STOD TILL HELA FAMILJEN

—amlilieverksamnet

Barnets sjukdom inverkar pa hela familien: syskon, foréaldrar och
slaktingar. Att dela erfarenheter med andra familier som géar igenom
samma sak gor att det ar lattare att orka.

Njur- och leverférbundet stéder de insjuknade och transplanterade samt deras anhériga.
Forbundet delar ut tillforlitlig information om sjukdomar och varden av dessa.
Genom att delta i férbundets familieverksamhet kan man tréffa andra
med samma erfarenheter och f& kamratstod.
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Familjeverksamnet
| Njur- och leverforbundet

Barn kan redan nar de f6ds vara sjuka eller
senare insjukna i njur- eller leversjukdom eller
bli transplanterade. Barnets sjukdom inverkar
pé hela familien: syskon, féraldrar, mor- och
farféraldrar och andra sléktingar.

Njur- och leverférbundet ordnar verksamhet
for familjer och ungdomar. Man kan delta i
férbundets verksamhet, &ven om barnets
sjukdom &nnu inte &r i en allvarlig fas.

Forbundet ordnar kurser, aktivitetsdagar for barnfamiljer samt kamrat- och
rekreationstraffar som finansieras med bidrag fran STEA, FPA eller medel
som de insjuknade barnens féraldrar samlat in. FOr det mesta &r det gratis att
delta i evenemangen.

Att dela erfarenheter med andra som varit med om samma sak gor att det ar
lattare att orka. Kamratgrupperna ger stod i vardagen. Fordldraverksamheten
innebar konfidentiellt stod sé att familierna ska klara sig igenom olika stadier
av barnets sjukdom.

Genom férbundet ar det majligt att for en tid f& hem en specialsjukskétare
som vardar barnet som lider av njur- eller leversjukdom eller blivit transplanterat.
Forbundet stdder ungdomarnas vag mot vuxenlivet genom att ordna
evenemang och resor, dar ungdomarna fér traffa andra i samma alder med
samma sjukdom och Gva pé att bli sjalvstandiga under trygga former.

I och med mitt barns sjukdom

har jag fatt nya vanner som féljer
med resten av livet. Aven om vi
inte hérs varje dag, orkar jag béttre
tack vare vetskapen om att jag kan
kontakta dem nér som helst.”

— Respons fran en forélder som deltagit i
férbundets familjeverksamhet




Sjukdomar och transplantationer

Njursjukdom

Hos barn ar allvarliga sjukdomar som leder till
njursvikt ovanliga. | Finland ar det &rligen

ca 30-40 barn som insjuknar i en allvarlig
njursjukdom. Sjukdomen kan orsakas av bland
annat medfédd missbildning i njurarna eller
urinvagarna (t ex polycystisk njursjukdom eller
uretraklaff) eller glomerulonefrit (t ex nefrit i
samband med Henoch-Schdnleins purpura eller
Iga-nefropati). Sjukdomen kan ocksé vara arftlig,
som medfédd nefros av finlandsk typ (CNF), vilken
orsakar massiv utséndring av protein i urinen.

Njursjukdom kan leda till svér njursvikt som
behandlas med transplantation. | Finland utférs
arligen 10-15 njurtransplantationer pa barn och
ungdomar, da njurtransplantat fran levande eller
hjarnddd donator anvands. En levande donator ar ofta barnets fordlder eller i vissa fall mor-
eller farforalder eller annan anhdrig. Njurtransplantat fran en levande donator ar att foredra
och sédana transplantationer har 6kat under det senaste artiondet. Nufértiden genomfors
over 50 procent av njurtransplantationerna pa barn med transplantat fran en anhérigdonator.

Under de senaste aren har ca 20-30 procent av barns och ungdomars njurtransplantationer
utforts proaktivt d.v.s. utan foregédende dialysbehandling. Detta &r dock inte alltid majligt, och
varje ar méaste ca tio barn borja med dialys. Dialysbehandlingen utférs dagligen i hemmet

som bukhinnes- d.v.s. peritonealdialys eller pa sjukhus 2—-4 ganger i veckan som hemodialys.

