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Forord

Nyreforeningen vil med denne pjece kaste
lys over nogle af de mange spergsmal, pro-
blemer og udfordringer, som et barn og dets
familie med sygdommen nefrotisk syndrom
skal handtere i deres hverdag.

Pjecen informerer om selve sygdommen,
behandlingen, bivirkningerne, hverdagen
for familien, fremtiden, de sociale rettighe-
der samt tilbud fra Nyreforeningen.

Samtidig er det vores hab, at pjecen kan bru-
ges som et nyttigt veerktoj til at udlevere til
familie, venner, padagoger i institution, le-
rere i skolen - kort sagt de personer, som har
kontakt til et barn med nefrotisk syndrom.

Nyttig Litteratur:

Pjecen kan naturligvis ikke std alene, og skal
selvfolgelig ikke erstatte de rad og den vej-
ledning, man som familie altid har ret til og
krav pa at fa af sundhedspersonalet pa hos-
pitalet.

Tak til Christina Wantzin (mor til barn med
nefrotisk syndrom), Mette Oscar Pedersen
(mor til barn med nefrotisk syndrom) og
Jan Jensen, socialradgiver i Nyreforeningen.

Tak til overleege Ida Maria Schmidt for gen-
nemlesning og godkendelse af indholdet i
pjecen.

“Anbring forst iltmasken pé dig selv” af Andrés Ragnarsson. Dansk psykologisk Forlag, 2005
”Familier med kronisk syge born” af Jesper Juul. Forlaget Apostrof, 2004
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Nyrenes funkton

Nyrerne varetager en raekke livsnodvendige « Regulere blodtrykket
funktioner. Normalt har man to nyrer, men
man kan sagtens klare sig med én.  Hjelpe til dannelse af rode blodlegemer

Nyrernes vigtigste funktioner: o Udskille giftstoffer (f.eks. medicin)

o Filtrere og rense blodet for affaldsstofter
o Regulere kroppens salt-, syre- og base-

o Opretholde vaskebalancen balance



Nefrotisk syndrom

Nefrotisk syndrom er en forholdsvis sjeelden
sygdom, der som regel starter i forskole-alde-
ren. Der er omtrent dobbelt s& mange drenge
som piger, der fir konstateret sygdommen. I
Danmark far mellem 20 og 30 bern under 16
ar hvert ar konstateret sygdommen.

Generelt kan siges, at en person lider af syg-
dommen nefrotisk syndrom nar der er:

o Hoje meengder protein (aeggehvidestof)
iurinen

o Nedsat meengde protein (seggehvidestof)
i blodet

o Vaskeansamlinger (edemer) i kroppen,
tydeligst i ansigtet

Ved nefrotisk syndrom er nyrernes normale
filterfunktion beskadiget. Det gor, at prote-
iner, i stedet for at blive i blodet, udskilles
i veevet, hvilket forer til veeskeansamlinger i
kroppen.

Symptomer pa nefrotisk syndrom
Som regel er barnets forste symptom pa ne-
frotisk syndrom tydelige veeskeansamlinger.
De ses oftest i ansigtet som poser omkring
gjnene. Samtidig kan der veere veeskeansam-
linger pad maven, anklerne, henderne og
pungen og penis hos drenge. Derudover kan
barnet veere bleg og treet pga. blodmangel og
evt. tab af stofskiftehormoner i urinen.

Der kan veere nedsat appetit, og alligevel
tager barnet gradvist pa i veegt. Det skyldes
den ggede vaskeophobning i kroppen. En-
delig skal barnet ofte tisse meget, og urinen
er grumset og skummende pga. proteiner i
urinen.

Nogle born kan fd andened og udspilet mave
pa grund af vaeskeophobningen, og kan kla-
ge over mavesmerter.




Arsagen til nefrotisk syndrom

Man ved ikke precis, hvorfor sygdommen
opstar, men en uheldig igangsetning af
kroppens immunforsvar er sandsynligvis en
medvirkende drsag.

Barnet kan, som folge af en tidligere oversta-
et infektionssygdom, udvikle nefrotisk syn-
drom, hvis immunforsvaret ved en fejl an-
griber raske celler. Dette sker heldigvis kun
sjeeldent og er helt tilfeeldigt. Sygdommen er
derfor ikke arveligt betinget.

