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Forord

Denne pjece er til dig, der har brug for en ny
nyre og som overvejer at modtage en nyre
fra en levende donor.

P4 de folgende sider vil du bl.a. kunne laese
mere om, hvem der kan modtage en nyre og
fordelene ved levende nyredonation. Derud-
over er denne pjece ogsa en beskrivelse af,
hvilke tanker og folelser du kan ga igennem
i processen med at finde en donor. Du kan
leese om de overvejelser, du med fordel kan
gore dig undervejs, og de folelser og dilem-
maer, du kan opleve. Du vil ogsé blive pree-
senteret for forskellige strategier til at sporge
i dit netveerk.

Maske tover du med at sporge, fordi du er
usikker pé, hvordan det vil pavirke jeres
forhold, hvis du far et nej, eller maske er du
nerves for, om der kan ske donor noget un-
der transplantationen, hvis donor siger ja.

Vores hab er, at pjecen giver dig inspiration
til, hvordan du kan informere og sperge i
dit netveerk om muligheden for levende ny-
redonation, og hvordan du kan héndtere de
folelsesmaessige udfordringer, der kan opsta
undervejs. For hvordan sperger man lige i fa-
milien, om én vil donere sin ene nyre? Hvor-
dan spgrger man en ven eller en bekendt?

Nyreforeningen har i udarbejdelsen af den-
ne pjece talt med mennesker, som tidligere
har modtaget eller doneret en nyre. Det vil
sige personer, som pa egen krop har oplevet,
hvad der kan dukke op i sédan en proces. En
reekke af disse mennesker har ogsa leest den-
ne pjece for at veere med til at sikre, at pjecen
pé bedst mulig made belyser de tanker, folel-
ser og dilemmaer, der kan opsta undervejs.
Vi vil gerne sige en stor tak til disse personer
for deres medvirken.

Det skinner tydeligt igennem i samtalerne
med dem, at det kan veere gavnligt for donor
og modtager at fa talt sammen undervejs,
og derfor giver pjecen ogsa forslag til, hvilke
emner det kan vere godt at fa talt om.

Desuden vil vi i Nyreforeningen gerne sige
tak for input og gennemlzesning af pjecen til
Pia Lauenborg, transplantationssygeplejer-
ske pd Aarhus Universitetshospital, Hanne
Agerskov, Professor i nefrologisk sygepleje
pé Odense Universitetshospital og Syddansk
Universitet, og psykolog Allan Vestergaard,
der er nyresyg og som rddgiver mennesker
med nyresygdom igennem Nyreforeningen.
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Hvem kan modtage en nyre?

Ikke alle nyresyge kan modtage en nyre. Det
er en forudsetning, at du er rask nok til at
gennemga operationsforlgbet, og at du kan
tale den immundempende medicin, som
er ngdvendig efter en nyretransplantation.
Som udgangspunkt er alder ingen hindring
for transplantation, hvis kroppen og helbre-
det kan klare det.

Som led i forberedelsen til nyretransplantati-
on skal du igennem en reekke undersogelser.
Det er blandt andet blodprever, hjerteunder-
sogelse og undersagelse af urinveje. Under-
sogelserne skal sikre, at du er rask nok, og at
din veevstype og blodtype passer bedst mu-
ligt med donors. Ved transplantation med en
nyre fra en levende donor, er det i nogle til-
feelde muligt at modtage en nyre fra en donor,

hvor blodtypen ikke er i overensstemmelse
med din. Hvilke undersggelser du konkret
skal igennem i udredningsforlgbet, vil sund-
hedspersonalet gennemga med dig.

Du kan leese mere pa Nyreforeningens hjem-
meside levendenyredonation.dk om, hvor-
dan et udredningsforlgb normalt ser ud og
hvordan selve operationen foregdr. P4 hospi-
talet, hvor du skal transplanteres, vil de ogsé
grundigt gennemga hele forlobet med dig.

Nyrebytte-program

Hvis du har en levende donor, men
donors nyre ikke passer til dig, kan |
blive tilbudt at deltage i det szerlige
nyrebytte-program - ogsa kaldet
STEP-program. STEP er en forkortel-
se af Scandia Transplant kidney Ex-
change Program. Her vil donors nyre
blive matchet med en patient fra et
andet transplantationscenter, og du
vil ligeledes blive matchet med en
nyre fra en anden donor. Det vil sige
at et modtager-donorpar fra Aarhus,
der ikke matcher, fx kan blive mat-
chet med et modtager-donorpar fra
Oslo, som er i samme situation. Pa
den made byttes nyrerne til et bedre
match for, at transplantationen kan
gennemfgres for begge parter.

