Vardagen for barn och
unga som genomgatt
organtransplantation

Den som genomgatt en organtransplantation som barn eller
i ung alder kan leva ett vanligt liv: Réra pé sig och ha
fritidsaktiviteter samt g& pa dagis eller i skola normalt.

Njur- och leverférbundet stoder insjuknade, transplanterade och deras anhoriga.
Forbundet delar ut tillforlitlig information om sjukdomar och behandling.
I medlemsféreningarma kan man traffa andra som gétt igenom samma sak.

Munuais- ja maksaliitto
NJUR- OCH LEVERFORBUNDET
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Organtransplantationer

Nos barn och unga

| Finland har man genomfért éver 40 or-
gantransplantationer hos barn och unga.
Over hélften av dem &r njurtransplanta-
tioner och en fjardedel levertransplanta-
tioner. Hos barn utfors aven lung-, hjart-
och tunntarmstransplantationer. Ungeféar
hélften av organtransplantationerna hos
barn utférs for under 5-ariga barn. | Fin-
land &r resultaten av organtransplantatio-
nerna goda.

Arligen utfors 10-20 njurtransplantatio-
ner f&r bam och unga. | en fjdrdedel av
dessa é&r det en av féraldrarna som do-
nerar njurtransplantatet. Arligen insjuknar

Efter organtransplantationen
Efter organtransplantationen &r bamet
pa sjukhuset i fyra till sex veckor. Un-
der de férsta méanadema efter organ-
transplantationen &r barmet kansligt for
infektioner och avstdtningsreaktioner.
Aterhamtningen tar ungefar ett halvar,
men det gér bra att atergé till dagis eller
skola redan 6-12 veckor efter transplan-
tationen. Det I6nar sig &ndéa att undvika
stora folksamlingar, stormarknader och
nojesparker i tre manaders tid efter or-
gantransplantationen.

Varden efter genomférd organtransplan-
tation sker framst pé eget centralsjukhus
och pé regionens universitetssjukhus i
samarbete med Helsingfors Bamklinik.
| vantan pa transplantation och efter
transplantation kan barnet ga normalt pa
radgivningens samt skolhalsovardens
och tandl&karens kontroller.

omkring 10 bam i en allvarlig leversjuk-
dom som kraver levertransplantation.
Barn som behdver organtransplantation
har ofta ett medfott fel, som orsakar all-
varlig sjukdom. Besvaren uppstéar redan
under barnets forsta levnadsménader.
Organtransplantation ar det sista be-
handlingsalternativet for en obotlig sjuk-
dom.

Efter en lyckad organtransplantation &r
tilv&xten och utvecklingen huvudsakli-
gen normala. Man kan é&terga till ett van-
ligt liv utan négra stérre begransningar.

Efter transplantationen ska avstétnings-
mediciner tas 2-3 ganger per dag, sé att
kroppen inte borjar stdta bort den fram-
mande vavnaden. Avstétningsmedici-
nen kan orsaka rundare kinder, &verdri-
ven tillvaxt av kroppshéar eller Gverdriven
tilvaxt av tandkottet. Ibland kan medici-
neringen aven Oka aptiten. Biverkning-
ama blir vanligen lindrigare n&r medici-
nernas dosering kan reduceras efter att
det gatt ett &r sedan transplantationen.

Avstotningsmedicinerna  paverkar aven
kroppens forsvarsforméaga och  darfér
kan vissa virusinfektioner, sdsom vatt-
koppor eller béltros, vara kraftigare &n
hos andra. Barn som genomgétt or-
gantransplantation har trots det knappt
nagra fler bakterieinfektioner eller vanliga
forkylningar 8n andra bam.
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Ett barn som fatt

organtransplantation

Nar det i familien fods ett lAngtidssjukt
barn eller ett bam plétsligt insjuknar stér
hela familien infér en stor fGréandring.
Bamets behov och beroende av sina
foréldrar Okar. Foraldrarna méaste ocksa
hantera sina egna kénslor av radsla och
forvirring.

Ett bamns sjukdom &r en utmaning for
familiens vardag, eftersom familien kan
tvingas vara atskild frén varandra till ex-
empel i samband med sjukhusperioder.
Kravande behandling och medicinering
hemma ar pa foréldrarnas ansvar. Famil-
jen kan ocksé svetsas samman av bar-
nets sjukdom.

Bamet behdver information om sin sjuk-
dom. Behovet och férstéelsen av infor-
mation beror pd barnets &lder och ut-
vecklingsniva. Bamet kan fundera 6ver
varfor hon eller han insjuknat, eller jamfo-
ra sig sjalv med friska syskon eller skol-

kamrater. For barmnets vaimaende ar det
viktigt att hitta egna kompisar och k&nna
sig godtagen av sina &lderskamrater.

