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Ansdkan om

vardbidrag for Ditt njursjuka barn

Barn- & Férildragruppen inom Njurférbundet



Mitt barn ar njursjukt!

Att fa ett beskedet att ens barn har en njursjukdom gér att familjen hamnar i en
krissituation. Forsta tiden kan vara svar med manga och jobbiga undersékningar.

Familjen befinner sig i ett tillstdnd da den behéver mycket stéd och hjalp fran
vardpersonal, anhériga och vénner. Situationen ar helt ny fér familjen. Det 4r
séllan man i det forsta skedet vet om att exempelvis vardbidrag finns.

Vivill har ge nagra exempel pa olika véardinsatser och merkostnader som kan
vara aktuella att ta upp nidr Du séker bidrag. Allt giller inte alla barn. Du far sjilv
ta tillvara det som géller just ditt barn.

Forsikringskassan vill att Du skall uppge hur ldng tid allt tar per dag, vecka eller
mdnad. Hur stora Dina merkostnader dr per vecka, mdnad eller dr.

Vi tror att bristande information om njursjukdomen och om det omfattande
medicinska handikappet, samt att det &r relativt fa barn som drabbas, gér att det
ar svart for Forsakringskassan att bedéma ritten till bidrag. Férsok att beskriva
er situation sa klart och enkelt som mojligt. Férsakringskassans handlaggare har
oftast ingen medicinsk utbildning och férstar ej medicinska termer.

Merarbete

Kontakter med olika personer och olika instanser i samhillet sker ocksa i mycket
stérre omfattning &n for friska barn. Det kan gilla olika specialistldkare.
Familjen kan ha kontakt med kurator, psykolog, sjukgymnast, uroterapeut och
sjukskéterskor pa olika typer av avdelningar.

Extra kontakter med barnomsorg och skolan. Féraldrarna maste engagera sig extra
sd som i — samtal med skolpersonal, deltagande i konferenser, information till
foraldrar och klasskamrater, stétta barnet i hemarbetet, osv. Apotek anlitas,
liksom Férsakringskassan, landsting och kommun och ibland dialystekniker
och habiliteringsteam. Det blir mycket kontakter med skola, férskola,
fritidsverksamhet och personliga assistenten (fér de som har det). Tandldkare
och tandhygienist behéver man beséka eftersom njursjukdomen innebir
problem med tander och tandkétt.

Problemen med kosten och med matsituationerna ar som regel mycket stora
for familjen med det njursjuka barnet. Ofta krdvs speciella nirings- och
kaloritillskott.

Detta kan tas upp bade som merkostnad och merarbete.



Maltiderna kan ta lang tid. Fem till sex maltider per dag ar vanligt. De barn som
sondmatas far ofta niringen via sonden bade dag och natt. Ett fatal barn far sin
niring enbart via dropp i hemmet. Aven efter en transplantation kan maltiderna
vara problematiska. Det njursjuka barnet maste ofta dricka mycket mer an
normalt, dven nattetid.

Medicinering sker flera ganger per dygn, ofta i anslutning till maltid. Det sker inte
alltid frivilligt fran barnens sida, utan kraver tdlamod, "lock och pock”.

En del lakemedel maste injiceras, t ex EPO (erythropoetin), tillvaxthormon mm.
Ofta sker medicinering dven nattetid. Ibland ges medicinerna i dropp.

Hémtning av mediciner och tillsatser pa apotek tar tid och kraver starka armar
och bil.

Tandhygienen blir mycket viktig. Tander, tandkott och munslemhinna far illa av
njursjukdomen och av alla mediciner. Fler besék dn normalt hos tandlédkare och
tandhygienist kravs. Hjdlp med rengéring lingre upp i aldrarna dn vad som &r
normalt.

Dialys dir ett kvalificerat arbete. lordningstillande av dialysmaskinen pa kvillen
och morgonen tar olika tid beroende pa typ av maskin, vana och barnets
tillstand. Vid all kontakt med dialyspéasar och slangar kravs mycket noggrann
handhygien. Kateteringdngen pa magen behéver liggas om minst en gang

i veckan. Vikt och blodtryckskontroller sker morgon och kvill. Nar dialysen

inte fungerar larmar maskinen, vilket kan ske flera ganger per natt med stérd
nattsémn for hela familjen som f6ljd. Materialhanteringen vid dialys tar mycket
tid.

Besoken pa olika kliniker blir manga. Sjukhusbesék tar ofta manga timmar och dr
mycket slitsamma psykiskt och fysiskt fér barn och féraldrar. Dessutom innebar
de for manga langa och tréttande resor. De oplanerade likarbesdken ar mer
regel an undantag.

Inkontinens hos de njursjuka barnen innebir att de ofta har blgjor langt upp i
aldrarna, med ett flertal blojbyten bade natt och dag. Nattetid kan det dven vara
strykande atgang pa rena singklader. T.ex. vid anldggningsproblem kan en del
barn behéva tappas pa urin via en kateter som férs upp i urinblasan, vilket sker
vid bestamda tider hela dygnet.

Njursjukdomen kan ge problem med tarmen i form av diarréer och/eller
forstoppning. Extra mycket hjilp med klidd- och blgjbyten.

Man stadar och tvdttar oftare i en familj dar det finns ett njursjukt barn.
Ett barn som har uremi mar ofta illa och kraks. Féljden blir att klader, inte bara



barnets egna, slits hart vid nédstan daglig tvatt. Ar barnet i dialys krévs extra
noggrann hygien. Sangklader, handdukar och pyjamas byts varje morgon.
Rummet dar dialysen sker stidas dagligen.