Kilde: Scandiatransplant.



Fordele ved levende nyredonation

Ved en nyretransplantation sattes en nyre
fra ét menneske ind i et andet menneske for
at erstatte modtagerens egne syge nyrer.

Et ar efter
transplantationen

Mere end 95 % af de transplante-
rede har en nyre, der fungerer, nar
donor var levende.

90 % af de transplanterede har en
nyre, der fungerer, nar nyren var fra
en afdgd

Kilde: Dansk Nefrologisk Selskab.

Du kan enten transplanteres med en nyre fra
en afded donor eller fra en levende donor. Da
det er muligt at leve et almindeligt liv med kun
én nyre, og da langt de fleste mennesker er fodt
med to nyrer, er det muligt at donere én af sine
to nyrer til et andet menneske, typisk til et fa-
miliemedlem, en ven eller bekendt.

At blive transplanteret med en nyre fra en
levende donor er forbundet med en rakke
fordele:

« Nyren bliver transplanteret hurtigt efter,
at den er fjernet fra donoren, og holder
i gennemsnit leengere end en nyre fra en

afded.

« Du kan maske undga lang ventetid pa en
nyre fra en afded og dialysebehandling.

Hvor lenge holder nyren?

| gennemsnit fungerer en transplan-
teret nyre i 12-16 ar. Tallet daekker
over transplantationer med nyrer
fra bade levende og afdgde donorer.
Det er vigtigt at bemaerke, at der er
personer, der har levet mere end 30
ar med en velfungerende transplan-
teret nyre.

Kilde: Dansk Nefrologisk Selskab



Frygten for at sporge

Hvis du stér i den situation, at du mangler
en nyre, sa er en af mulighederne at finde en
levende donor i dit netverk.

Maske oplever du, at personer i din familie
eller dit netveerk uopfordret tilbyder at do-
nere en nyre til dig, men det sker ikke for
alle. Derfor kan det veere nodvendigt mere
aktivt at g& ud at informere og sperge, hvis
du vil finde en levende donor. Du kan ogsa
std 1 en situation, hvor dem, som havde
meldt sig som donorer, ikke var egnede. Det
kan veere en sver situation at std i, og det
kan foles greenseoverskridende at sporge,

om et andet menneske har lyst til at donere
sin nyre til dig.

Det kraever ofte bade mod og tilleb at tage hul
pa sadan en samtale. Det kan foles sarbart og
ubehageligt, og det er helt naturligt. Men selv-
om det er sveert, kan det ogsa veere nedvendigt,
at du finder modet og tager initiativ til at sper-
ge, hvis du ensker at finde en levende donor.



Del dine tanker og fglelser

Der kan veere mange folelser, der star i ve-
jen for at sperge. Du kan maske synes, at
det er en alt for stor ting at sporge et andet
menneske om, og du kan vzre bange for en
afvisning eller bange for at sette andre i en
situation, hvor de ikke foler, at de kan sige
nej. Du kan synes, at det er sveert at vaere
sarbar og bede om hjalp, eller du kan vere
flov over, at der ikke allerede er en i dit net-
veerk, som har meldt sig som donor.

Uanset hvad er det en stor ting at sperge om
en nyre, og det er helt naturligt, at sidanne
folelser folger med i processen. Men du kan
arbejde med dine folelser, sa du ikke behgo-
ver at lade din segning efter en nyre gé i sté.
Det kan du gore ved at skrive dine tanker og
folelser ned. At skrive kan give lidt afstand
og gore det hele mere overskueligt.

Nér du far sat ord pé dine tanker, bliver det
ofte lettere at forstd, hvad du feler og ople-
ver, og hvad der holder dig tilbage. Det kan
give mere ro og gore det nemmere at tage
neaste skridt. Det behever ikke vaere pa en
bestemt méde - bare skriv frit.

Det kan ogsa hjeelpe at sige dine folelser hojt
til en, du stoler pa - en ven eller en psykolog
eller anden professionel. Det at blive hort og
sige sine tanker hojt kan gore en stor forskel.




Mader du kan spgrge

Det kan vere et sarbart sted at sta, nar du
har brug for en nyre. Selvom bekymringen
for at sporge er forstdelig, findes der flere
mader, der kan gore processen nemmere at
héndtere.