Ett barn som har en sjukdom ar andé all-
tid framst ett bamn. | lekar kan bamet ge
utlopp for sin radsla och behandla sina
k&nslor och tankar. Barnet bdr uppmunt-
ras till att leka och roéra pa sig, eftersom
det hor till barns liv, aven pé sjukhus.

Varje barn i familien behdver sina forald-
rars odelade uppmarksamhet, en egen
gemensam stund. Man bor berétta for
syskonen om sjukdomen i enlighet med
deras utvecklingsnivd och de bodr tas
med i varden av bamet som genomgaétt
organtransplantation bade hemma och
pé& sjukhuset. De behover sina foréldrars
stod | att hantera de kanslor som sys-
konets sjukdom vacker. Det &r bra att
féréldrarna beréttar om ett langtidssjukt
syskon pa dagis och i skolan.
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Ungdomséaldern efter

organtransplantation

Under ungdomséldern utvecklas tan-
kandet, kroppen férandras, sexualiteten
forstérks och det &t tumult i k&nslolivet.
| tonéren borjar ungdomar separera frén
familien och kompisarna blir viktigare &n
forut. Foréldrarna méaste soka efter en
balans mellan bamets sjélvstandighets-
stravan och trygga grénser. Tonaringen
kan bli frustrerad pa foréldrarnas om-
sorg. Grél kan vara en metod som ton-
aringen anvander for att I6sgbra sig fran
sina foréldrar.

| puberteten bearbetar tonaringen for-
utom sin egen utveckling aven sin 1ang-

tidssjukdom. Kraven som varden av
sjukdomen staller kan k&nnas odverstig-
liga och tondringen kan k&nna att de inte
berdr henne eller honom sjélv. Det &r vik-
tigt att Oppet tala sjukdomen och even-
tuella begransningar som den stéller.

Det &r tungt att dolja en sjukdom. Det &r
viktigt att barn och unga har majlighet att
berdtta om sin organtransplantation foér
kompisar och skolkamrater. En dppen
och positiv instéliningen till sjukdomen i
familien hjalper &ven en tonéring att vara
Oppen.
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Barn eller unga som genomgétt eller
vantar pa& organtransplantation kan ha
katetrar eller &r som eventuellt vacker
frdgor hos kompisarna. Férandringar i
utseendet som orsakas av avstotnings-
mediciner kan paverka tonaringens
identitet och sjélviortroende och féliden
kan bli att mediciner darfér inte tas. Ton-
aringen Vil inte visa for kompisama att
hon eller han behdver medicinering el-
ler s& gloms medicinerna kvar hemma.
Forandringen i tillstdndet marks inte di-
rekt, vilket skapar illusionen att medici-
neringen inte behdvs. Bortlamnande av
medicinering kan dock leda till och med
till att transplantatet forloras.

En ton&ring som genomgétt organtrans-
plantation som liten minns kanske inte
transplantationsoperationen och hur det
var att vara sjuk. Stodet fran foréldrarma
och andra vuxna &r viktigt, sa att ton-
aringen lar sig att sjélv ta ansvar for sin
vard. Man bor aven tilsammans disku-
tera om eventuella biverkningar av medi-
cinerna samt uppmuntra till att berdtta
om dem for den behandlande &karen.

Ett barn eller en tonéring som har 1ang-
tidssjukdom eller genomgéatt organtrans-
plantation kan fysiskt ha svagare kondi-
tion an sina &lderskamrater och klarar
kanske inte av samma saker som de. Ju
aldre barnet ar vid insjuknandet, desto
mer paverkar det vanskapsforhallande-
na. Man boér hjdlpa den insjuknade och
dennes kompisar att uppratthalla kontakt
i sjukdomens olika skeden. Det &r latt-
are att efter organtransplantation kommma

tillbaka till sina kompisar d& kontakten
uppratthallits. Kompisar kan komma pa
besok pa sjukhuset eller halla kontakt till
exempel via sociala medier.

Det ar viktigt att stbda tonaringens skol-
géng och inlarning av sociala fardigheter,
eftersom de péverkar i framtiden studie-
och arbetsmajligheterna och férbéttrar
péa sa vis livskvaliteten. En tonaring som
genomgatt organtransplantation bér re-
dan pa hogstadiet fa sérskilt stod for sitt
val av yrke.

Diskutera med

tonaringen om

o vad som sker om man
medicinerna inte tas.