Leversjukdom

Varje &r insjuknar ca 10 barn i en allvarlig leversjukdom som kraver transplantation. De
vanligaste orsakerna till att levern forstérs ar medfédd gallvagsatresi d.v.s. hinder i eller
avsaknad av gallvagar. Levern kan aven bli forstord av en svar virussjukdom, levercancer,
eller ndgon séllsynt &mnesomsattningssjukdom sésom hyperoxaluri. En ganska stor del av
barns leversjukdomar &r medfédda och upptacks redan hos spadbarn. | Finland har man
utfort ca 150 levertransplantationer pa barn.

Ovriga svéra sjukdomar

Idiopatiskt nefrotiskt syndrom &r en sjukdom som &r typisk for barn i lek- och skoléldern, och
den orsakar riklig utsdndring av protein i urinen. Sjukdomen drabbar ca 20-50 barn varje ar.
Sjukdomen behandlas vanligen med kortison, d& proteinurin oftast minskar eller forsvinner
helt. Hos stdrsta delen av barnen som lider av nefrotiskt syndrom aterkommer sjukdomen,
vilket kréver upprepade kortisonbehandlingar eller kanske ocksé att man pabdrjar langvarig
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lakemedelsbehandling for att hindra att sjukdomen aterkommer. Risken for att nefrotiskt
syndrom aterkommer minskar kraftigt efter puberteten och sjukdomen leder séllan till
férsamrad njurfunktion.

| Finland fods arligen nagra barn, som har blasextrofi d.v.s. en medfédd missbildning

i urinvagarna, eller nagon svar tarmsjukdom. Barn som insjuknat i blasextrofi maste

oftast genomga flera kirurgiska ingrepp. Lakemedelsbehandlingen och kost- och
naringsbehandlingen av dessa sjukdomar samt sjukhusvistelserna &r krvande och tunga fér
bade barnet och barnets familj. Dessa sjukdomar leder oftast inte till transplantation.

Hjart-, tarm- och lungtransplantationer

Aven familjer med barn som blivit hjért- tarm- eller lungtransplanterade ar valkomna att delta
i forbundets verksamhet. Ungefar fem barn i Finland blir hjarttransplanterade varje ar. De
framsta orsakerna till att barnen behdver ett nytt hjarta ar medfédda missbildningar samt
kardiomyopati d.v.s. hjartmuskelsjukdom. Sammanlagt har man i Finland utfért ca hundra
hjarttransplantationer pa barn. Tarm- och lungtransplantationer har utforts pa ett fatal barn.

Organtransplantation

Transplantation &r ett behandlingsalternativ om organets funktioner hos barnet med njur-,
lever- eller hjartsjukdom inte kan uppratthallas pa nagot annat satt, eller nér organet ar i sa
daligt skick att livskvaliteten ar kraftigt forsémrad.
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Organtransplantationer pa barn utférdes forst vid HUS Barnklinik &r 1986 och vi har i Finland
utfort dver 600 transplantationer. Efter en lyckad organtransplantation kan barnet eller
ungdomen, om hen inte lider av allvarliga tillaggssjukdomar, leva ett vanligt liv utan stérre
begransningar.

| Finland har transplantationer pa barn koncentrerats till Nya barnsjukhuset, dar ocksa alla barn
som véntar pa att bli transplanterade, liksom barn som redan blivit transplanterade foljs upp tills
de blir vuxna. Barnen gér pa kontroller ocksa pa det egna universitets- eller centralsjukhuset.

Transplantationer kraver tatt samarbete mellan halsovardspersonalen och barnets foraldrar.
Efter transplantationen récker varden av barnet oftast ca tre till sex veckor. Barnens ater-
hamtning &r individuell och véardtiderna varierar.

