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Barn

med njursjukdom

Barn- & Férildragruppen inom Njurférbundet



Har ditt barn en
njursjukdom?

Vad innebir det?
Vad ar njursvikt?
Ar det en livshotande sjukdom?

Njurarnas uppgift 4r bland annat att utséndra slaggprodukter, att reglera
syra-bas-balansen samt att delta i bildningen av olika hormoner som paverkar
bland annat blodbild och skelett.

Barn med kroniska njursjukdomar &r en férhallandevis liten grupp i Sverige.
Det ar ett litet antal barn som har kostbehandling och medicinering. Antalet
barn i sa kallad aktiv behandling (dialys eller fungerande transplantat) dr idag
cirka 150. Man raknar med att det tillkommer cirka 20 barn per ar som kommer
att vara i behov av aktiv behandling.

Orsaker till kroniska njursjukdomar skiljer sig vasentligt a4t vad géller barn

i jamférelse med vuxna. Hos barn dr cirka 2/3 orsakade av medfédda eller
arftliga sjukdomar, medan 1/3 orsakas av férvirvade sjukdomar, som olika
typer av njurinflammationer. Bland de medfédda sjukdomarna finns avflédes-
hinder, det vill sdga partiellt hinder i urinledare eller urinrér. Dér finns ocksa
olika former av felanlaggningar i njurarna (dysplasi med mera). De vanligaste
arftliga sjukdomarna ar nefronoftis och polycystnjursjukdom.

Diagnosen stills ofta genom s& kallad njurbiopsi, varvid ett litet vavnadsstycke
uttages fran njuren och underséks i mikroskop. Ibland stills diagnosen med
hjilp av olika rontgenundersckningar.

Njuren ar férsedd med stor reservkapacitet, varfér symptom vid njursvikt i regel
inte upptrider férrin 80-9o procent av njurfunktionen ar utslagen. Detta kan
uppkomma nagra ar efter den verkliga sjukdomsdebuten.

For de allra flesta kommer njursjukdomen aldrig att bli livshotande utan de kan
leva ett "normalt” liv.



Barn- & Forildragruppen ir viktig!

Gruppen fyller en oerhért stor och viktig funktion. Vi arbetar med att forbittra
njursjukvéarden, sprida kunskap och information om njursjuka barns problem,
samt att aktivt stédja och skapa gemenskap mellan familjer med njursjuka barn.

Du kan triffa andra familjer som har njursjuka barn och utbyta erfarenheter
om hur det 4r att leva med ett njursjukt barn. Vi talar ett gemensamt sprak — vi
behdover inte férklara var oro och vara kinslor.

Att utbyta erfarenheter eller att prata av sig 4r viktigt ndr en svar sjukdom
drabbar familjen. Vi inom Barn- & Férildragruppen vet vad det handlar om.

En njursjukdom ir ett dolt funktionshinder. Ibland kan det vara svart att fa
manniskor att forsta att barnet ar allvarligt sjukt. Darfér dr det viktigt med
information om vad det innebir att vara njursjuk.

Vara barns livsgladje, entusiasm och accepterande av sin sjukdom och
livssituation, gor att vi fordldrar far nya krafter. Vi har ocksa lart oss att kdnna
ddmijukhet infér livet och sjukdomen har lart oss att virdesitta saker i livet som
vi tidigare tog for sjilvklara.

De njursjuka barnen och deras syskon.

Vara barn och deras syskon har ett stort utbyte av samvaron med andra familjer.
For barnet dr det — av flera anledningar — viktigt att triffa andra barn som lever i
en likartad situation. Det &r en lattnad att tréffa andra med slangar, pasar, arr pa
magen och férildrar som tjatar om mediciner.

Av naturliga orsaker kommer ibland de friska syskonen i andra hand. Manga kan
uppleva detta jobbigt och bir ofta pa en stor oro fér sitt sjuka syskon. Genom
att traffa andra familjer pa féraldragruppens olika aktiviteter, upplever de friska
syskonen att de inte 4r ensamma om att leva i en, manga ganger, annorlunda
familjesituation.



Socialt och ekonomiskt stod.

Fér manga familjer innebiar barnets njursjukdom sociala, psykologiska och
ekonomiska problem. Hir foljer en kort information om vilken hjalp som finns
att fa:

Forsikringskassan ska Ni vanda Er till fér att fa hjalp med fragor om tillfillig
fordldrapenning, vardbidrag och bilstsd.

Njurférbundets Barn- & Fordldragrupp har ocksa tagit fram en informationsfolder
for Er som séker vardbidrag. "Ansékan om vardbidrag fér Ditt njursjuka barn”

Sjukhusets kurator kan ocksa ge er information om olika stédformer. Med
kuratorn kan ni ocksa prata om de sociala problem som kan uppsta kring
barnets sjukdom.

Ni har dven mojlighet att vanda er till sjukhusets barn- och ungdomspsykolog.






Foralder till ett njursjukt barn?

Njurférbundet har en Barn- & Férildragrupp som:

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

3. Arbetar med att férbattra njursjukvarden

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

Forutom dessa traffar arbetar vi med att férbattra situationen f6r njursjuka barn
och deras familjer pa olika sitt.
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