« medicinernas biverkningar.

o alkoholkonsumtion.

e rokning.

o rusmedel.

! prevention. Y,

Stod for vardagen

Regelbunden dagsrytm
Tillr&cklig vila
Mangsidig kost
Meningsfull fritid
Hobbyverksamhet

/
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Gladje | vardagen

Motion

Organtransplantationen kan féregés av
en lang sjukperiod, som far den fysiska
prestationsformagan att férsvagas. Efter
organtransplantationen ar det viktigt att
lugnt pabdrja regelbunden motion. Mo-
tionerande framjar aternamtningen och
rehabiliteringen efter allvarlig sjukdom.
Ibland behdvs kort fysioterapiperiod 1or
att trdna upp roérligheten.

Barn och unga som genomgétt organ-
transplantation kan hélla pad med idrott
mangsidigt, men det lonar sig att disku-
tera idrottsformens lamplighet med den
behandlande l&karen och fysioterapeut
innan pabodrjande.

De som genomgétt levertransplantation
boér undvika sadan idrott som kan inne-
béra kraftiga stétar mot buken, sédsom
ishockey och kampsporter. Redskaps-

St

gymnastik kan leda till att njuren klams.
Efter hjarttransplantation bor det ha skett
ordentlig benbildning i brostkorgen innan
kraftigare idrott paborjas.

Det rekommenderas motion regelbundet
minst 3-4 ganger per vecka 30-45 mi-
nuter at gangen. Gang, cyklande, skid-
akning och simning ar utmarkta alternativ
for att forbattra konditionen. Motion stéar-
ker muskler och skelett, forbattrar leder-
nas rorlighet, hjalper med viktkontrollen
och sénker blodtrycket. Motionerande
ger fysiskt och psykiskt valbefinnande
och tillfredsstéller sociala behov.

Organtransplantation &r inget hinder ens
for kraftig traning och tavlingsidrott. Det
anordnas bade nationella och internatio-
nella tavlingar fér dem som genomgéatt
organtransplantation.

.

Helena Tuomaala/kuvaliteri.fi
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Fritidsverksamhet

Néar barmet deltar i fritidsaktiviteter l&r det
sig viktiga fardigheter, sdsom att ta han-
syn till andra, att gbra saker langsiktig
och att fungera i grupp. Fritidsaktivite-
terna utvecklar koncentrationsférmagan
och stdder den personliga tillvéxten.

Foréldrarna bor stdda bamet i att hitta en
fritidsaktivitet och prova tillsammans till
exempel skidakning, simning, cyklande,
fridrott,  scoutverksamhet,  bildkonst,
sang eller instrumentspel, s& att barnet
kan hitta den aktivitet som ger gladje at
henne eller honom.

Foréldrarna bor berdtta for ledaren av
aktiviteten, tr&naren eller lagansvarig om
bamets organtransplantation och till ex-
empel om medicinadministration pé tav-
lingsresor, lager eller utflykter.

Husdjur

Husdjur kan orsaka infektioner som é&r
livsfarliga for dem som tar avstétnings-
mediciner, sarskilt under det forsta aret
efter organtransplantationen. Man be-
hover inte ge bort husdjur pa grund av
organtransplantation. Husdjurens plats
ar inte i sovrummet, och sérskilt inte |
bamets sang.

Det I6nar sig inte att skaffa en ny hund
under det férsta éret efter transplantatio-
nen. Unga katter &r det bra att undvika
aven senare. Faglar, reptiler eller gna-
gare rekommenderas inte som husdjur.

Stadning och vattenbyte fér akvarium
hemma bér skotas av ndgon annan an
den som genomgétt organtransplanta-
tion. Vid hantering av husdjurs sekret
och avfdring ar det bra att anvanda
skyddshandskar och beakta god hand-
hygien.
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Barnet pa dagis

Barnet kan é&terga till dagis cirka 6-12
veckor efter organtransplantationen, ifall
allmantllistandet tillater. Det &r bra att dis-
kutera med den banhandlande I&karen
om vilket slags dagvard som skulle vara
lamplig for bamet. Hemkommunen kan
eventuellt skaffa en tillféllig assistent da
barnet atergér till dagis. Man bér beratta
for personalen pa dagis om barmnets un-
derliggande sjukdom och organtrans-
plantationen.

Dagispersonalen bor se till att upprétt-
halla god handhygien da det i gruppen
finns ett barn som genomgéatt organ-
transplantation. Forutom handtvatt bor
man ha handdesinfektionsmedel i bruk.
Handdesinfektionsmedel bor anvandas
flera ganger om dagen.

