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Forord

Skriften vinder sig i forsta hand till Dig som kommer att genomga en njurtransplan-
tation eller donera en njure till en nirstiende eller vin. Andra mélgrupper 4r vard-
personal, elever inom vardutbildningen och 6vriga som 6nskar en 6kad kunskap om
njurtransplantation.

Skriften 4r ursprungligen framtagen 1984 av en projektgrupp inom Riksférbundet
for Njursjuka (RNj). Den hir utgavan ir reviderad 2004 och faktagranskad av docent
Lars Mjornstedt som ir transplantationskirurg pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg,.

Det dr RNj:s forhoppning att skriften kommer att bli en intressant lisning och 6ka

kunskapen infér Din njurtransplantation. All behandling 4r individuell. Frigor som
giller Dig som ska transplanteras eller donera en njure, stiller Du alltid sjilv direke

till Din behandlande likare.
Sundbyberg i november 2004

Hikan Hedman
forbundsordforande
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Njuren ett livsviktigt
organ

Njurarna har ménga viktiga uppgifter,
bl a att utsondra slaggprodukter som
bildas vid amnesomsittningen och reg-
lera mingden av salter och vatten, s3 att
kroppsvitskornas volym och kemiska
sammansittning halls inom normala
granser.

Njurarna har dven en viktig roll vid reg-
lering av blodtrycket, kalkbalansen samt
att stimulera benmirgen att tillverka

réda blodkroppar.

Olika sjukdomar i njurarna kan medféra
att njurfunktionen blir nedsatt (njur-
svikt). Funktionsnedsittningen kan vara
tillfillig (akut), men ofta blir skadan
bestdende (kronisk) eller att njurfunktio-
nen helt upphér (terminal uremi).

Dagens njursjukvird gor att det gér att
leva ett aktivt och innehdllsrike liv som
njursjuk. De flesta njursjukdomar utveck-
las langsamt. S4 linge restfunktion finns
kvar i njurarna, kan dessa oftast "skonas”
genom att man iter en speciell protein-
fattig kost. Denna brukar kombineras
med viss medicinering. Nir njurfunktio-
nen avtar ytterligare miste den ersittas
med dialysbehandling eller med en trans-
planterad njure. Den absolut bista reha-
biliteringen uppnas oftast med en lyckad
njurtransplantation. Njuren som ska
transplanteras kan komma antingen frin
en levande, nirstiende givare, eller frin
en nyss avliden givare. Skulle transplan-
tatet stotas bort kan dialysbehandlingen
dterupptas. Dialys och transplantation ir
sdledes tva lika viktiga och oumbirliga

behandlingsformer som kompletterar
varandra inom njursjukvirden.

I borjan av 1960-talet kunde enstaka
kroniskt njursjuka fi regelbunden dia-
lysbehandling. Behandlingsformen var
ny och resurserna begrinsade. Ar 1964
njurtransplanterades den forsta patien-
ten i Sverige. Fram till & 2004 har nira
10 000 njurtransplantationer gjorts och
cirka 3500 personer lever idag med fung-
erande njurtransplantat. Resultatet har
successivt forbittrats under dren, bland
annat beroende pd nya immundim-
pande mediciner, forbittrade diagnoser
och behandling vid avstétning. Framsteg
i omhindertagandet av de komplikatio-
ner som kan drabba en patient som fir
ett njurtransplantat har ocksd bidragit
till att forbittra resultaten.

Vanliga orsaker till

njursvikt

Kronisk glomerulonefrit, ir en njurin-
flammation som kan utlésas av en infek-
tion

(t ex vissa streptokockinfektioner som
halsfluss) och som rubbar balansen i
kroppens forsvarsmekanism, den egna
njurvivnaden forstors i en oftast ling-
dragen process.

Pyelonefrit innebir att bakterier tringt
in i njurvivnaden och férstoért denna.
Orsaker kan vara upprepade allvarliga
urinvigsinfektioner eller olika former av
avflddeshinder i urinvigarna.

Diabetes utgor den nist storsta orsaken
till kronisk njursvike.
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Diabetesnefropati ir en senkomplika-
tion som frimst drabbar dem som fitt
diabetes i unga ar. Med dagens moderna
diabetesbehandling tros denna orsak till
kronisk njursvike bli betydligt ovanligare
i framtiden.

