Har Du ett barn

med njursjukdom i din grupp?

En information till férskola, skola och fritidsverksamhet

Barn- & Férildragruppen inom Njurférbundet



Till personal i férskola, skola,
fritidsverksamhet eller
kamraternas foérildrar

Det har bérjat ett njursjukt barn i gruppen. Det kan ge upphov till en rad fragor
bade bland personalen, kamraterna och deras férildrar.

Njurférbundet, Barn- & Férildragruppen, vill med denna folder upplysa om
nagra av de problem som ett njursjukt barn kan ha att slass med i sin vardag.

Med dessa upplysningar om vad det innebdr att vara njursjuk blir det kanske
|attare att forsta de behov och de problem som det njursjuka barnet kan ha.

Foldern ger inte svar p4 alla fragor, men barnets férildrar svarar giarna pa fragor
om sitt barn och dess sjukdom.

Vi hoppas att Du vill ta Dig tid att lisa foldern och diskutera innehallet med
de andra i klassen/gruppen eller med Ditt eget barn om Du ar forélder till en
kamrat till det njursjuka barnet.



Lite om vara njurar

Vi har normalt tvéa njurar, som sitter vél skyddade mellan magen och ryggen.
De sitter pa var sin sida om ryggraden. Formen paminner om en béna. Storleken
ar som en knuten hand.

Njurarna har manga livsviktiga funktioner, de:

* renar blodet fran avfallsprodukter

* kontrollerar salt- och vitskebalansen i kroppen

* hjalper till att halla blodtrycket normalt

* hjalper till med bildningen av réda blodkroppar

* hjalper till med att aktivera D-vitaminet i kroppen

* ser till att naringsamnet protein stannar kvar i kroppen

Nar njurarna blir sjuka, kan det medféra att njurfunktionen blir nedsatt eller
sviktar helt.

Né&r man &r njursjuk dr man trott!

Ett njursjukt barn &r inte det andra likt. Det maste dirfér behandlas individuellt.
Det finns flera olika njursjukdomar och barnen reagerar olika pa samma
sjukdom. Det allmianna &r att njursjuka barn (och vuxna) ar trétta och ibland
haglésa. Ibland kan det vara svart att komma igang pad morgonen. Att fa pa

sig kladerna och packa viskan kan ses som en o6verkomlig uppgift. Det beror
inte nédvindigtvis pa att barnet har kommit sent i sdng utan har oftast med
sjukdomen att géra.

D4 ett njursjukt barn, som vi tidigare namnt, inte 4r det andra likt har de inte
heller alla nedan namnda symptom pé sin njursjukdom. Vanligt ar att barnen
inte har sa bra aptit. | manga fall 4r det mat som barnet inte kan férma sig till att
ita. Det dr inte ovanligt att barnet viljer ut en eller nagra ritter som enda féda.
Ibland kan det vara nagot eller nagra saker som barnet inte far 4ta eller dricka.
En del dricker ovanligt mycket, andra mindre an vanligt.



Njursjuka barn kan ibland:

* vara sma och smala

* vara frusna

* ha dalig andedrikt och lukta annorlunda eftersom avfallsprodukterna blir kvar
i kroppen

* inte dta i samma takt som kamraterna

* verka stressade

* ha svart att koncentrera sig

* ha daligt sjilvfértroende

* ha katetrar (slangar) pa olika stillen pa kroppen

* ha flera 4rr efter operationer och kateteringangar

* ha manga och langa franvaroperioder pa grund av sjukhusvistelser eller
infektioner

Effekten av detta kan paverka deras sociala liv i skolan. Det kan dven vara svart
att orka med bade skola och fritid. Féljden kan bli att barnet kdnner sig ensamt,
utanfér och inte har nagon riktig kamrat.

Vad kan likarna gora?

Nar man &r kroniskt njursjuk innebér det att man aldrig kan bli helt frisk.
Lyckligtvis kan ldkarna idag géra mycket for att hjilpa njursjuka barn.

Behandlingen kan indelas i fyra olika huvudgrupper:
1. Diet

2.Medicinering

3. Dialys

4.Transplantation

Diet
En del njursjuka barn star pa en individuellt avpassad diet. En del av obehagen

vid nedsatt eller sviktande njurfunktion kan minskas med hjalp av en riatt
avpassad diet.

Medicinering

Som njursjuk dr man beroende av medicin hela livet. Nagra behéver lite
medicin, andra mycket. En del mediciner ska tas pa bestamda tider till exempel
i samband med maltid. Darfor kan det vara nédvandigt att barnet tar medicin
dven i skolan. Eftersom det ar livsviktig medicin &r det viktigt att den tas pa
bestamda tider.



Dialys

Dialys innebir att man renar blodet pa konstgjord vig. Det finns olika sorters dialys:

Peritonealdialys

Denna dialysform &r den vanligaste fér barn och kallas ocksa fér pasdialys eller
bukdialys.

