Stod och nitverksbyggande bland familjer med blodarsjuka barn
och barn med ITP

Forr forknippades blodarsjuka med smirta, rorelsehinder och blodningar.
Sjukdomen innebir fortfarande ett svart och livslangt funktionshinder som i flertalet
fall kan behandlas framgangsrikt. Manga barnfamiljer har under &rens lopp
framhallit att det bista stodet, vid sidan av god vard och behandling, &r att kunna
dela erfarenheter med andra familjer i likartad situation.

Forbundet vill darfor i ett nytt trearsprojekt underlitta vardagen for familjer
med blodarsjuka barn och barn med ITP. Syftet éir att skapa nya néitverk och
forstirka befintliga niitverk bland barn och forildrar. Vidare vill forbundet
skapa ett kontaktpersonsystem bland familjerna samt ta fram nytt
informationsmaterial .

Barnen

Varen 2004 presenterade Barnombudsmannen, BO, resultaten av en riksomfattande
enkdt i 20 skolor. BO skriver att funktionshindrade barn ofta inte far den hjilp de
har ritt till. I skolan &r skolsalarna svartillgéingliga. Barnen har svarigheter att delta
pa idrottslektioner och gora utflykter som sina klasskamrater. De upplever att de har
farre kompisar dn andra och att ensamheten bidrar till att de kédnner sig stressade.
De har ocksa mindre fritidsaktiviteter &n kamraterna. Barn med funktionshinder
uppger ocksa i storre utstrickning 4n andra barn att situationen i hemmet &r
stressande. Dessa resultat speglar troligtvis dven vardagen for blodarsjuka barn och
barn med ITP i Sverige

Den forebyggande medicinska behandlingen av det blodarsjuka barnet innebéir
injektioner in i venen av den faktor som barnet saknar for att blodet ska koagulera.
Faktorn bryts snabbt ned och behandlingen maste darfor upprepas flera ganger i
veckan. Hilften av barnen bildar tidigt antikroppar mot den faktor som tillfors
vilket gor att medicineringen inte fungerar. For manga gar dven antikropparna att
behandla bort, men ett antal barn och unga tvingas leva utan forebyggande
medicinering under i stort sett samma forhallanden som innan mediciner fanns att
tillga. De tillbringar langa perioder i rullstol efter upprepade led och
muskelblodningar. Blodningarna leder pa sikt till svara rorelsehinder. Barn med ITP
har en sjukdom som innebir att antalet blodpléttar sjunker till en sa lag niva att
blodningar létt uppstar. Sjukdomen &r svar att medicinera och barn med ITP saknar
centraliserad vard, vilket bidrar till att adekvat behandling forsvaras.

Det blodarsjuka barnet eller barnet med ITP 4r som regel ensamt om sitt handikapp
pa hemorten. Att hitta andra kamrater i liknande situation ar svart. Manga av barn
har fatt vinner pa forbundets arliga sommarldger. Avstanden gor att barnen triffas
sporadiskt och har svart att hélla kontakt. Att forstirka mojligheterna till kontakt dr
darfor en angeldgen uppgift. Forbundet vill gora detta genom att organisera fler
mojligheter for barnen att tréffas, t ex nér fordldrar konfererar och genom att via
Internet uppritthalla kontakt genom ny s.k. chatmojlighet pa forbundets hemsida.



Familjerna

I en aktuell svensk forskningsstudie presenterad i den amerikanska tidskriften The
Journal of Pediatrics i september 2004, pavisas att fordldrar till allvarligt sjuka barn
utvecklar psykisk stress, som markant Gverstiger normala nivaer. Studien visar
ocksa att behovet av stod vid ett till blodarsjuka snarlikt funktionshinder som
barndiabetes maste tillhandahallas pa mycket lang sikt. Socialstyrelsen konstaterade
varen 2004 att familjer med funktionshindrade barn har sidmre forankring pa
arbetsmarknaden och en sdmre levnadsstandard @n andra barnfamiljer. Forbundet
har 2003 i en enkit belagt att samhillets stod till familjer med blodarsjuka barn ar
nyckfullt och ojamlikt. Manga foréldrar till blodarsjuka barn vittnar om hur svart
det kan vara att motivera t ex till skola och forsdkringskassa det samhillsstdd man
behover. Situationen forsvaras av att barnets handikapp som regel inte #r synligt.
Det krivs dirfor speciell kunskap och inlevelse fran samhillets institutioner att
kunna bedoma stodbehovet for familjer med blodarsjuka barn och barn med ITP.