Cystnjuresjukdom ir en irftlig och
medfédd missbildning och innebir att
vitskefyllda blasor forstor den omkring-
liggande njurvivnaden. Forloppet ir
langsamt och tecknen pa njursvikt upp-
trader i regel forst i medelaldern.

Hogt blodtryck kan vara ett symtom vid
kronisk njursvikt, men kan ocksa vara ett
sjukdomstillstind i sig sjilv. Obehandlat
hogt blodtryck paskyndar forsimringen
av njurfunktionen vid kronisk njursvikt.

Forgiftningar, exempelvis svamp och
kemikalier, kan leda till savil akut som
kronisk njursvike.

Systemsjukdomar innebir att kroppen
genom bildandet av antikroppar gir till
angrepp mot vissa delar av den egna viv-
naden. SLE t ex (Systemisk Lupus Eryt-
hematosus) ir en sddan reumatologisk
bindvivssjukdom med stérd njurfunk-
tion som ett symtom.

Dessutom finns flera sillsynta orsaker till
uremi, som exempelvis vissa njursjukdo-
mar hos barn.

Njurtransplantation

Organisation av trans-
plantationer i Sverige

Transplantationskliniker
i Sverige

I vart land utférs njurtransplantationer
vid Akademiska sjukhuset i Uppsala,
Karolinska Universitetssjukhuset, Hud-
dinge, Sahlgrenska Universitetssjukhuset
i Géteborg, och Universitetssjukhuset
MAS i Malmé. Vid samtliga kliniker
finns sirskilda koordinatorer som héller
kontakt med de patienter som vintar pd
en transplantation och informerar dem
om vad transplantationen kommer att
innebira. Varje klinik har idven trans-
plantationskoordinatorer som samord-
nar fordelningen av organ i samband
med organdonation. Dessa finns i stin-

dig beredskap och har dygnet runt jour.
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En annan viktig uppgift f6r dem ir
utbildning av personal inom sjukvérden,
foretridesvis personal som arbetar pa
sjukhusens intensivvdrdsavdelningar.

Patientkoordinatorerna har nira kontake
med alla patienter som ir uppsatta pa
vintelistan. Koordinatorn ir alltsd den
person som du som vintar pd en trans-
plantation alltid kan vinda sig till for
information och rddgivning.

Telefonnumret till transplantationsen-
heterna ir :

* Stockholmsregionen (Karolinska
Universitetssjukhuset, Huddinge)
08 - 585 800 00

* Goteborgsregionen
(Sahlgrenska Universitetssjukhuset)
031- 342 10 00

 Uppsalaregionen (Akademiska
sjukhuset) 018 - 611 00 00

* Malméregionen (Universitets-
sjukhuset MAS) 040 - 33 10 00

Utredning inf6r
transplantationen

Infor transplantationen genomgar patien-
ten noggranna medicinska undersok-
ningar och provtagning for att avgora
om han/hon ir limpad f6r en transplan-
tation, och for att minska riskerna for
komplikationer i samband med ingrep-
pet och i efterforloppet. Ibland tvingas
man att avrida frén en transplantation,
dA riskerna bedoms som alltfor stora, tex
vid hog élder eller allvarlig hjire-kirl-
sjukdom.
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For att njurtransplantationen ska lyckas
miste givarens och mottagarens blod-
grupper vara forenliga. Numera kan man
under vissa omstindigheter transplantera
njurar dir givare respektive mottagare
har olika blodgrupper; s k ABO-inkom-
patibel njurtransplantation (transplanta-
tion dver blodgruppsgrinserna). I dessa
fall behandla mottagarens blod i forvig
for att kunna ta emot en njure frin en
levande givare med en annan blod-
grupp.

Alla minniskor ir utrustade med ett lika
sinnrikt som komplicerat forsvarssystem
mot virus, bakterier och andra for krop-
pen frimmande dmnen. Detta forsvar ir
livsnédvindigt och kallas for det immu-
nologiska forsvaret. Nir en njure frin en
individ transplanteras till en annan akti-
veras omedelbart mottagarens immun-
forsvar. Den nya njuren uppfattas som
frimmande eftersom alla individer (bort-
sett frin eniggstvillingar) skiljer sig i de
ytstrukturer som finns pa kroppens celler.
De ytstrukturer som har storst betydelse
vid en transplantation (sk HLA-antigen)
kan undersokas med en s k vivnadstyp-
ning, vilket sker genom blodprov.

