 15 (71,4) 36(70,6)
24.(80) 16 (76,2) 40(78,4)
21(70) 10 (47,6) 31(60,8)
11(36,7) 3(14,3) 14 (27,5)
19 14 33
(63,3) (66,7 (64.,7)
81(26,7) 7(33,3) 15 (29.4)

*Ingen signifikante forskjeller mellom kvinner og menn p& noen av parametrene malt med
Mann Whitney U-test og Pearson Kji-2 eksakt test 2-sidig

endret utseende, ledd- og mus-
kelsmerter, psoriasis og nedsatt
nyrefunksjon (én informant). De
som hadde oppsekt helsetjenes-
ten siste dret, hadde hovedsakelig
vert i kontakt med allmenn-
praktiserende lege, revmatolog
og/eller fysioterapeut. Behovet
for hjelpemidler pa arbeidsplas-
sen dreide seg hovedsakelig om
tilpasning av kontormebler og
ekstra pauser. Karakteristika ved
kohorten er vist i tabell 1.
Tabell 2 viser fordelingen av
svartallene pd speorsmail ved-
rorende planlegging av overfo-
ringen til voksenhelsetjenesten
(sporsmal 1-2) og rddgivning og
veiledning relatert til aktuelle
tema i overgangen fra barndom
til voksent liv (sporsmdl 3-7). De
informantene som svarte «uaktu-
elt», opplevde seg selv som friske
eller av annen grunn uten behov
for veiledning i den aktuelle
tidsperioden. Av 51 informan-
ter svarte 36 (70,6 prosent) at
de ikke ble forberedt pa over-
foringen til voksenavdeling og
38 (74,5 prosent) at de ikke ble
tatt med pa rad i planleggingen
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av slik overforing. Pa sporsmal
om de fikk rdd og veiledning i
ungdomsaktuelle temaer med
tanke pa overgangen fra barn-
dom til voksent liv, varierte
svarene med temaene: 39 (76,5
prosent) svarte nei pa temaet om
fritid, sosialt samveer, rusmidler

prosent) at de var forneyd med
behandlingen og oppfelgingen
slik den hadde vert, 14 (27,5
prosent) savnet det 4 bli sett som
et helt menneske, dtte (15,7 pro-
sent) savnet jevnlig oppfelging av
helsepersonell, 36 (70,6 prosent)
var forneyd med kontakten med

’ Psykososiale konsekvenser av sykdommen
har veert mindre vektlagt.

og seksualitet, 28 (54,9 prosent)
svarte ja pa temaet mestring av
dagliglivets aktiviteter, 30 (58,8
prosent) svarte nei pa temaet valg
av utdanning og yrke, 36 (70,6
prosent) svarte nei pa temaet
okonomi og egen bolig, mens 41
(80,4 prosent) svarte nei pa om
de hadde fatt rad og veiledning
innen temaet voksen seksualitet,
graviditet, fodsel og smabarns-
foreldrerollen. P4 spersmaélet om
de kunne huske noen gang 4 ha
fatt informasjon fra helseper-
sonell om diagnose og behand-
ling, svarte 15 (29,4 prosent) nei,
mens 21 (41,2 prosent) svarte nei
pd sporsmdlet om de var tatt med
pa rad vedrerende behandlingen
(tabell 2, sporsmal 8-9). Av de
51 informantene svarte 29 (56,9

offentlige hjelpeinstanser totalt
sett, og 22 (44,9 prosent) av 49
informanter opplevde overforin-
gen til voksenhelsetjenesten som
uproblematisk.

Av de 28 (54,9 prosent)
informantene som svarte ja pa
sporsmalet om de hadde fatt rad
og veiledning vedrerende mest-
ring av dagliglivets aktiviteter,
oppga de fleste at de hadde fatt
veiledning av ergoterapeut og/
eller fysioterapeut om héandhjel-
pemidler og tilpassning av sko
/innleggsséler. Av de dtte (15,7
prosent) som svarte ja pa spors-
madlet om de hadde fatt rad og
veiledning vedrerende fritid,
sosialt samver, rusmidler og
seksualitet, oppga de fleste at
det var legen som hadde gitt rad

om ikke & kombinere medisiner
og rusmidler. De 9 (17,6 prosent)
som svarte ja pd spersmdlet om
de hadde fatt rdd og veiledning
vedrerende valg av utdanning og
yrke, oppga yrkesveileder, Aetat
eller lege som veileder. Veilednin-
gen innebar samtaler om mulig-
heter og begrensninger. De seks
(11,8 prosent) som svarte ja pa
sporsmalet om de hadde fatt rad
og veiledning vedrerende svan-
gerskap, fadsel og smabarnsfo-
reldrerollen, oppga at lege hadde
informert om nedvendigheten av
a planlegge eventuelt svanger-
skap med tanke pa endring i den
medikamentelle behandlingen.