Det forste er at finde ud af, hvem man kan
sporge, det naste er hvordan.

Et godt sted at begynde, nir du skal finde
en donor, er hos din familie. De er som re-
gel teettest pd, og det er her, de fleste, som er
transplanterede, far deres nyre fra, hvis de far
fra en levende donor. Derudover er det ogsa
normalt at modtage en nyre fra en ven eller
bekendt, og det er op til dig at finde ud af,
hvem det er mest naturligt for dig at sperge.

Men hvordan sperger man sin familie og sit
netveerk? Der kan vere flere méader at spor-
ge, og det er individuelt, hvad der passer til
dig, alt efter situationen, din personlighed
og dine relationer. Samtidig er det vigtigt at
huske p4, at det er helt naturligt at veere ner-
vos, da det er sarbare og potentielt livsen-
drende samtaler, du skal i gang med.

Nar du vil spgrge direkte

Nar dine nermeste kender til din situati-
on, kan du overveje at tage en mere konkret
samtale med én eller flere, du kunne forestil-
le dig som donor. Det kan vere en sveer sam-
tale, og det er helt normalt at veere nerves
for at leegge pres pa nogen.

Velg en rolig ramme, hvor du kan fortzlle, at
du har brug for en nyre, og at du har taenkt pd



vedkommende som mulig donor. Ger det
klart, at du ikke forventer et svar med det
samme, og at det er helt i orden at sige nej.
Det vigtigste er, at du tager samtalen pa en
made, der foles tryg for dig, og som giver
den anden plads til at overveje muligheden
for at donere.

En mulig donor kan have mange sporgsmal,
og her kan du med fordel henvise til et af de
tre transplantationscentre i Danmark, hvor
de kan give mere information. Du kan ogsa
medbringe materiale fra hospitalet eller
Nyreforeningen, som du kan give dem. Det
kan ogsa veere nyttigt, at du selv kan svare
pé nogle simple spergsmal, som potentielle
donorer typisk stiller og ellers henvise til et
transplantationscenter.

Veer dben

Det er nedvendigt, at du er aben omkring
din situation og dit behov for en ny nyre, sa
bade din familie og dine venner ved, at du
er syg, at du mangler en nyre, og at det er
muligt at blive levende nyredonor. Hvis din
familie og omgangskreds ikke kender til din
situation, har de heller ikke muligheden for
at hjzlpe.

Den abenhed kan du praktisere pa flere
méder. Det kan vere, at du nevner det i en
samtale, inviterer pa en gétur eller samler fa-
milien til en middag, hvor du forteeller om
din situation. Det behover ikke veere en di-

rekte opfordring til at donere, men blot en
made at lade andre vide, hvad nyresygdom-
men har af konsekvenser for dig, hvilke be-
handlingsmuligheder du har, og at levende
nyredonation er en mulighed. Det giver dem
mulighed for at teenke over, om de kan og
om de har lyst til at hjelpe, uden at de foler
sig pressede til at give et svar her og nu.

Du har ogsa mulighed for at bruge de sociale
medier, hvor du kan né ud til rigtig mange
personer. Hvis du veelger at bruge de sociale
medier til at informere om din situation og
eventuelt lede efter en donor, er det vigtigt,
at du merker efter i dig selv, om du har det
fint med at dele personlige oplysninger og at
rigtig mange potentielt kan laese og reagere
pa dit opslag — ogsé selvom opslaget ikke fo-
rer til donation.

Nar du informerer uden at sporge direkte,
har det den fordel, at hverken du eller en
mulig donor behgver at tabe ansigt, hvis
vedkommende ikke har lyst, men ulempen
kan vere, at du ikke nedvendigvis far et
svar. Hvis du sperger direkte, er du sikker
pé at fa svar.

Bed om hj=lp

En anden made, du kan sprede budskabet
om, at du mangler en nyredonor, er gennem
dine parerende. De kan vere talerer for dig
og forteelle om din situation i familien og i
dit eller deres netvaerk.
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"Du kan ikke ga og putte med,
at du mangler en nyre. Du er nodt
til at sige i dit netveerk, indirekte
eller direkte, at du er nyresyg, sa
folk ved det. Der er ikke nogen,
der er tankelzeser."