Vidare undersoker man om det finns
antikroppar i blodet. Antikroppar ir
en del av immunforsvaret och kan vara
riktade mot pa de ovan nimnda ytstruk-
turerna pd en givares celler. Sddana, sk
HLA-antikroppar kan bildas efter t ex
graviditet, blodtransfusion eller tidigare
transplantation.

Njurtransplantation



Njure fran levande givare

Njurarna har en mycket stor éverkapa-
citet och man kan leva lika bra med en
fungerande njure som med tva. Nirstd-
ende till den njursjuke kan dirfor donera
en av sina njurar. Cirka 35 — 40 procent
av alla njurtransplantationer i Sverige
sker med levande givare. Vid besliktade
givare medfor vivnadslikheten att risken
for avstotning dr nigot mindre. Njuren
ir ocksd av mycket god kvalitet, eftersom
den kommer frin en frisk givare. Andra
fordelar med levande givare 4r att uttags-
operationen och transplantationen kan
goras under planerade och samordnade
former. Det dr dirfor viktigt att nirstd-
ende tidigt fir information om méjlig-
heten att donera en njure och att man
kan leva ett fullstindigt normalt liv med
bara en njure. Denna information skall
i forsta hand komma frin patientens
behandlande likare pa njurmedicin. Det
dr ocksa viktigt att givaren fir all infor-
mation om vad det innebir atc donera
sin ena njure.

Vem kan vara levande givare?

Forutom forildrar och syskon, accepte-
ras numera iven makar/sammanboende,
andra nira sliktingar och under vissa
omstindigheter nira vinner som givare.
Det pagar ocksd diskussioner om att i
framtiden genomféra njurtransplanta-
tioner i Sverige med anonyma levande
givare, som inte har nigon relation till
mottagaren. | dessa fall handlar det om
personer som av s k altruistiska skil done-
rar en av sina egna njurar.

Njurtransplantation

Det stiills fyra krav pd den levande

givaren:

1. Donationen maste ske helt
frivilligt.

2. Givaren maste vara helt frisk.

3. Givaren maste ha normal njur-
funktion.

4. Givaren ska vara fyllda 18 ar.

D3 tillgdngen pa organ frin avlidna ir
starkt begrinsad ir de levande givarna
mycket betydelsefulla.

Utredning av en mojlig givare

Finns det en nirstdende som ir villig att
ge en njure klargér ett enkelt blodprov
om denne 4r mojlig som givare. D3 detta
har faststillts underséks hilsotillstind
och njurfunktion mycket noga hos den
tilltdnkte givaren. Man kan donera en
av sina njurar inda upp i 70-arsildern
under férutsittning att njurarna har en
for ldern normal funktion. Det ir vik-
tigt att givaren ir helt frisk och att ris-
kerna i samband med ingreppet bedéms
som absolut minimala.

Donatorsoperationen och
efterkontroller

Donatorn och mottagaren skrivs bada in
pa sjukhuset nagra dagar fore transplan-
tationen, for att i lugn och ro gi igenom
nddvindiga undersokningar och forbe-
redelser.

Sjilva uttagsoperationen kan antingen
ske med s k laparoskopisk teknik (titthall-
skirurgi) eller som dgppen kirurgi. Kirur-
gerna har i forvig diskuterat detta med
givaren och dessa har tillsammans enats
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om vilken metod som skall anvindas i
samband med uttagsoperationen.

Vardtiden pd sjukhuset for givaren ir
ca en vecka och sedan ir sjukskriv-
ningen omkring 6 veckor. Direfter kan
denne bérja arbeta och leva som vanligt
igen. Givaren har inga obehag av att
ha bara en fungerande njure eftersom
den kvarvarande njuren har en betryg-
gande 6verkapacitet. Efterkontroller sker
med likarbesok Y2-1 ar efter operatio-
nen, direfter vart femte ar. Givaren kan
alltid, pa samma sitt som mottagaren av
njuren, vinda sig till transplantations-
enheten eller nirmaste njurmedicinska
klinik med problem och frigor om sin
hilsa. Langtidsuppfoljningar som gjorts
pa levande givare visar att dessa mycket
sillan har drabbats av komplikationer
och att de t o m 4r “friskare in genom-
snittsbefolkningen”.