Diagnosen nefrotisk syndrom

For at kunne stille diagnosen, ses der pa bar-
nets sygehistorie og barnet underseges noje.
Der tages dels en blodpreve for at bestemme
proteinmeengden i blodet. Derudover méles
proteinudskillelsen i urinen, ved at samle al
urin op over et degn og bestemme protein-
mengden heri.

I nogle tilfeelde kan det blive ngdvendigt at
tage en nyrebiopsi, for at vurdere hvilken
type af nefrotisk syndrom, der er tale om.

Forlgb og prognose

Sygdommen kan enten udvikle sig over laen-
gere tid eller er akut. Heldigvis ses, at hos ca.
80 % af de bern som behandles med binyre-
barkhormoner, vil symptomerne (ikke syg-
dommen) forsvinde inden for fa uger.

Hos lidt over halvdelen af bernene ses til-
bagefald, nar behandlingen stoppes. Hos
de fleste af disse born vil en genoptagelse af
behandlingen medfore, at symptomerne for-
svinder igen. Nogle bern oplever kun et en-
kelt tilbagefald, mens andre bern desverre
oplever gentagne tilbagefald over arene. Des-
veerre kan nogle af bornene (10-15 %) udvik-
le en kronisk nyrelidelse og i vaerste fald med
langsomt fremadskridende nyresvigt til folge.

Prognosen hos born med nefrotisk syndrom
er dog generelt god. Nogle bern bliver hur-
tigt raske igen, mens andre ma behandles
gennem hele barndommen. Langt de fleste
bern (85 %) vokser heldigvis fra sygdom-
men i lobet af puberteten eller den tidlige
voksenalder.



Behandling

X

Nefrotisk syndrom behandles som udgangs-
punkt medicinsk med immunforsvarsheem-
mende stoffer.

Behandlingen retter sig mod den - tidligere
beskrevne — uheldige aktivering af kroppens
immunforsvar, som er opstaet. Ved at denne
aktivitet bliver stoppet, kan barnet leve videre
med sygdommen.

Den forste behandlingskur med binyrebark-
hormon varer som udgangspunkt 12 uger,
hvoraf de forste 6 uger er pa hgjdosis me-
dicin. Derefter reduceres meengden af me-
dicin, med et fast interval over en leengere
periode, atheengig af det enkelte barns reak-
tion pa medicinen. Varigheden af den forste
behandling er oftest pA min. 4-6 maneder.

Ved tilbagefald vil kuren pé hejdosis medi-
cin oftest kunne vere kortere, hvorefter der
begyndes en gradvis nedtrapning.

I nogle tilfeelde kan det veere nodvendigt at
behandle med en vedligeholdelsesdosis over
en lang periode - op til flere ar.

Har barnet desuden lavt stofskifte, behand-
les der udover de naevnte medikamenter (se
listen nedenfor) med Eltroxin.

Behandlingen af nefrotisk syndrom er som
regel meget effektiv, men den har desvaerre
en del vaesentlige bivirkninger, som det en-
kelte barn vil veere mere eller mindre generet
af. Nogle af bivirkningerne kan kreeve sup-
plerende behandling med anden medicin.



Medicin
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Hyppigst anvendt medicin

(gives enten som tabletter eller i flydende form)

Prednisolon/Prednison (binyrebarkhormon)
Calcort (binyrebarkhormon)

Sandimmun

Prograf

Imurel

Cell Cept

Vanddrivende medicin

Blodtryksmedicin

Mod bivirkninger anvendes oftest:

Kalktilskud
D-vitamin

Blodtryksregulerende medicin

Nogle bgrn kan have svaert ved, eller vil maske helt naegte, at sluge piller i deres
almindelig form. For mange kan problemerne afhjalpes ved at dele pillernei
mindre stykker og give dem pa en ske i lidt yoghurt.

Flydende medicin kan blandes op med en smule juice dog ikke indeholdende
grapefrugt og/eller stjernefrugt.
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Bivirkninger

Den medicinske behandling, iser med
binyrebarkhormon, kan virke voldsom,
idet medicinen kan have sa mange forskel-
lige bivirkninger. Bivirkningerne opherer
heldigvis i langt de fleste tilfeelde, nar be-
handlingen afsluttes, og det vil vaere yderst
sjeeldent, at man kommer til at slas med alle
bivirkningerne pa én gang.