DISKUSJON

Det er interessant 4 merke seg
variasjonene i antall personer
som har fitt rdd og veiledning
og hva de har fatt rdd og vei-
ledning om. Informasjon fra
helsepersonell om diagnose og
behandling og det a bli tatt med
pa rdd vedrerende behandling
av egen sykdom var relativt godt
dekket. Det samme gjaldt rad
og veiledning relatert til daglig-
livets aktiviteter. Imidlertid var
det sveert fa som kunne huske om
de ble forberedt eller tatt med pa

TABELL 2: Planlegging og radgivning i overgangen fra barndom til voksent liv, n=51 (n, %)

~Ow N

5. Forberedelse til voksent liv vedr. valg av utdanning og yrke?
6. Forberedelse til voksent liv vedr. egen bolig og gkonomi?

7. Forberedelse til voksent liv vedr. seksualitet, graviditet, fedsel,

smabarnsforeldre?

8. Informasjon fra helsepersonell om diagnose og behandling?

9. Tatt med pa rad vedr. behandling?

. Forberedt pa overfgring til voksenavdeling?
. Tatt med pd rad vedr. overfgringsplanlegging?

.R&d og veiledning vedr. fritid, sosialt samveer, rusmidler, seksualitet?

. R&d og veiledning vedr. mestring av dagliglivets aktiviteter?

Nei

36 (70,6
38 (74,5)
391(76,5)
8(15,7)

30(58,8)
36 (70,6

41(80,4)

15 (29,4)
21(41,2)

Ja,inoen Ja,istor lkke
grad grad aktuelt
5(9,8) - 10 (19,6)
11(2,0) - 12 (23,5)
7(13,7) 1(2,0) 41(7,8)
24.(470) 4(7,8) 15 (29,4)
9(17,6) - 12 (23,5)
11(2,0) - 14.(27,5)
5(9.8) 1(2,0) 417,8)
21 (41,2) 14(275)  1(2,0)
17 (33,3) 12(23,5) 1(2,0)




rad med tanke pa overforingen
til voksenavdeling. Det var ogsa
sveert f4 som kunne huske & ha
fatt rdd og veiledning vedrerende
fritid, sosialt samveer, rusmidler
og seksualitet, valg av utdanning
og yrke, planlegging for egen
bolig og skonomi, eller vedre-
rende graviditet, fodsel og det &
vaere smabarnsforeldre.

Ut fra informantenes svar kan
det se ut til at helsepersonell har
konsentrert seg om sykdomsrela-
tert informasjon og veiledning,
mens psykososiale konsekvenser
av sykdommen har vert mindre
vektlagt. Dette er i overensstem-
melse med funnene fra andre stu-
dier (21, 25). Fysioterapeuter og
ergoterapeuter ser ut til 4 veere
de helseprofesjonene som hadde
et budskap som var tydelig for
de unge. Det interessante i denne
studien er hvor lite informantene
kan huske & ha fitt av rdd og
veiledning om temaer som har &
gjore med livet som ungdom og
som fremtidig ung voksen, og
hvem som i tilfelle ga slik rad og
veiledning. I en tidligere studie
(21) kom det frem at helseperso-
nell mente at de hadde gitt rad
og veiledning nar de syntes det
var naturlig, men mer uformelt
og uten noen omforent plan eller
strategi. Videre uttrykte helse-
personell i barnerevmatologien
om seg selv at de startet for sent
og overlot for lite ansvar til den
unge selv (21). Det er lett & tenke
seg at det & beskytte det syke bar-
net mot mer motgang og lidelse
kan vere et onske bade blant hel-
sepersonell og foresatte, men da
blir det ogsd viktig & se barnet i
et lengre tidsperspektiv. En sunn
fysisk og psykososial utvikling
gjennom ungdomstiden og inn
i voksent liv ma vere viktig a
etterstrebe.