Kostnadsersittning

Idag ges full kostnadstickning for for-
lorad arbetsinkomst och utligg som ir
relaterade till ingreppet och alla forbe-
redande undersokningar. Kuratorn vid
transplantationskliniken ger all informa-
tion i forvig om vad donationen innebir
och kuratorn ir ocksd behjilplig i kon-
takter med landstinget, Forsikringskas-
san och andra myndigheter.

Njure fran avliden givare

Transplantation med njure frin avliden
givare blir aktuell om ingen limplig
levande givare finns.
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Vem kan vara avliden givare?

Bestimmelserna for hur organ fir tas
tillvara frin avlidna for transplantations-
dndamal regleras i transplantationslagen
(SES 1995:831). De som kan bli organ-
donatorer ir patienter som avlidit i zozal
hjirninfarktunder det att de virdats med
respirator pd sjukhus. Personer med sjuk-
domar som kan 6verforas med ett done-
rat organ, t ex. HIV, ir inte aktuella som
givare. Detta testas alltid innan donatorn
accepteras.

Forst sedan man konstaterat dodsfal-
let tar den behandlande likaren upp
frigan om eventuell donation med de
nirstiende. Likaren kontaktar sedan
transplantationskoordinatorn som kon-
trollerar i Socialstyrelsens donationsre-
gister om den avlidne har registrerat sin
instillning till donation. Nir klarhet har
nitts om att donation kan ske kontaktas
den mest limpliga mottagaren som stir
pa vintelistan. Erbjudandet kan dven gd
vidare till andra transplantationskliniker
inom Norden, eller i speciella fall dven
inom Europa, for att nd en s& limplig
mottagare som mojligt.

Sekretesslagen skyddar sivil donatorns
som mottagarens identitet. Varken dona-
torns anhoriga eller mottagaren kommer
dirfor att kunna fi kinnedom om var-
andra

Samtyckesregler

Nir den avlidne uttryckt sin vilja
giller den alltid

Det ir den avlidnes tidigare instillning
[for eller emot donation som bestimmer
om ingreppet for ske. Detta giiller oavsett
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hur viljeyttringen uttryckts. Muntligt eller
skriftlige (t ex donationskort, anmiilan

till Socialstyrelsens donationsregister,
testamente eller annan handling) gir lika
bra. De niirstiende kan inte indra pa
detta.

Nir den avlidne inte uttryckt sin vilja
giller formodat samtycke, men nirsta-
ende har ritt att siga nej

Om den avlidne inte uttryckt vilja fir
man enligt lagstifiningen genomfora
ingreppet, sdvida de néirstdende inte siger
nej eller inte gar att nd. De behiver dock
inte aktivt siga ja for att donationen skall

fd genomforas.

Hur meddelar man sin
instillning?

Det finns tre sitt att meddela sin instill-
ning till att donera organ efter sin dod.
Man kan géra det muntligt till sina
nirstdende, skriftligt (t ex pa ett dona-
tionskort) eller anmiila sig till donations-
registret. Alla tre sitten gdr bra och ir

lika juridiskt bindande.

DONATION AV

Jag donerar mina organ och vavnader efter min déd

2 [ fér transplantation och annat medicinskt &ndamal.
[ enbart for transplantation.
Donationen géller med undantag for féljande organ/vavnader:

[ Jag donerar inte mina organ eller vavnader.

Kryssa endast fér ett alternati

Datum Personnummer
Namn
Underskrift

Kortet utformat av Socialstyrelsen februari 1996/

Ett ifyllt donationskort iir en bekriiftelse pi att
man tagit stillning till donation av organ och
viivnader. Donationskortet utges av Socialstyrelsen

och finns pd apoteket

Njurtransplantation

Donationsregistret

I samband med att den nu gillande trans-
plantationslagen inférdes 1996 upprit-
tades ett nationellt donationsregister pd
Socialstyrelsen. Donationsregistret ger
sjukvirden den enklaste och snabbaste
informationen om den avlidnes vilja
att donera organ. Donationsregistret ir
omgiven av stark sekretess och det ir
endast ett fital personer, bland annat
transplantationskoordinatorerna,  som
har behérighet att soka i registret. Anmi-
lan till donationsregistret kan ske skrift-
ligt via blanketter som finns pa Apoteket.
Det gir ocksd bra att géra anmilan via
Socialstyrelsens hemsida www.sos.se.