Det er vigtigt, at veere opmerksom og soge
lege, hvis barnet klager over bivirkninger.
Mange af bivirkningerne kan afhjelpes, sa
barnet kommer sa skiansomt som muligt
gennem behandlingen.
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De mest kendte bivirkninger er:

Vagtstigning og forhojet appetit: Barnet
kan opleve uhaemmet sult, som kan vere
svert at kontrollere. Samtidig kan der opsté
andringer i smagsopfattelsen. Barnet kan
tage meget pa i veegt og veere nedt til at bru-
ge storre tojstorrelser.

ZAndringer af udseende: maneansigt med
store oppustede kinder er en kendt bivirk-
ning. Det samme er fedtansamlinger i nak-
ken (tyrenakke) og opsvulmet mave. Qget
beharing pa kroppen og i ansigtet, tynde
arme og ben med nedsat kraft, uren hud
og fortykket tandked kan ogsa forekomme.
Man skal desuden veere opmerksom pa at
bruge solcreme med faktor, da barnet kan fa
tynd og folsom hud (pergamenthud).

Nedsat immunforsvar: Da behandlingen
svaekker immunforsvaret, har barnet storre
risiko for at fa infektioner og andre sygdom-
me, som desuden er svarere at bekempe.
Tal med leegen om hvilke forholdsregler der
skal tages for barnet.

Zndring af psyken: Mange vil opleve hu-
mersvingninger, hvor barnet enten bliver
opfarende og hysterisk eller indesluttet og
deprimeret. Rastleshed, uro i kroppen, angst
og manglende koncentrationsevne kan ogséd
forekomme. Endelig kan barnet udvikle et
voldsomt temperament, merkelige vaner og
fa hallucinationer.

Darlig sevn: Barnet kan plages af sgvnlos-
hed, mareridt og treethed.

Veaksten: Barnets veaekst kan hemmes, og
der kan ske afkalkning af knoglerne.

Smerter: Hovedpine, ondt i maven og smer-
ter i led og muskler forekommer.

Maveproblemer: Barnet kan plages af kval-
me/opkastninger, diarré og eget mavesyre.

Andre bivirkninger:

: o Kramperiben og haender

e Hgjt blodsukker eller diabetes
e Forhgjet blodtryk



Den forste tid

Den forste tid, efter sygdommen er blevet
konstateret, kan vaere praeget af megen usik-
kerhed og forvirring - ikke mindst hos bar-
net. I flere tilfeelde bliver diagnosen faktisk
stillet, uden at barnet har felt nogen former
for smerter eller sygdom. Derfor kan det
som voksen vere paradoksalt at skulle for-
klare et lille barn, at det har fiet en sygdom
i nyrerne, som altsa ikke gor ondt eller kan
merkes, men nu skal der tages noget medi-
cin for at blive rask — og sa bliver man syg!

Alt efter barnets sygdomstilstand vil det i
starten enten vere indlagt pa hospitalet el-
ler veere hjemme, og mede ind til kontrol
dagligt. Efter en tid vil barnet kunne passes
hjemme, med en fast tilknytning til hospi-
talet.

Dagligdagen vil derfor blive preeget af
jeevnlige ambulante kontroller (se boks) og

eee o

Kontrollerne bestar
oftest af:
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¢ Aflevering af dggnurin (samlet
mangde urin over et dggn)
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¢ Blodprgvetagning

XX

¢ Maling af hgjde og vaegt

eecccccce

Maling af blodtryk
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e Samtale med lege

wooe
.
eecccccee

eventuelle indleggelser i tilfeelde af kompli-
kationer.

Som foreldre vil man ofte have vanskeligt
ved at passe sit arbejde i denne periode og
kan sege om hjelp hos kommunen. Se af-
snittet om “Her kan I fa hjeelp” pa side 14.
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Familie, venner og skole

MY R,

For enhver familie, er det en stor belastning
pludselig at std med et barn med en alvorlig
og behandlingskravende sygdom:

Pas pa hinanden

Det er naturligt, at parforholdet kan andre
karakter, nar der ikke er s& meget overskud
til at tage sig af hinanden, idet barnet plud-
selig har brug for 100 % opmerksomhed.
Prov engang imellem at sorge for pasning
af det syge barn og pa den made fi tid til
hinanden.