Mikael, nyretransplanteret

Det kan veere sveert selv at tage initiativ til at
finde en donor, iser nir du er alvorligt syg
og maske i dialyse eller har meget lav ny-
refunktion. Mange oplever, at sygdommen
medforer treethed, nedsat koncentration el-
ler hukommelsesbesver. Alt sammen noget,
der kan gore det ekstra svaert at vaere opse-
gende. Hvis du har en nertstdende, du har
tillid til, kan det derfor vaere en stor hjelpat
bede personen om at stette dig i at informe-
re andre og méske sporge pé dine vegne.

En potentiel donor bgr
vide at...

¢ Hvis donor er sund og rask,
kan man sagtens leve med
én nyre. Man far kun lov
til at donere, hvis legerne
vurderer, at sandsynligheden for
komplikationer efterfglgende
er minimal.

e Donor kan altid traekke sit tilsagn

tilbage, hvis man fortryder
undervejs i donationsforlgbet —
og det er helt ok.

e Donor vil ikke have gkonomiske
udgifter ved at blive udredt som
donor og evt. donere en nyre
og vil ogsa fa erstatning for tabt
arbejdsfortjeneste, refusion af
transportudgifter.

Kilde: Rigshospitalet og Nyreforeningen

...



Hvem kan du tale med?

Maske er du ikke kommet i gang med at spor-
ge eller méske har du spurgt i dit netveerk,
men alligevel ikke fundet en donor. Hvis det
er sveert at finde en, der gerne vil donere el-
ler er egnet, kan du opleve folelser som tvivl,
afmagt og skuffelse. Maske har flere sagt nej
til dig, hvilket de selvfolgelig har ret til, men
det er ogsa helt normalt at fele vrede, tristhed
eller skam, nér du bliver afvist.

Det kan ogsé veere, at du har fundet en do-
nor, men at der er folelser, som I har svert
ved at tale med hinanden om. Eksempelvis
hvis du er bange for, at vedkommende sprin-
ger fra, eller at der skal ske personen noget
under donationsforlgbet.

Uanset hvad kan det vere en god ide at tale
om de sveere folelser, si du ikke gar med
dem alene. Har du en ven, veninde eller en
i din familie, som du kan betro dig til, som
kan se det hele lidt fra sidelinjen og ikke har
folelser i klemme?

Husk, at du ogsd kan ringe til Nyreforenin-
gens socialradgiver og fa rad og vejledning,
ligesom du har mulighed for at komme i kon-
takt med en gennem Nyreforeningen, der har
provet det samme som dig. Du kan ogsa tale
med sundhedspersonalet pa din afdeling.

Tal tingene igennem med donor
Det er helt almindeligt, at der opstér dilem-
maer og folelsesmessige udfordringer un-
dervejs bade hos dig selv eller i din relation
til en potentiel donor.

Nar du har fundet en mulig donor, kan der
veere nogle forhold imellem jer, der kan veere
gode at tale om, alt atheengig af jeres relation
og hvor godt I kender hinanden.

Det kan vere:

o Er donors familie, venner, kareste eller
andre nere parerende indforstaet med
donors beslutning om at donere? Her kan
der opsta konflikt, hvis donor ikke har talt
det grundigt igennem med sit bagland.

+ Hvor erlige og abne skal I veere over for
hinanden? Skal I dele tvivl og usikkerhed?
Nar I er abne over for hinanden, bliver
der skabt et tillidsfuldt band. Pa den
anden side skal man overveje, hvor meget
den anden kan og vil rumme.



12

Taknemmelighed og forventninger

Nar du modtager en nyre fra en levende do-
nor, kan du have et stort behov for at vise din
taknemmelighed. Men hvor meget, hvordan,
og hvor leenge skal taknemmeligheden kom-
me til udtryk? At give og modtage er et ulige
forhold, og det kan veere svert at genskabe
et ligeveerd mellem jer efter transplantatio-
nen. Men lige s& nedvendigt det er at sige
tak, er det ogsé at runde af.

Du kan overveje folgende, evt. ssmmen med
din donor:

» Hvilket behov tror du, at du har for at sige
tak efterfolgende? Hvad er donors behov?
Hvad gor du, hvis du feler, at du stér i
geeld til donor?

Hvordan far I afstemt forventninger? Er
donor parat til at give sin nyre uden no-
gen former for forventninger til, hvordan
du som modtager skal leve dit liv?

"Da jeg fik det bedre efter
operationen, oplevede jeg en
meget stor taknemmelighed,

som jeg stadig har i dag.