Nér en sd hoy andel av infor-
mantene oppgir at de har hatt
symptomer fra JIA siste dret

(70,6 prosent) og at de lever
med senvirkninger av sykdom-
men (78,4 prosent), forteller det
med all tydelighet at JTA ikke er
en barnesykdom som forsvinner
for de unge nédr voksent liv. Det
er derfor viktig at disse unge
menneskene far informasjon og
veiledning som de kan ha nytte
av ndr de stir overfor ulike valg
i ungdomsdrene, valg som kan ha
store konsekvenser for livet som
voksen.

Flere nyere studier vektlegger
et helhetlig perspektiv pa helse
blant unge mennesker med kro-
nisk sykdom (5, 14, 26). I en tid
da likhet med jevnaldrende ner-
mest er hovedsaken i den unges
liv, er det viktig & bidra til at
den unge foler seg inkludert og
kan delta i ulike sammenhenger
med jevnaldrende. Det er ogsa
viktig & bidra til at den unge ser
sine egne sterke sider og ressur-
ser og kan utnytte dem. Teorier
om «empowerment» kan vare
relevant i denne sammenhengen.
Den unge bor aktivt inkluderes
og tidlig bli delaktig i sitt eget liv
bade med hensyn til oppfelgin-
gen av sykdommen og dens kon-
sekvenser. Dette er ogsa viktig

oppfelging med tanke pa kjonn,
alder, sykdomsvarighet, antall
inflammasjonsaktive ledd og
legens globale vurdering (24)
og svarprosenten var pa 60,7
prosent. Derfor kan man anta
at svarene pa intervjusporsma-
lene er representative for unge
voksne med JIA i Norge. Det
er et dpent spersmal om dagens
barn og unge med JIA har en
annerledes erfaring med hel-
sepersonells informasjon og
veiledning. Intervjuspersma-
lene ble testet pa kolleger med
relevant profesjonsbakgrunn
og yrkespraksis, noe som styr-
ker sporsmalenes interne vali-
ditet. Telefonintervju kan vare
fordelaktig ved at man kan
oppklare mulige misforstaelser
vedrorende sporsmalene umid-
delbart. Ogsa utdypningen av
de lukkete spersmélene kan bli
mer rikholdig néar informan-
tene far uttrykke seg muntlig.
Det er verdt & ta i betraktning
at spersmalene ble stilt til infor-
mantene i ettertid og at hukom-
melsen derfor vil ha pavirket
svarene. Det kan ogsd hende
at informantene hadde overlatt
kommunikasjonen med helse-

, Overforing til voksenhelsetjenesten bor
planlegges tidlig og involvere den unge selv.

med tanke pa mulige psykososi-
ale konsekvenser av sykdommen
(25,27, 28). Helsepersonell kan
ha behov for okt kunnskap og
kompetanse om ungdom, unges
helse og pedagogikk for & bidra
til empowerment hos unge med
kronisk sykdom.

Denne studien er basert pa
telefonintervjuer med infor-
manter fra en representativ
norsk kohort av unge voksne
med JIA. Respondentene og
ikke-respondentene var sam-
menlignbare ved forste gangs

personell til foreldrene og selv
var lite interessert i & bli invol-
vert. Det er interessant 4 se hva
informantene faktisk har fatt
med seg i kommunikasjon med
helsepersonell. Resultatene viser
at det er relevant & stille spors-
mal ved om den riddgivningen
og veiledningen som ble gitt var
hensiktsmessig.

KONKLUSJON

Denne studien viser at det er
et stort potensial for & oppna
en mer helhetlig omsorg for
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unge mennesker med JIA. Man
bor fokusere pa to prosesser
parallelt, nemlig overgangen
fra barndom til voksent liv og
overferingen fra barnehelset-
jeneste til voksenhelsetjeneste.
Helsepersonell ber sammen
med foreldre og skole tidlig og
gradvis involvere barna i deres
egen helse- og sykdomssituasjon.
Slik kan de utvikle ansvarlighet
og selvstendighet og bli rustet til
a klare seg selv ut fra sine egne
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