Prov ogsé at veere dben og erlig overfor de
nrmeste omgivelser. Forklar, at I gennem-
gdr en meget vanskelig periode i jeres liv. Fa-
milie og venner kan kun hjelpe, hvis de ved,
hvordan I har det.

Sgskende

Seskende til syge born kan komme til at fole
sig oversete eller i vejen, nar det syge barn
fylder meget i familien. Athengigt af ber-
nenes alder og temperament kan de reagere
forskelligt, enten med vrede og jalousi eller
med overdreven hjelpsomhed. Serg derfor
ogsa for at have fokus pa de raske soskende
og gor noget serligt for dem.

Dagligdagen for barnet

Barnet kan meget ofte veere fraveerende fra
institution eller skole, pga. infektioner og bi-
virkninger af medicinen. Somme tider kan
det ogsd vere nedvendigt at holde barnet
hjemme blot for at beskytte mod smitte fra
andre bern. Dette har naturligvis stor ind-
flydelse pa dagligdagen og pé det sociale liv i
forhold til kammeraterne.



Det kan i perioder veere vanskeligt at bevare
kontakten til vennerne og deltage i fritidsak-
tiviteter af forskellig art pa lige fod med an-
dre. Det er imidlertid meget vigtigt, at bar-
net (i sa hej grad som muligt) fortseetter sit
sociale liv med andre born og ikke isoleres.
Derfor er det ogsa vigtigt, at barnet deltager
i institutionen/skoledagen i det omfang, det
magter - maske bare i et par timer. Ligeledes
kan kortere legeaftaler vare med til, at bar-
net bevarer kontakten til vennerne.

Skole og daginstititution
Hvordan den enkelte familie veelger at tack-

Kost og motion

Kost

De fleste born vil i en periode opleve sterkt
oget appetit, efter de er startet behandling
med binyrebarkhormon. Til tider kan denne
appetit virke nermest uheemmet, og barnet
vil, hvis det far lov, kunne seette store maeng-
der mad til livs. Det er nedvendigt at kontrol-
lere barnets indtag af mad, da det ellers vil tage
meget pa i veegt. Det anbefales at give en pro-
teinrig og saltreduceret kost og evt. modtage
rad og vejledning fra hospitalets dieetister.

le den nye situation overfor barnets degn-
institution eller skole, er naturligvis indivi-
duelt. Dog kan det anbefales, at man, for at
forhindre unedig og ofte urigtig snakken i
krogene, er dben og informerende overfor
personale, foreldre og de andre bern. Alt
efter bornenes alder kan det vaere en idé at
tage en snak med dem, gerne med det syge
barn til stede. Sidelobende med dette, kan
et uddybende brev til foreldrene hjalpe
dem til bedre at forstd, og samtidig hjelpe
det syge barn til at blive beskyttet mod dril-
lerier og mobning

Motion

Born med nefrotisk syndrom kan vere i
stand til at dyrke motion ligesom andre
bern, og de har godt af det. Ikke mindst for
at holde veegten nede. Det er ogsé vigtigt, at
knoglerne styrkes. Man skal dog serge for
at drofte det med leegen, hvis man er i tvivl
om, hvor meget barnet kan holde til. I peri-
oder hvor barnet er i hojdosis binyrebark-
hormon behandling, vil immunforsvaret
veere nedsat. Derfor ber man holde sig fra
svommehallen og andre steder med mange
bakterier.

13
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Her kan | fa hjaelp

Der er mange sporgsmal at forholde sig til,
nér ens barn bliver alvorligt syg. Heldigvis
er der flere steder at hente hjelp.

Socialradgivning

Alle borgere har ret til at komme til at tale
med en sagsbehandler i kommunen. Kom-
munen har en serlig radgivningsforpligtelse
og skal tilbyde rad og vejledning.

Betyder barnets sygdom, at man har udgifter,
som man ellers ikke ville have, kan der soges
om hjelp fra kommunen til at deekke disse
merudgifter. Det kan f.eks. veere udgifter til
medicin, dietkost, beklaedning, vask, befor-
dringsudgifter i forbindelse med barnets ho-
spitalsophold og handicaprettede kurser.