Samarbete mellan linder

Samarbete dver grinserna ir nodvindigt
for att uppna ett tillridckligt stort urval av
organ, tex for patienter som har mycket
antikroppar.

Skandiatransplant ir en samnordisk
organisation vars frimsta uppgift ir att
organisera och formedla nordiskt utbyte
av organ for transplantation. I en data-
bank finns samtliga patienter i norden
som ir anmilda for transplantation. Mot-
svarande samarbete sker inom Europa.

I vintan pa transplantation

Vintelista

Varje transplantationsklinik i Sverige har
sin egen vintelista dir dina uppgifter
registreras. Vad som i huvudsak avgor hur
linge du maste vinta pd en njure ir din
blodgrupp, torekomsten av vivnadsanti-
kroppar och din vivnadstyp. Vintetiden
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for transplantation varierar och numera
kan man i de flesta fall rikna med upp
till 2-3 ar. Patientkoordinatorn ir den
person som du normalt héller kontake
med pd transplantationskliniken och
kan ge dig upplysningar om din aktuella
situation pd vintelistan.

Att tinka pa under vintetiden

Din behandlande njurmedicinare ansva-
rar for att din medicinering och att din
dialysbehandling ir s3 vilinstilld som
mojligt.  Sjalvklart bor du  efterstriva
bista mojliga kondition infér transplan-
tationen. Vid behov kan en sjukgymnast
ligga upp ett triningsprogram, och en
dietist hjilpa dig att ita ritt och komma
till ritta med eventuella viktproblem.
Du bér ocksd se éver dina tinder hos
din tandlikare eftersom den immunfor-
svarsdimpande medicineringen kan gora
tandkottet kinsligt for infektioner.

Forsok avstd helt frin rokning eftersom
rokning kan 6ka risken for komplikatio-
ner i samband med transplantationen.

Stod och hjilp

Tiden f6re transplantationen kan ibland
innebdra vissa psykiska péafrestningar
med tvivel och oro. Férutom att tala med
din behandlande njurmedicinare kan du
dven fa hjilp av personal pa transplanta-
tionskliniken. Tag i férsta hand kontakt
med patientkoordinatorn pa transplanta-
tionskliniken. Du kan idven fi virdefullt
stod och hjilp av andra personer som ir
njurtransplanterade genom kontakt med
din regionférening inom RNj.

14

Viktigt att du kan nas snabbt !

Nir du star pa vintelistan dr det viktigt
att du snabbt kan nds om limplig njure
blir tillginglig. Du maste limna uppgift
om var du normalt kan nis per telefon,
och limna telefonnummer till de min-
niskor som i regel vet var du befinner
dig. Om du ska vara borta hemifrin
under ndgra dagar méste du meddela
transplantationskoordinatorn.

Oftast brukar man fi l&na eller hyra en
personsdkare om man inte har tillging
till egen mobiltelefon.

Dags for transplantation

For dig pa vintelistan

Nir en donerad njure ir limplig for dig
blir du kontaktad och ombedd att resa
till transplantationskliniken. P4 sjukhu-
set undersoker man pa nytt att du ir i
sidan kondition att transplantationen
kan ske utan att ditt hilsotillstdnd dven-
tyras. Nu sker allt snabbt och effektivt
for att spara tid och skapa bista méjliga
forutsiteningar for transplantationen.

Olika blodprover tas, hjirt- och lung-
rontgen samt EKG utfors. I vissa fall
kan det ocksd bli nédvindigt med en
dialysbehandling fére operationen. Du
fir duscha och tvitta haret. Om mojligt
far du ocksa tala med en sjukgymnast om
andningsteknik. Innan du {6rs till opera-
tion fir du en lugnande medicin.

For dig som har en levande
givare

En transplantation med en anhérig givare
kan planeras i f6rvig. Du och din givare

Njurtransplantation



kommer bida till transplantationsavdel-
ningen ett par dagar fore operationen.
Man kan i lugn och ro genomféra for-
beredelserna (provtagning, lungréntgen,
EKG, och ev. dialys) inf6r ingreppet. Ni
fors bdda ner samtidigt till operationsav-
delningen och uttags- och mottagarope-
rationen sker parallellt.