Det gar till sa att man tillfér dialysvitska i bukhalan. Bukhalan (peritoneum)
fungerar som filter eller membran. Via bukhinnan drar dialysvitskan till sig
slaggprodukter och vatska fran blodet.

Vitskan férs genom en inopererad kateter in i bukhalan. Dialysen sker for det
mesta nattetid med en dialysmaskin som byter vitskan flera gangen nir barnet
sover. Ibland kan det vara nédvandigt att géra byten dven pa dagarna. P4 grund
av risken for infektioner 4r hygienen mycket viktig. Om barnet behéver géra
dialysbyten i skolan kravs ett eget rum att vara i under bytet.

Hemodialys (bloddialys)
Den sker pa sjukhus eller i hemmet. Antalet behandlingar per vecka anpassas
efter barnets behov.

Dialysbehandlingen innebér en del begransningar

Oavsett om man har peritonealdialys eller hemodialys innebar det begransningar
for barnet. Peritonealdialys med maskin innebir att barnet fér det mesta dr

fri hela dagarna. Bad i simhall eller karbad ar nagot som dialyserande barn

bor lata bli. Det kan dven vara svart att duscha da férbandet 6ver katetern ska
bytas nér det blivit vatt. Eftersom det innebir oldgenheter och begrinsningar
for det dialyserande barnet, ser det flesta njursjuka barn fram emot att fa bl
transplanterade.

Transplantation

De flesta barn transplanteras med gott resultat. Detta innebir att barnet inte
langre dr beroende av dialys, mar mycket battre och kan leva ett i det narmaste
normalt liv.

Efter njurtransplantationen maste barnet regelbundet ta mediciner som man
fortsatter med hela livet. Tiden narmast efter gar man pa mycket tita kontroller.
De glesas s& smaningom ut, men man kontrolleras livet ut.



De mediciner som man fér efter en njurtransplantation paverkar immunférsvaret
vilket gér att barnet blir extra infektionskinsligt. Det 4r speciellt vattkoppor som
kan bli besvarligt. Medicinerna kan ge en del synliga biverkningar. Barnen kan
6ka i vikt, de kan dven fa en 6kad beharing. Finnar och vartor 4r andra problem
som kan uppsta. Kinder och mage kan hos en del bli riktigt runda. Allt detta
minskar med tiden men kan vara svart for barnet i bérjan. Det viktigt att man
pratar 6ppet om detta fér att undvika mobbning.

Vad kan Du géra fér att hjilpa?

Som ldrare/ledare kan Du hjilpa till med att vara uppméarksam pa hur barnet
mar. Barnets vilbefinnande svinger mycket. Det ir viktigt att det stills krav pa
barnet samtidigt som det blir métt med respekt nir kraven blir fér stora. Detta
ar en svar balansgang och kriver att man har en 6ppen dialog om barnets
situation. Du kan prata med gruppen om det njursjuka barnets problem s att
man kan undvika att barnet utsitts f6r mobbning.

Hela familjen lever i en pressad situation och har kan det vara till stor hjilp om
ni ser mojligheterna istillet fér problemen. Férsék att halla en 6ppen dialog
med barnet och fordldrarna sa att ni tillsammans kan ge de bista mojliga
forutsattningarna till ett sa normalt liv som mojligt.

Det &r lika viktigt att vara uppmarksam pa det njursjuka barnets syskon. De
berérs ocksa av att ha en njursjuk i familjen. Aven de kan periodvis ha svart med
koncentrationen till exempel da syskonet &r inlagd pa sjukhus. Syskonen kan
ocksa kinna sig 6vergivna eller bortglémda.

Som forilder till en kamrat kan Du hjilpa till med att prata med Ditt barn om
vad det vill sdga att vara njursjuk. Du kan till exempel tala om hur viktigt det ar
att halla kamratskapet igdng dven vid langa franvaroperioder. Har Du fragor om
hur Du kan hjélpa det njursjuka barnet 4r det allra bista att prata med barnets
fordldrar.



Tack for att Du tog Dig tid att ldsa denna folder!
Vi hoppas att den har besvarat nagra av Dina fragor.

Kontakta oss gérnal

Vill Du bli medlem eller prata med nagon
kontaktperson i Njurférbundets barn- och
foraldragrupp maila oss under adress
foraldrar@njurforbundet.se

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



Barn med njursjukdom

Njurforbundet har en Barn- & Féréldragrupp 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- & Forildragruppen dr en undergrupp inom Njurférbundet. Den leds av
en arbetsgrupp bestaende av ett antal féraldrar 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 fér njursjuka barn
och deras familjer pa olika sitt.

€ Njur

Njurférbundet, Sturegatan 4, Box 1386, 172 27 SUNDBYBERG.
Tel 08-546 405 00, Fax 08-546 405 03
e-post: foraldrar@njurforbundet.se
www.njurforbundet.se