En taknemmelighed for, at
min moster dengang gav mig
en udvej. Hvert ar pa hendes
fodselsdag sender jeg hende en
stor buket blomster."

Nanna, nyretransplanteret



@nsker kun nyre fra en afded

Nogle nyresyge foretreekker at fa en ny nyre
fra en afded. Det kan der vere flere &rsager
til. Maske er det helt enkelt bare saddan, at
du ikke vil modtage en nyre fra en levende
donor. Men det kan vaere en god idé at over-
veje, hvorfor du ikke vil modtage en nyre fra
en levende donor.

Er det maske fordi, du ikke tor sporge ud i
dit netveerk, fordi du er bange for at blive af-
vist eller bede om hjelp, eller fordi du ikke
onsker at udsaette donor for et langt forleb
med udredning og operation?

Tal med en god ven, familie eller sundheds-
personalet. De kan hjzlpe dig med at afklare
dine tanker og stotte digi, hvordan du kan

tage samtalen, hvis du gerne vil prove at fin-
de en levende donor. Det kan ogsd vere, at
du kommer frem til, at du kun ensker en
nyre fra en afded.

Uanset hvad er det vigtige imidlertid, at det
kun er dig, der skal beslutte og ved, hvad der
foles rigtigt for dig.

0% 0000000000000 0000000000000000000,

Venteliste til at fa en
nyre fra afdgd

Ventetiden kan variere fra fa uger til
flere ar.

0 0000000000000
000000000000 00

®e000cc0000c0000000000000000000000000°
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Find mere information og stotte

I Danmark er der tre transplantationscentre, og her kan du fa mere information om selve
forlebet med udredning, operation og tiden efter nyretransplantation. Find hospitalernes
hjemmesider for mere information.

Transplantationscentre i Danmark:

« Rigshospitalet i Kgbenhavn, Afdeling for Nyre- og Hormonsygdomme
o Odense Universitetshospital, Nyremedicinsk Afdeling Y

» Aarhus Universitetshospital, Nyresygdomme



Levendenyredonation.dk

P4 levendenyredonation.dk finder du mere
information om at modtage en nyre fra en
levende donor. Her finder du ogsé personli-
ge historier fra nyremodtagere og donorer i
bade artikler, podcast og film.

Tal med andre

Mange mennesker med en nyresygdom kan
fra tid til anden savne at tale med en person,
som ved, hvad man gar igennem. En, der
selv har provet det pa krop og sjel. Gennem
Nyreforeningen er der flere muligheder for
at mede andre, som kender til de udfordrin-
ger, du star i.

Via Nyrelinjen kan du fa en telefonsamtale
med en person, der selv har veret igennem
processen. Du kan ogsé fa en nyreven, som
du kan medes og tale med.

Du kan ogsé blive en del af et nyrefelles-
skab, som er en samtalegruppe for menne-
sker med nyresygdom, hvor du kan finde
stotte og feellesskab.

Du finder mere information om disse tilbud
pa nyre.dk/moed-andre.

Nyreforeningens radgivning
Nyreforeningen har sin egen socialradgiver,
som du altid er velkommen til at kontakte,
hvis du har spergsmél om dine rettigheder
og offentlig hjelp. Du finder kontaktoplys-
ninger til Nyreforeningens socialradgiver pa
nyre.dk/kontakt.

Facebookgruppe

Nyresyge, parerende, donorer og andre in-
teresserede deler mange af deres erfaringer
og sporgsmal om livet med en nyresygdom
og transplantation, herunder nyredonation i
gruppen: 'Nyreforeningen. Her kan du nemt
og hurtigt komme i kontakt med andre, som
gerne vil stotte dig og svare pa dine sporgsmal.

Kursus

Hvert ar atholder Nyreforeningen et kursus
for kommende donorer, modtagere og deres
péarerende. Hold gje med Nyreforeningens
hjemmeside, Facebook eller se aktuelle kur-
ser og webinarer pa nyre.dk/kalender.



Nyreforeningen
Blekinge Boulevard 2
2630 Taastrup
Telefon: 43 52 42 52

E-mail: mail@nyre.dk
www.nyre.dk

Bliv medlem af Nyreforeningen og fi adgang til en lang reekke
fordele. Meld dig ind pa vores hjemmeside eller ring til os og
her nermere.

Scan QR-koden og kom direkte til vores hjemmeside, hvor du kan
fa mere viden om at blive nyredonor eller modtage en nyre.
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