Transplantationen

Transplantationen sker under narkos, tar
i regel 2-3 timmar och betraktas numera
som en rutinoperation. Njuren place-
ras ovanfor vinster eller hoger ljumske,
utanfor bukhinnan och ansluts till blod-
kirlen. P4 smé& barn placeras den pga
utrymmesskil inne i buken. Urinledaren
sys fast till urinblésan.

Dina egna njurar fir alltid sitta kvar,
sdvida de inte redan tidigare av medicin-
ska orsaker opererats bort.

DEN TRANSPLANTERADE
NJURENS PLACERING

Egen njure

Urinledare

Transplanterad
njure

Transplantatets
urinledare

Njurtransplantation

Halven

Direkt efter operationen kommer du till
en uppvakningsavdelning dir du 6verva-
kas extra noggrant de forsta timmarna.
Du kan kinna av vissa besvir nir du
vaknat upp ur narkosen. Du kan bland
annat vara lite torstig och du kan ha lite
ont i halsen efter den slang som legat i
luftstrupen under narkosen. Du kan ha
slem i luftroren vilket kan gora ont nir
du forsoker hosta. Allt det ddr gir snart
over.

Den forsta tiden efter
operationen

Du fir innan eller under operationen en
kateter insatt som leder frin urinbldsan
och ut till en plastbehéllare for uppsam-
ling av urinen. De forsta dagarna kan
urinen vara lite blodblandad. Man kan
ha satt in en drinageslang i saret dir blod
och vivnadsvitska far rinna ut. Katetern

Stora kroppspulsadern

Egen njure

Urinledare

‘Urinblasa
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och drinaget brukar normalt tas bort
inom négra dagar.

Njuren bérjar ofta producera urin genast.
[ vissa fall kan det dock ta ett par dagar,
upp till veckor, utan att det pé lang sike
behdver vara skadligt for transplanta-
tet. Den fordrojda starten kan bero pd
att njuren r i ett chocktillstdnd efter
tiden utan blodcirkulation. Detta upp-
levs oftast som en mycket pafrestande
period. Under tiden kan man behéva en
eller flera dialysbehandlingar.

Redan dagen efter operationen kommer
personalen att aktivera dig genom att lita
dig sitta pa singkanten samt promenera
nigra steg. Aven sjukgymnasten kommer
och hjilper dig med andningsévningar.
Detta for att foérhindra ansamling av
slem i luftroren.

Det dr viktigt att du tidigt kommer upp
ur singen for att forebygga blodproppsbild-

ning och lungkomplikationer.

I regel kan du borja dricka samma dag
och ita normalt redan dagen efter. Apti-
ten dterkommer snabbt d njuren fung-
erar, men forsok redan frin borjan att
undvika fet mat och sotsaker. Se till att
magen skoter sig, och sig till personalen
i tid om magen ir trog.

Hygienen 4r ocksd viktig, eftersom
medicineringen sitter ned ditt immun-
forsvar och 6kar risken for infektioner,
framforallt den forsta tiden efter trans-
plantationen.

Din vikt, temperatur och urinmingder
mits varje dygn, och blodprov tas i regel
varje morgon sé linge du ir kvar pd sjuk-
huset.

De viktigaste proverna

Kreatinin — ett mitt pd njurfunktionen.
Nir njuren bojar fungera efter operatio-
nen sjunker virdet. Normalvirdet r ligre
in 100 mmol/l, men njurtransplanterade
har oftast ett hogre virde Ett stigande
virde kan vara tecken pa forsimrad njur-
funktion, exempelvis pd grund av avstot-
ning (se nedan)

Koncentrationen av vissa immundim-
pande likemedel mits kontinuerligt.
Doseringen av Sandimmun® och Pro-
graf® styrs bland annat av detta provsvar.
For hog dosering kan péverka njurens
funktion.(se dven nedan under avsnittet
om immundimpande medicinering)

Vita blodkroppar - normalvirdet ir 5-
10 mmol/l.  Sjunker antalet vita blod-
kroppar i blodet sinks i regel doseringen
av vissa likemedel.
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Hemoglobin (HB) - det s k blodvirdet
- brukar efter en lyckad njurtransplan-
tation normaliseras. Det tar dock nigra

mdnader. Normalvirdet dr 134 - 170 g/
L.

For kvinnor 115 - 145g/1.