Efter utskrivning besdker barnen regelbundet polikliniken och gér pa kontroller pa
avdelningen. Under de férsta manaderna efter transplantationen ar barnet infektionskansligt
och det finns risk for avstétning. Tiden for aterhdmtning ar ca sex manader, men om allman-
tillstandet tillater, kan barnet som blivit transplanterat atervanda till skolan redan tva veckor
efter utskrivningen fran sjukhuset. Till dagis kan barnet atervanda ca 2-3 manader efter
organtransplantationen.

| Finland &r transplantationsverksamheten hdgklassig och barn som blivit transplanterade
har mycket god prognos. Efter transplantationen behdver barnet under resten av sitt liv
lakemedelsbehandling som férhindrar avstdtning av det nya organet, samt stdd att anpassa
sig till ett liv med en kronisk sjukdom.




Bamets sjukdom och familien

Nar ett kroniskt sjukt barn féds in

i familjen eller nér ett barn plétsligt
insjuknar, star hela familien och den
narmaste omgivningen infér en
stor férandring. For att anpassa sig
till barnets sjukdom behdéver hela
familien tid och mangsidiigt stod.

Barnet sjélvt, hens syskon och
andra i den ndrmaste kretsen bor
fa information om sjukdomen med
hansyn till alder och utvecklings-
niva. Att forsta svéra saker kan ta
tid. Det I6nar sig att atervanda till
amnet d& och d& medan barnet véaxer, &ven om barnet inte direkt frAgar om saken —och
sérskilt varje gang som fragan verkar bekymra barnet. Att tala ar ett steg mot dppenhet och
Oppenhet Okar kanslan av trygghet.

Aven det insjuknade barnet behéver trygga granser, kérlek, dmhet och uppméarksamhet.
Barnet &r i forsta hand ett barn, inte ett sjukt barn. Féraldrarna har kanske inte langre lika
mycket tid f6r de andra barnen i familien. Darfér kan det insjuknade barnets syskon kdnna
svartsjuka, sorg, dra sig tillbaka eller ta alltfor mycket ansvar. Lésningen kan vara egen tid
med foraldern en liten stund varje dag, sa att syskonet kan fa odelad uppmarksamhet.
Aven barnens dagis eller skola bér informeras om familjens situation.

Nar en méanniska moter stora férandringar och oro som sjukdomen orsakar &r det normalt
att lida av nedstamdhet. Aven parférhallandet kan stallas pé prov, nar det i familien finns ett
kroniskt sjukt eller handikappat barn. Féraldrarna bér ta hand om sig sjélva och sin egen ork.
| en utmanande vardag maste det finnas tid &ven for en sjalv. T.ex. &r det viktigt att halla fast
vid en egen hobby. Om nedstamdheten fortséatter, bér man be om hjalp for att orka, och vid
behov reda ut sina egna kanslor i samtal med en utomstéende professionell.

Det I6nar sig for familjen att s snabbt som majligt bestéalla tid hos sjukhusets socialarbetare
och ta reda pa majligheterna till stod. Ofta maste till exempel den ena foraldern sluta jobba,
vilket kan orsaka ekonomiska svarigheter for familien. Man kan be om hjélp frén kommunen,
av grannar eller slaktingar med att ta hand om barnet och dess syskon, och med att fa
vardagen att rulla.

Den féréandring som sjukdomen innebar kan &ven medféra positiva saker. Parforhallandet kan
stérkas, familiens varderingar kan férandras eller familien och slakten kan komma néarmare
varandra. | svara situationer kan det fodas nya méanniskorelationer som bér resten av livet.
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Verksamnhet tOr familiema

Kurser fér barnfamiljer

Forbundet ordnar varje ar fem dagars anpassningskurser finansierade av FPA for familjer,
vars barn har genomgatt transplantation, vantar pa transplantation eller far dialysbehandling.
Malet med kurserna &r att stoda hela familien att anpassa sig till organtransplantation eller
dialysbehandling samt ge kraft att orka i en férandrad livssituation.

