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Barn med njursjukdom

Barn med njursjukdom &r en férhallandevis liten grupp i
Sverige och da det ar en stor skillnad att fa en sjukdom som
varar livet ut och att fa en sjukdom som gar 6ver efter en
kortare tid kan det for en del vara skont att dela detta med
andra. De flesta barnen som far en kronisk njursjukdom far
leva med den livet ut, men det finns dven vissa varianter
som kan véxa bort nar barnen blir stérre

Det finns flera olika typer av njursjukdomar som kan
drabba barn. Nagra exempel ar:

Njur- och urinvagsmissbildningar
Medfédda arftliga njursjukdomar

e Amnesomsittningssjukdomar,
Cystisk njursjukdom/Ciliepatier

Glomerulopatier

Inflammatoriska systemsjukdomar

Orsakerna till kronisk njursjukdom skiljer sig vasentligt mellan
barn och vuxna. Hos barn ar cirka 2/3 orsakade av medfédda
eller arftliga sjukdomar medan cirka 1/3 orsakas av férvarvade
sjukdomar. Behandlingen fér dessa barn kan variera stort, fran
kostbehandling och/eller daglig medicinering till dialys och
transplantation.
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Kort fakta om vara njurar

Njurarnas huvuduppgift ar att, genom urinen, utséndra
slaggprodukter (nedbrytningsprodukter fran kroppens
amnesomsattning) och kontrollera och balansera olika
delar i kroppsvatskorna. Njurarna fyller ocksa en viktig
funktion for regleringen av blodtryck, saltbalans, blo-
dets surhetsgrad, skelettomséattning och blodbildning

Njuren har en stor reservkapacitet, varfér symtom vid
njursvikt sallan upptrader férran 50-90 procent av njur-
funktionen ar utslagen. Detta kan uppkomma flera ar
efter den verkliga sjukdomsdebuten. Fér de allra flesta
kommer njursjukdomen aldrig att bli livshotande utan
barnen kan leva ett "normalt” liv om an med en dold
funktionsnedsattning.



Barn- och foraldragruppen
— ett viktigt stod

Barn- och foraldragruppen ar en arbetsgrupp inom Njurfor-
bundet. Den leds av ett antal foraldrar till barn med njursjuk-
dom. Varje ar anordnar gruppen flera aktiviteter dar familjer i
samma situation kan traffas och utbyta erfarenheter.

Barn- och foraldragruppen arbetar for

o Att aktivt stodja och skapa gemenskap mellan barn
med njursjukdom och deras familjer

e Att sprida kunskap och information om barn med
njursjukdom och de behov och problem som kan
uppsta

o Att forbattra njursjukvarden fér barn
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En njursjukdom &r en dold funktionsnedsattning och ibland
kan det vara svart att fa omgivningen att forsta att barnet har
en allvarlig sjukdom.

Vi foréldrar talar ett gemensamt sprék. Vi forstar varandra
utan att behova foérklara vara kanslor och var oro. Att dela
erfarenheter eller prata av sig ar viktigt nar en svar sjukdom
drabbar en familj. Inom Barn- och féraldragruppen har alla
den erfarenheten.

Vara barns livsgladje, entusiasm och accepterande av sin sjuk-
dom och livssituation gér att man som foralder far nya krafter.

Barn med njursjukdom &r en liten grupp utspridd ver hela lan-
det. Darfor anordnar Barn- och foraldragruppen olika aktiviteter
och evenemang déar familjerna kan samlas. Dar ges tillfélle bade
till att ha roligt, f& nya kunskaper och kunna stétta varandra.






De njursjuka barnen
och deras syskon

Barn med njursjukdom och deras syskon har ofta ett stort
utbyte av samvaro med andra familjer som lever i en likartad
situation. Det kan vara en lattnad att far traffa andra med
slangar, pasar, arr pa alla mojliga stallen och féraldrar som
tjatar om mediciner.

Av naturliga skal kommer ibland de friska syskonen i andra
hand. Manga syskon kan uppleva det jobbigt och bar ofta en
stor oro for sitt sjuka syskon. Genom att traffa andra syskon
far aven de kdnna att de inte ar ensamma.

Socialt och ekonomiskt stod

Fér ménga familjer innebar barnets njursjukdom sociala, psy-
kologiska och ekonomiska problem. Har foljer en kort infor-
mation om vilken hjalp som finns att fa:

Forsakringskassan ska ni vanda er till for att far hjalp med
fragor om tillfallig foraldrapenning, merkostnadsersattning,
omvardnadsbidrag och bilstdd.

En kurator kan ge information om olika stddformer och aven
hjalpa till med vissa ansdkningar. Kuratorn kan ni dven prata
med om de sociala/psykologiska problem som kan uppsta
kring barnets sjukdom. Alla sjukhus har inte kurator om sa ar
fallet kan du ta upp frdgan med ditt barns lakare.



Kontakta oss garnal!

Skriv till: foraldrar@njurforbundet.se
Ring: 08-546 40 500.

Vill du och din familj bli medlemmar?

Anmal er pa www.njurforbundet.se/bli-medlem/

Barn under 18 ar far reducerad medlemsavgift om minst
en vardnadshavare ar fullt betalande medlem.

L3 Njurférbundet

Drakenbergsgatan 6 nb | 117 41 Stockholm
Tel: 08-546 40 500 | e-post: info@njurforbundet.se
www.njurforbundet.se