Levervirden, saltbalans och blod-
socker ir andra blodprover som tas kon-
tinuerligt efter transplantationen.

Andra undersékningar

Ultraljud ir en vanlig undersokning
efter en njurtransplantation som ger
information om njurens blodcirkulation,
urinavfléde och eventuella vitskeansam-
lingar. Férmégan att tdémma urinblisan
kan ocksd bedomas. Ultraljud 4r en enkel
och smirtfri undersokning.

Njurbiopsi — med en tunn ndl tas i lokal-
bedévning ett vivnadsprov frin njuren.
Genom att studera vivnaden i mikro-
skop kan man bland annat undersoka
om det foreligger en avstétning

Renogram/Scintigram - en isotopun-
dersokning av njurens funktion. Efter
att du druckit minst en halv liter vitska
sprutas en mycket liten mingd radioak-
tiv substans in i blodet. Detta tas upp av
njuren och utséndras i urinen. Genom
mitinstrument Over njuren och urin-
blasan kan man fi en uppfattning om
blodcirkulation och funktion. Under-
sokningen ir helt ofarlig och skadar inte
transplantatet.

Crom-EDTA-clearance gors oftast vid
drskontrollerna och visar njurens kapaci-
tet (filtrationsformdga). Unders6kningen
innebir att en radioaktiv isotop sprutas
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in i blodbanan och att man direfter med
regelbundna intervall tar blodprover for
att mita njurens funktion.

Angiografi (kirlrontgen) Kontrastvitska
sprutas via ett stick i ljumsken in i blod-
kirlen i njuren. Denna undersokning
gors 1 enstaka fall d& man har misstanke

pa blodkirlsfortringningar.

Infor hemfirden.

Tiden for hemging varierar, men sker i
regel 2- 4 veckor efter operationen.

Ombkring 14 dagar efter transplantatio-
nen tas stygnen bort, alla pd en ging eller
successivt.

Har du en PD-kateter tas den bort,
antingen i samband med transplantatio-
nen, eller ndgra veckor senare.

Fére utskrivningen bor du ha talat med
kuratorn om eventuella bekymmer inf6r
hemkomsten, t ex praktisk hjilp, fird-
tjanst osv.

Vid utskrivningen ska du friga om allt
du undrar &ver - hellre for manga frigor
dn for fa. Skriv girna ner frigor och fun-
deringar si att du inte glémmer nagot.
Du fir nédvindiga recept och en lista dir
dina aktuella mediciner finns angivna.

Har du en fistel for dialys kan den sjilv-
mant upphora att fungera och kan i det
skedet under en 6vergdende period bli
ommande. D3 njurfunktionen efter en
lingre tid uppfattas som stabil, kan du
om du sjilv vill, fi en fungerande fistel

nedlagd.
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Immundimpande
medicinering

Den transplanterade njuren upplevs av
din kropp som frimmande och krop-
pens immunologiska system forsoker
dirfor forstéra den. Lyckligtvis kan
denna immunologiska attack, som kallas
avstotning eller rejektion forsvagas eller
forhindras med immundimpande medi-
cinering. Skulle ingen medicin ges, skulle
den transplanterade njuren bli forstord
efter ndgra veckor.

Medicineringen dr nodvindig for att
du skall kunna behilla njuren!

Medicineringen avvigs individuellt och
miste tas dagligen sd linge det transplan-
terade organet finns i kroppen. Medici-
nerna ges i hoga doser forsta tiden efter
transplantationen, di risken for avstot-
ning ir stdrst. Direfter sker en succes-
siv nedtrappning och efter ca 2 - 1 4r dr
man nere pa en mer stabil underhallsbe-

handling.

Olika preparat

Det finns numer ett flertal immundim-
pande likemedel som anvinds i olika
kombinationer. Man strivar efter att
anpassa medicineringen till varje patient,
si att bdde risken for avstotning och
biverkningar blir s liten som méjligt.