Under kursen far hela familjen stéd samt majlighet att traffa andra i samma situation.
Kurserna erbjuder handledda, trevliga gemensamma aktiviteter for hela familjen. Det ordnas
ocksa eget program for de vuxna, barnen och deras syskon. De vuxna far information om
transplantationer, kost och vélbefinnande. Under de vuxnas program ansvarar utbildade
barnledare for barnens vard och verksamhet. Bland barnledarna finns en sjukskéterska som
ar insatt i varden av barn som blivit transplanterade eller fér dialysbehandling.

Malsattningen &r att ordna familiekurser varje ar, under sommaren samt under hostlovs-
veckan. Kurserna ar avgiftsfria for familierna. Nar man soker till familjekursen bér man be
om lékarutlatande B, dér det rekommenderas att hela familjen deltar i kursen. Fpa stoder
féréldrarna i form av rehabiliteringspenning, om féréldern under kursen varit hindrad att
arbeta. Dessutom kan man soka reseersattning fran FPA efter avslutad kurs.

Ovriga kurser fér barnfamiljer

Barnfamiljsveckoslut ar veckoslutskurser for familier med ett barn som lider av njur- eller
leversjukdom, blasextrofi, nefrotiskt syndrom, allvarlig tarmsjukdom eller har genomgatt
organtransplantation. Under veckoslutet ar det diskussioner och aktiviteter for barnen,




ungdomarna och de vuxna, bade tilsammans och i olika grupper. | programmet ingér alltid
férelasning av en lakare, naringsterapeut eller annan sakkunnig. Under barnens aktiviteter

ansvarar erfarna barnledare for barnens vard. Barnfamiljsveckosluten finansieras av STEA
och ar gratis for deltagarna.

Familjedagar

Forbundet ordnar arligen familiedagar samt andra rekreations- och kamratstodstraffar for
familjer. Dessutom ordnas eget program fér barnets syskon, mammor och pappor. Aven
lokala evenemang for barnfamilier ordnas varje ar. Evenemangen planeras i enlighet med
familjernas énskemal och ofta tillsammans med frivilliga. Fér dem som deltar i evenemangen
finns majlighet att f& kamratstdd, information och lara ké&nna nya manniskor och traffa gamla
bekanta. Man umgés och trivs tillsammans.

Tillfallig vardhjalp

Né&r ett barn far dialysbehandling, lider av allvarlig njur- eller leversvikt och i sérskilda fall

aven efter genomgéangen organtransplantation ar den ena féréaldern anhérigvardare. Bidrag
for anhorigvard &r en budgetspecifik forméan som bevilias av kommunen. Anhorigvardaren
har rétt till lagstadgade ledigheter och t ex om barnet far dialysbehandling kréver varden av
barnet specialkunskaper. Njur- och leverforbundet koordinerar en nationell véardring, genom
vilken kommunen kan képa lediga dagar for anhérigvardaren. Da kommer en specialutbildad
sjukskoterska hem till familjen och vardar det sjuka barnet och vid behov &ven hens syskon.

Tack vare finansiering frAn STEA kan vi erbjuda kortvarig vardhjélp och i férsta hand vardhjalp
vid enstaka tillfallen till sddana familjer dér den ena foraldern inte ar barnets anhérigvardare.
Med hjélp av tjansten far foraldrarna mojlighet att tillfalligt komma loss fran det kravande
vardarbetet och fa tid tillsammans pé tu man hand eller tillsammans med de 6vriga barnen i
familjen.

Veckoslut fér unga

De ungas veckoslut ar &mnade for ungdomar i &ldern 12-17 &r. Till vissa av traffarna kan
den unga ta med en van. Under veckoslutet kan man tréaffa andra ungdomar i samma alder
samt réra pa sig och trivas tilsammans. Det finns ocksa tid att lara kdnna varandra och dela
erfarenheter om sjukdomen och det egna livet. Programmet planeras tillsammans med de
unga och mélet &r att fa testa nya haftiga saker.