Katetrar av olika slag kraver noggrann skétsel och omlaggning, ibland flera
ganger per vecka.

Rikning, att tappa urin, tar ocksa tid flera ganger per dygn. Ofta dven sent pa
kvallen.

Urostomi kraver ocksa mycket skétsel.

Extra trdning och stimulans ar nédvéandigt for barnet.

Mental stimulans ar viktig for utvecklingen som kan bli férsenad, pa grund

av njursjukdomen i sig liksom av langa vistelser pa sjukhus fran tidiga
spadbarnsaren.

Fysisk trining behovs for att orka med efter langa inldggningsperioder pa
sjukhus, jobbiga undersékningar samt operativa ingrepp. Social trining ar viktig
for att fungera med kamrater.

Manga och langa franvaroperioder kan ge flera inskolningar under samma
termin.

Detta kréaver att en foralder kan vara med barnet langre eller kortare tid. Barnet
behéver ocksd mycket hjalp med skolarbetet under langa franvaroperioder.
Koncentrationssvarigheter och trétthet kan var en orsak till att barnet behover
extra stéttning framfor allt vid laxlasning.

Annat vdrdarbete kan vara:

« att med hjilp av olika salvor mjukgéra torr
hud och lindra klada

«  att hantera och méta olika medicinska biverkningar
sdsom svullnad, trétthet,

- aggressivitet, okad beharing mm. mm.

- att ge barnet sjukdomsinsikt och férmaga att pa sikt
lara och ta ansvar fér sin behandling

. att dgna extra tid till syskonen som ofta kommer i klam
Listan kan goras mycket lingre...



Merkostnader

Att ett eller flera av barnen i en familj 4r njursjukt innebér ocksa att ekonomin
sitts pa harda prov. Exempel pd merkostnader kan vara

Besdk pd olika vidrdinrdttningar och apotek gér att man snabbt nar upp till
hogkostnadsskyddet

Bilresor till och fran vardinrattningar (hdgkostnadsskydd)och apotek samt
parkeringsavgifter

Specialkost

Standigt nya smakprover och ej uppiten mat som mdste slingas
Stérre bostad samt stora forrad fér apoteksvaror

Extra tvdtt av klader, sangklader, nattklader, forstérda klader

Extra uppsdttning av kldder

Hygienartiklar, férbrukningsmaterial sasom flytande tval, salvor,
tvattlappar

Telefonkostnader vid t.ex. inldggning pa sjukhus

Fordyrade omkostnader for hela familjen vid inldggning, ckade
matkostnader, telefon, extra resor, annat boende

Férlorad arbetsfértjiinst vid "vard av sjukt barn” da det sjuka barnet
eller dess syskon dr hemma fran skola/férskola (kan ej beaktas)

Extra sophdmtning - sopsortering. Hantering av rester vid dialys

Extra leksaker for traning (fordras intyg)som "mutor” och uppmuntran
Titare besok hos friséren pa grund av 6kad harvaxt

Medlemsavgift till férening giller for hela familjen

Ldsbart kylskdp till mediciner som behdover sta kallt

Listan kan géras mycket Idngre....

Till sist

Vid en ansckan om vardbidrag kan det kdnnas svart att ta upp saker som
merarbete och kostnader. Det kdnns som anklagelser och att barnet bara ar
till besvér. Men det tunga arbetet finns dér. Och en stor dngslan och oro fér
framtiden finns hela tiden och plagar férildrar och syskon till det sjuka barnet.

Efter det att ldkarintyget och Din ansékan har inkommit till Férsakringskassan
sammanstiller Férsikringskassan en féredragningspromemoria. Den

har Du ratt att ta del av och ha synpunkter pa innan ditt drende tas upp i
Socialférsikringsnamnden. Enligt lagen om allmian férsikring (18 kap 22§ ) kan
Du begira att personligen fa framféra Dina synpunkter till nimnden.

Vi hoppas att den hir skriften skall vara till hjalp ndr Du skriver Din ansékan
eller har kontakt med Forsakringskassan.



Kontakta oss girnal

Vill Du bli medlem eller prata med nagon kontaktperson i Njurférbundets Barn-
& Foraldragrupp maila oss under adress foraldrar@njurforbundet.se

Du kan ocksa ringa Njurférbundets kansli, telefon 08-546 405 0o om Du har
nagra fragor.

Foralder till ett njursjukt barn?

Njurforbundet har en Barn- & Féréldragrupp som:

1. Aktivt stoder och skapar gemenskap mellan familjer med njursjuka barn
2. Sprider kunskap och information om njursjuka barns problem

3. Arbetar med att férbattra njursjukvarden

Barn- & Forildragruppen dr en undergrupp inom Njurférbundet. Den leds av
en arbetsgrupp bestdende av ett antal férildrar till barn med njursjukdom. Vi
anordnar varje ar flera aktiviteter dar man kan triffa andra familjer i samma
situation och utbyta erfarenheter om hur det &r att leva med ett njursjukt barn.
Vi brukar ocksa bjuda in féreldsare som berdttar om nyheter inom njursjukvard,
friskvard och mycket annat.

Férutom dessa traffar arbetar vi med att férbittra situationen for njursjuka barn
och deras familjer pa olika sitt.
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