Kan man ikke passe sit arbejde pé grund af
barnets sygdom, kan man ogsa sege om tabt
arbejdsfortjeneste hos kommunen.

De offentlige stottemuligheder kan vaere
vanskelige at finde rundt i. Derfor er det al-
tid en god ide at bruge Nyreforeningens el-
ler hospitalets socialradgiver som sparrings-
partner for, I tager kontakt til kommunen.
Find mere information p& www.nyre.dk.

Psykologhjalp

Hvis barnet eller familien har behov for det,
er det muligt at fa stettende samtaler hos
en psykolog. Man kan henvende sig til egen
laege for at fa en henvisning. Hvis egen leege

henviser, gives der tilskud fra Sygesikringen.
Sygesikringen daekker 60 % af udgiften til
maks. 12 samtaler. Hvis man er medlem af
Nyreforeningen og har en stram gkonomi,
er det muligt at soge om at fa deekket egen-
betalingsandelen til psykologbistand. Hvis
man har en sundhedsforsikring som pri-
vatperson eller via sit arbejde, vil man hejst
sandsynligt kunne fi fuld dekning derfra.

Tal med andre familier i samme
situation

Bade det syge barn, de raske sgskende og
foreeldrene kan have stor glede af at mede
andre familier, som star i samme situation.
Nyreforeningen atholder derfor nogle meget
populere familiekurser, hvor der er mulig-
hed for at mede andre ligesindede, som le-
ver med sygdommen nefrotisk syndrom. Pa
den méde kan man opleve, at man ikke er
alene i verden med sygdommen og de til-
knyttede problemer.

Facebook

P& Facebook er der lukkede grupper
for foraeldre — hvor du kan skrive
med andre, og ad den vej spge

. informationer og gode rad — og .
maske fa lidt stgtte og opbakning.
S¢g pa "Foreeldre til bgrn med
nefrotisk syndrom” eller "Foraeldre
til et nyresygt barn” og anmod om
medlemskab.



Gode rad

De rad der kan gives om, hvordan man kan klare hverdag med et sygt barn, er meget atheen-
gige af, hvor gammelt barnet er. Men nogle gode rad kan vere:

Forklar barnet lidt om hvad nyrerne er
og hvad de bruges til - og ikke mindst
hvor de er placeret i kroppen. Forklar
derefter hvad nyrerne fejler

Ver fra starten erlig overfor barnet.
Forklar at medicinen er ngdvendig

Ver gode til, ssmmen med barnet, at sette
ord pé bivirkningerne. Sig at I godt kan se,
at kinderne er blevet mere runde, og at I
godt kan meerke, at barnet har det darligt.
Vis at I godt kan forsta, at det ikke er rart

Husk at minde barnet om at alle bi-
virkningerne gar vaek igen, nédr det ikke
skal have medicin mere

Lad barnet slippe for ansvar. Det geelder
bade at huske at tage medicinen, stixe
urin samt opsamle degnurin. Tag selv
voksen-ansvaret

Lad barnet tegne sig ud af sine proble-
mer og tanker. Lad bagefter barnet seette
ord pa sine tegninger. Veer dben og bliv
ikke forskraekket over, at nogle tegninger
maske virker meget voldsomme og
grumme

Lad gerne barnet “veere ligeglad” og
dermed ubekymret leve i en verden, hvor
sygdommen ikke fylder mere end hgjst
ngdvendigt i hverdagen. Fasthold dog at
der kan vaere begraensninger, hvor regler
skal folges. Hold aftaler

Vis barnet at I har styr pa det — bade
sygdommen og behandlingen. Synligt be-
kymrede foreeldre giver bekymrede bern

Hvis der er grund til bekymring, veer
aben og forklar i simple vendinger. Hvis
barnet horer noget halvt, kan det let
fantasere sig til noget, der er meget veerre
end virkeligheden

Ver der altid for barnet. Kys, kram og
keerlighed —uanset hvordan verden ser ud
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Nyreforeningen
Blekinge Boulevard 2
2630 Taastrup
Telefon: 43 52 42 52
E-mail: mail@nyre.dk
www.nyre.dk

Bliv medlem af Nyreforeningen og fa en masse fordele.
Lees mere og meld dig ind pa vores hjemmeside eller
ved at ringe til os.
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