Det basta med dessa veckoslut &r att de unga far nya kompisar, som ofta finns kvar efter
kursen. Veckoslutskursen &r ocksa ett bra tillfalle att visa foraldrarna, att man klarar av att ta
ansvar for sin Iakemedelsbehandling och ta hand om sig sjalv. Férbundets anstéllda stoder
ungdomarna under veckoslutet.

Utbildningslager fér ungdomar

De ungas Camp (Nuorten Camp) &r ett utbildningslager avsett fér ungdomar som ska flytta
over fran barnsjukhuset till vuxensidan. Under lagret far man information om socialskyddet,
att bli sjalvstandig, sexualitet och rutinerna vid vardenheter for vuxna. Vid de érliga traffarna



byter man ocksa erfarenheter om studier och évergéangen till arbetslivet. De ungas Camp
ordnas i samarbete med Nya barnsjukhusets vardenheter och Gvriga patientorganisationer.
Det ingér ocksa alltid fritidsaktiviteter under avspanda former och majlighet att lara kanna
andra ungdomar.

Ocksa forbundet ordnar varje &r egna traffar for ungdomar i 18-25 érs alder.

Stod pa natet och i sociala medier

Forbundet ordnar ocksa regelbundet evenemang pa natet. Det ar latt att delta oberoende
av var i Finland man bor. Evenemangen inleds ofta med ett inslag av en lakare eller nagon
annan sakkunnig. Online-evenemangen innebar majlighet till kamratstdd, information, samt
mojlighet att traffa nya manniskor. Det ordnas olika webbevenemang fér ungdomar, unga
vuxna och féréldrar.

P& Facebook finns flera slutna diskussionsgrupper for foréldrarna till njur- och leversjuka barn
och barn som blivit transplanterade. Det finns till exempel en egen grupp for foréldrar till barn
som lider av gallvagsatresi, medfédd nefros av finlandsk typ (CNF) och nefrotiskt syndrom.

Foérbundets familiearbetare ar med i Njur- och leverférbundets slutna diskussionsgrupp fér
barnpatienternas foraldrar. | den har gruppen informerar man till exempel om kommande
program samt andra saker som paverkar barnens liv. Foréldrarna stéder varandra och delar
med sig av praktiska tips géllande varden av barnen.
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Kamratgrupper for foraldrarma

Kamratstddsverksamheten hjélper njur- »Jag vill hélla kontakt med andra

ochll.everSJuka, translplantera.de och‘ deras i samma situation, d4 ocksa mitt
familjer att klara av olika stadier av sjukdomen. o o
barn har fatt manga kamrater

Kamratstodet hjélper en att forsta att det

finns andra med samma erfarenheter. genom verksamheten och jag
Kamratforaldern stéder familier med ett hoppas att de i framtiden, nér de
barn som ar njur- eller leversjukt eller blivit véxer upp, kan hitta egna sétt att
transplanterat. stéda varandra.”

— Respons fran en forélder som deltagit i

Kamratféraldern har egen erfarenhet forbundets famijeverksamhet

av att leva i en barnfamilj med njur- eller

leversjukdom eller transplantation.

Kamratféraldern har redan psykiskt kommit vidare med att acceptera barnets sjukdom
och behandlingen. Forbundets kamratforaldrar har fatt utbildning och handledning for sitt
kamratstddsarbete.

Kamratforéldern &r beredd att lyssna, vara narvarande och uppmuntra. Hen &r palitlig och
ansvarskannande. Kamratforaldern &r beredd att ge av sin tid och dela med sig av sina
erfarenheter. Kontakten kan fortsatta med tréaffar, eller man kan halla kontakt per telefon eller
via facebook. Férbundets familjearbetare formedlar kamratforaldrar.