Ifall barmnet behdver medicinering under
vardtiden p& dagis bér man komma
OGverens om saken med personalen.

Vid behov kan kommunens sjukskotare
komma och utbilda personalen i admi-
nistration av mediciner. Aven foraldrama
kan instruera vardplatsens personal. Det
ar bra att med personalen komma &ver-
ens om hur man félier upp hur medicine-
ringen lyckas pa dagis.

Efter njurtransplantation &r risken fér bak-
atflode av urinen forhdjd. Det ar bra att
komma &verens med dagispersonalen
om att barnet gér pé toaletten och kissar
med 2-3 timmars mellanrum. Man bor
genast meddela familien till ett barm som
genomgatt organtransplantation om det
férekommer vattkoppor pa daghemmet.
Daremot agerar man likadant som med
de andra barmet betréffande svinkoppor,
huvudidss och springmask. Bamet har
inte storre risk att f& infektioner efter att
det gatt ett &r sedan organtransplanta-
tionen.
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| skolan

Ett ban som genomgétt organtrans-
plantation kan &tergé till skolan efter cirka
6-12 veckor, ifall alméntillstandet tilléter.

Man kan minska skolkamraternas férdo-
mar och radsla genom att ge dem saklig
information. Efter genomgéngen organ-
trangplantation ké&nns det tryggare att
komma tillbaka till skolan, d& man vet att
de andra fatt veta om sjukdomen. Det &r
bra att tala med skolkamraterna sarskilt
ifall barnet borjar skolgdngen eller byter
skola. Det &r &ven bra att tala om saken
pé& forédldramote, sé att klasskamraternas
foréldrar har information om organtrans-
plantation.

Forandringar i utseendet kan orsaka
motstridiga k&nslor hos klasskamraterna,
och dessa kan framkomma som mobb-
ning, radsla eller isolering fran gruppen.
Som varst kan det leda till att barnet
som genomgéatt organtransplantation blir
socialt isolerat, ensamt och &r I&tt borta
frén skolan. Ett IAngtidssjukt barn blir 1att-
are mobbat i skolan &n andra. Man bor
genast gripa tag i mobbning.

D& bamet ar borta frAn skolan pa grund
av sjukdomen ar det bra att halla kontakt
med l&raren och klasskamraterna, sé att
det ar lattare att &terkomma till skolan.
Man kan be skolan om stodd or bamets
studier under fr@nvaron. Besok pé sjuk-
huset och annan kontakt med skolkam-
raterna &r viktiga for barmet.

Ett ban som genomgétt organtrans-
plantation kan under ett &r ha flera kon-
trollbesotk pa sjukhus. Det &r viktigt att
meddela i god tid om frénvaro, sé att 1a-

raren kan vid behov ge instruktioner om
skoluppgifter och stdda skolgangen.

Formediande av information mellan hem-
met och skolan ar av stérsta vikt, Det &r
bra att lararen k&nner till hur barmets véard
framskrider, s att hon eller han kan ta
kontakt, ifall barnet under skoldagen ver-
kar trottare an vanligt eller nagot verkar
konstant stéra koncentrationen.

Information pé ett dppet satt
L&rare, klasskamrater och deras foréld-
rar far bast information av sjukskodtare
som vardar bam och unga som genom-
gétt  organtransplantation,  rehabilite-
ringsinstruktdr som arbetar med dessa
bam, l&kare inom denna specialitet eller
familiearbetare inom Njur- och leverfor-
bundet.

Foraldrama till ett barn som ska bdrja
skolan kan berétta om organtransplanta-
tion, trots att deras kunskap begransas
till det egna barmets sjukdom. Tredje-
klassare och &ldre skolelever kan k&nna
sig generade om mamma eller pappa ar
i Klassrummet. En expert kan ocksé Iatt-
are svara pa &hdramas fragor.

Sjukdomen och vérden av den behand-
las i allménna drag och man talar inte
precist om bamets egen sjukdom eller
privata arenden. | diskussionen kon-
centrerar man sig pa vad utomstéende
kan mérka s&som synliga biverkningar
av mediciner, &rr och kateter. Ifall bar-
net far dialysbehandling berattar man
om dialyskatetern och om vad dialysbe-
handling betyder. Ifall barnet genomgétt
organtransplantation koncentrerar man

Njur- och leverférbundet e Vardagen for barn och unga som genomgétt organtransplantation 9



sig pa nusituationen eller handelser i
ndra framtid. Mangden bakgrundsinfor-
mation om sjukdomar, anatomi och or-
gantransplantationer beror pa dhérarmas
mognadsgrad. Samtidigt &r det &ven bra
att berétta om begréansningar som méarks
i barnets vardag sasom eventuell diet el-
ler franvaro frén skolan.