Att fa ett barn med blodarsjuka och ITP gor livet i familjerna komplext.
Svarigheterna bland familjer med nydiagnostiserade barn handlar bland annat om

- att tvingas till stindigt aterkommande kontakt med varden

- att barnens medicinska behandling 1 hemmet kriver tid, kunskap och firdighet

- att bli beroende av det stod som samhdllet erbjuder, ex vis vardbidrag, assistent i
skola och daghem, ev. anpassning av bostad osv.

- att kdnna skuld for att orsaka barnet lidande och samhéllet kostnader (blodarsjuka
ar arftlig)

- att behova informera och motivera andra att ta ansvar for barnet pa dagis och i
skolan,

- att syskonen kan komma i kldm nér fordldrarnas uppmérksamhet dr koncentrerad
pa det sjuka barnet.

Familjer med blodarsjuka barn som har antikroppar dr speciellt utsatta. Vardagen
innebédr oro, vaknitter och sjukbesok. Barnens smirtupplevelser i samband med
blodningar #r svara att hantera. Familjerna behdver mycket stod fran samhillet.
Barnen mar bra av kontakt med andra barn med liknande erfarenheter.

For barnfamiljerna kan moten med andra familjer 1 likartad situation eller med av
forbundet utsedda kontaktpersoner utgora ett kompletterande stod till sjukvardens
mer medicinskt inriktade verksamhet. For familjerna dr det dven viktigt att
forbundet lyckas organisera upp och bibehalla fungerande nitverk eftersom
familjerna med blodarsjuka barn ofta dr ensamma pa hemorten. Nitverk med
kontakter och erfarenhetsutbyte med andra i samma respektive liknande situation &r
ett oerhort viktigt och ovérderligt komplement till vard och behandling.

Projektplan

- En viktig uppgift i projektet dr att synliggéra familjerna. Inom projektet avses
sammanstilla enkiter och intervjuer med barn med blddarsjuka och ITP samt deras
forédldrar och syskon till en skrift. Skriften ska kunna fungera som ett hjdlpmedel
och bidra till forstaelse for familjens situation, bland annat i kontakten med skola,
daghem, forsidkringskassa och kommun.

Arl och 2

- Organisera upp ett fungerande kontaktpersonsystem for familjer samt ordna en
utbildning for kontaktpersonerna. Ar 1



- Ordna speciella ndtverkstréffar fér familjer med nydiagnostiserade barn i
samarbete med varden i Stockholm, Géteborg och Malmé Ar 1, 2, och 3

- Med motesverksamhet forstirka nitverk for familjer med barn med blodarsjuka.
Hela familjen, dven syskon deltar. Forildrar konfererar medan barnen tas om hand
av vana barnvakter. Ar 1, 2, och 3

- Med motesverksamhet forstirka nitverk for forédldrar till barn med ITP . Hela
familjen, dven syskon deltar. Forédldrar konfererar medan barnen tas om hand av
vana barnvakter. Ar 1, 2, och 3

- Med motesverksamhet bygga upp ett ndtverk for familjer med barn med
antikroppar. Hela familjen, &ven syskon deltar. Foréldrar konfererar medan barnen
tas om hand av vana barnvakter. Ar 1

- Sammanstélla en handbok for familjer med nydiagnostiserade blddarsjuka barn.
Manga familjer har fort fram en 6nskan om rad och tips om stddmojligheter som
underlittar vardagen och i1 kontakten med samhillet. Handboken ir tidnkt som ett
redskap som underléttar tillvaron for familjen den forsta tiden. Forbundet finner det
angeléget att inom projektets ram ta fram detta hjdlpmedel. Ar2och3

- Ordna utbildningstillfillen om blddarsjuka och ITP for bistdndsbedomare i
kommun, landsting och forsdkringskassa for att ge ett bittre underlag vid
beddmning av familjers stodbehov.

Ar2

- Skapa ett Chatforum fér de blédarsjuka barnen och barnen med ITP och deras
syskon pa forbundets hemsida. Detta dr tankt att ge en utokad mojlighet till kontakt
och nitverksbyggande bland barnen. Trots att avstanden mellan barnen &r langa kan
den som vill hitta kamrater i likartad situation att chatta med pa nétet. Ar1,2, 0och3

- Uppmirksamma birarproblematik och familjebildningsfragor. Bérarna (bl a
dottrar till blodarsjuka min som bér pa arvsanlaget till sjukdomen) och ungdomarna
(som star i begrepp att bilda familj) efterlyser utokad information om etiska
fragestéllningar bl a kring fosterdiagnostik och det genetiska arvet. I takt med den
medicinska utvecklingen inom omradet blir detta tema ocksa allt aktuellare att
belysa i medlemsverksamheten Ar 1,2,3