Nya kamratforaldrar behtvs standigt och utbildning ordnas varje &r. Tveka inte
att ta kontakt med férbundets familjearbetare, om du &r intresserad av att delta i
kamratforalderverksamheten.

SOM KAMRATFORALDRAR VERKAR

e Foraldrar till barn som lider av
njur- eller leversjukdom.

e Foraldrar till barn som
genomgatt dialysbehandling.

e Foraldrar till barn som fatt
en ny lever, en ny njure eller

ett nytt hjarta.

e Foraldrar till barn som har
blasextrofi.

e Anhdriga som donerat
en njure.




Familje- och

ungdomsarbetsgruppen

Foraldrar till barn som lider av njur- eller leversjukdom eller blivit transplanterade har redan i
Over 30 ars tid genom frivilligverksamhet samlat in medel och utvecklat forbundets familje-
tjanster, samt ordnat rekreationsverksamhet och kamrattraffar.

Till familje- och ungdomsarbetsgruppen hér féraldrar, som foretrader familjer med barn i olika
aldrar och med olika sjukdomar i hela Finland. Som st&ndiga medlemmar i arbetsgruppen
fungerar en representant for Nya barnsjukhusets Vardavdelning Miraklet och som
sekreterare Njur- och leverforbundets familjearbetare.

Verksamheten fokuserar pé intressebevakning, information, insamling av medel,
rekreationsverksamhet och samarbete med vardande enheter. Arbetsgruppen ordnar
kamtratstddsverksamhet for familjer och ungdomar, samlar in medel for verksamheten,
samt framjar vardpersonalens yrkeskunskaper i varden av barn och unga.

- BLI MEDLEM ~

Att bli medlem &r det basta séattet att
understdda férbundets verksamhet och
malsattningar. Alla personmediemmar hor
till medlemsorganisationerna.

Medlemmarna far hem tidningen Elinehto-

Livsvillkor fyra ganger om aret, forbundets

elektroniska nyhetsbrev om aktuella

saker och handelser, férbundets tidning
eller medlemsbrev samt nationella

familieverksamheten.

och lokala medlemsférmaner, som du hittar pa forbundets webbplats pa
adressen www.muma.fi/jasenedut. Barnfamiljer far dessutom familjepost
ca tre ganger om aret, dar vi berattar om vad som ar p& gang inom

Du kan ansluta dig elektroniskt pa forbundets webbplats pa adressen

www.muma.fi eller genom att ta kontakt med din lokala férening eller

genom att ringa, skicka e-post eller skriva brev till forbundet. Férbundets
kontaktuppgifter hittar du pa adressen www.muma.fi/yhteystiedot.

Forbundets medlemsforeningar hittar du ocksé pa nétet, p& adressen
www.muma.fi/jasenyhdistykset.

*Jag ar n6jd med att det éntligen
blev av att ga med i férbundet. Jag
tror att ni tillfor vart liv mycket gott.
Ett stort tack for att vi kdnde 0ss
sa véalkomna nér vi férsta gangen
deltog i er familjeverksamhet.”

— Respons fran en forélder som deltagit i
férbundets familjeverksamhet
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FOrbundet stoder de insjuknade
och deras anhoriga

Njur- och leverférbundet stdder de insjuknades och transplanterades samt
deras anhorigas valbefinnande och arbetar f6r deras rattigheter.
Forbundet informerar om njur-och leversjukdomar och hur de kan
forebyggas, samt verkar som opinionsbildare i samhallet.
Forbundet stdder rehabilitering, ordnar anpassningskurser och professionellt
ledda kurser for grupper samt ger stdd i fragor géllande socialskyddet.

Munuais- ja maksaliitto

Ratamestarinkatu 7 A, 7 krs., 00520 Helsinki
www.muma.fi

Forbundets familjearbetare nar du pa
telefonnummer 040 5240 674.
Alla férbundets kontaktuppgifter hittar du pé& adressen
www.muma.fi/yhteystiedot.
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