Foraldrara och barnet kommer Gverens
om besoket med lararen sa att forutom
klasskamraterna &r aven skolhalsovar-
daren och barnets 6vriga larare pa plats.
Det ar essentiellt att bamet sjalv ar pa
plats och séledes vet vad man diskute-
rat. Barnet kan &ven vélja att inte delta i
sjalva diskussionen.

Man bor reservera tillracklig mycket tid
for besdket. De yngre eleverna orkar inte
koncentrera s& pa langa forklaringar, sa
det &r viktigt att beréatta sakerna kort och

tydligt. Det I6nar sig att lamna tillrackligt
med tid for att eleverna ska fa beréatta om
egna erfarenheter och stélla fragor.

Beratta i skolan om

« bamets underliggande
sjukdom och
organtransplantationen.

« medicineringen och hur
viktigt den é&r.

o regelbundna kontrollbesok.

o begransningar i
vardagslivet.

o att sjukdomen inte smittar.

o mer information

\ www.musili.fi.

/
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Brev till klasskamraternas foraldrar

Hej alla féréldrar!

delas normalt.

N

NAMN ér ert barns klasskamrat. Hon/Han har en njur- och/eller njursjuk-
dom och har genomgatt njur- och/eller levertransplantation.

NAMN kan ga i skolan normalt, men maste regelbundet ta medicin och
ga pa ldkarkontroller med nagra veckors mellanrum. Arren efter organt-
ransplantationen i NAMN buk kan vécka fragor. Njuren i buken tal inte
nagra kraftiga stétar, sa sadana bdr undvikas under rasterna och pa
gymnastiklektionerna, men NAMN kan i 6vrigt réra pa sig och leka all-

Jag svarar gédrna pa eventuella fragor om saken!

Mer information om sjukdomar och organtransplantationer finns bland
annat pa Njur- och leverférbundets hemsida www.musili. fi

Med vénliga hélsningar FORALDERN

/

Njur- och leverforbundet

som stod for familjen

Forbundet anordnar anpassningskurser,
familiedagar och kamratstodstraffar for
familier och ungdomar.

Familiekurserna ar for familjer med ett
parn som &r i dialys eller genomgatt or-
gantransplantation.

P4 barnfamilistraffarna och under famil-
jedagarma kan man bekanta sig med fa-
milier som gatt igenom samma sak, fa
kamratstdd och nya erfarenheter.

Evenemangen for unga ar for 12-17 ar
gamla bam. Dé&r kan man traffa andra
ungdomar i samma livssituation. Ungdo-
marna kan delta sjélvstandigt utan for-

aldrar eftersom det finns en person fran
forbundets personal pa plats. Samtidigt
l&r de unga sig att ta ansvar for sin egen
medicinbehandling och ta hand om sig
sjalv.

Mer information om

forobundets familje-
verksamhnet

o www.musili.fi/perhetoiminta
o 0503415966 (klo 10-14)
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Njur- och leverforbundet

Njur- och leverférbundet stéder insjuknade, transplanterade och deras anhdériga.
I medlemsféreningama kan man tréaffa andra som gatt igenom samma

sak. | férbundet ingér 20 medlemsféreningar som sammanlagt har 6000
personmediemmar. Vem som helst som ar intresserad kan g& med i en
forening. Det basta séttet att stbda forbundets och féreningens méal och
verksamhet &r att bli medlem.

Information

Anpassningen till en sjukdom kréver information och nya kunskaper. Forbundet
ger tillforlitlig information om njur- och leversjukdomar samt om organtransplan-
tationer. Forbundet gér de insjuknades situation k&nd och korrigerar férdomar.

Hopp
Forbundet formedlar kamratstdd och mdjligheten att dela erfarenheter. Fri-

viligverksamhet kar det egna och nérstéendes valbefinnande samt skapar
samhdrighet. Vid livets stora férandringar ger forbundet vanskap och ett stélle
att agera pé.

Stod

Den férandrade livssituationen kraver nya metoder for att hantera vardagen.
Forbundet stéder rehabilitering, anordnar anpassningskurser och ger rad om
socialskyddet. Pa forbundets evenemang férenas nytta och noje.

Njur- och leverférbundet
Kumpulantie 1A, 6. krs, 00520 Helsinki
050 3415 966 (Ko 10-14)
www.musili.fi

Stiftelsen 7:nde Mars Fonden
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