Vanligast férekommande immundim-
pande likemedel:

- Kortison (Prednisolon®/Deltison®)
- Ciklosporin (Sandimmun Neoral®)
- Takrolimus (Prograf®)
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- Azatioprin (Imurel®)
- Mykofenolatmofetil (CellCept®)

- Sirolimus (Rapamune®)

Biverkningar

Alla immundimpande likemedel kan ge
en okad risk for infektioner och tumé-
rer. Dessutom finns andra biverkningar
som hor till varje enskilt preparat. Medi-
cineringen ir ett villkor for att du ska f3
behalla den nya njuren. Detta innebir
att du mdste acceptera vissa bieffekter av
medicineringen. Alla effektiva mediciner
har biverkningar av mer eller mindre all-
varligt slag och man méste viga de posi-
tiva effekterna mot de negativa. Ju hogre
dos desto vanligare dr biverkningarna.
Men dven om du noterar biverkningar av
medicineringen fir du inte 4ndra dosen
sjilv. Och kom ihdg att din likare alltid
star till tjinst med information om du
funderar kring dina mediciner och even-
tuella biverkningar.

Andra aldrig sjiilv din ordination!

Infektioner

Eftersom immunforsvaret férsvagas blir
du mer mottaglig for infektioner. De
orsakas av olika mikrorganismer (bak-
terier, virus och svampar) som finns
pa kroppen och i omgivningen. En del
kan ocksd finnas i kroppen utan att ge
symtom, men kan aktiveras nir immun-
forsvaret dimpas.
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Exempel pd infektioner som kan

forekomma:

® HerpesSimplex virus ger bmma, roda,
ofta dterkommande blisor vid munnen
eller i underlivet. Behandlas med virus-
himmande tabletter eller salva.

® Vattkoppsvirus kan i vuxen &lder
orsaka biltros. Aven detta behandlas
med virushimmande mediciner.

® Cytomegalvirus (CMYV) kan aktive-
ras och fororsaka bl a feber. CMV kan i
dag forebyggas och behandlas effektivt.

¢ Svampinfektion (Candida, s k torsk)
uppstr framforallt i munnen, och hos
kvinnor i underlivet. Behandlas med
nigot medel mot svamp.

Pé grund av infektionsrisken bor du
alltid kontakta din likare fore en
storre behandling hos tandlikaren
eller tandhygienist eftersom du kan
behiva antibiotika.

Tumorer

En nigot okad risk for tumorbildning
finns, framférallt i huden. Tumérerna,
som i de allra flesta fall dr godartade,
visar sig ofta i form av smd vartor, fram-
forallt pd hudomriden som ir utsatta for
sol, t ex hinder och ansikte. Dessa kan
behandlas och ger i regel inga fortsatta
besvir. Hudférindringar som uppstir
eller tilltar bér du visa for din likare.
Undvik flitigt solande och solarier. Anviind
solskyddskrim med hig solfaktor vid stark

sol.
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Specifika biverkningar for olika
preparat

Forutom de allmidnna effekterna pa infek-
tionsforsvaret av immundidmpningen har
varje preparat sina egna sirskilda biverk-
ningar. Hir ges exempel péd de vanligaste.
Ytterligare information om alla mediciner
fir du av din likare. Du kan ocksa lisa
om dem i Patientfass som finns pd alla
apotek eller via www.fass.se. Risken for
dessa biverkningar dr storst den forsta
tiden efter transplantationen och ménga
av besviren minskar eller férsvinner nir
medicindoserna sedan minskar.

¢ Kortison (Prednisolon®/Deltison®)
ges till en bérjan i relativt hog dos och
d3 kan ditt utseende forindras. Kinderna
blir rundare, nacken och magen krafti-
gare, benen och armarna smalare. Andra
forekommande biverkningar ir viktupp-
gang, forsimrad sérlikning, blimir-
ken, hudbristningar, magkatarr, magsir,
dldersdiabetes, benskérhet, hogt blod-
tryck, grd starr, tillvixthimning (barn)
och sdmnsvirigheter.

® Ciclosporin (Sandimmun®), kan i
vissa fall paverka njurfunktionen fram-
foralle vid hoga doser, dirfér miter
man regelbundet halten av likemedlet i
blodet. Andra bieffekter som likemedlet
kan orsaka ir bl a 6kad kroppsbehéring,
hogt blodtryck och svullnad av tandkét-
tet. Noggrann tandhygien med tandtrad
och tandstickor ir viktigt liksom nog-
granna kontroller hos tandlikare. Infor-
mera alltid din tandlikare om att du
dter immundimpande mediciner.

® Takrolimus (Prograf®) kan i hoga

doser paverka njurfunktionen och dose-
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ras ocksd med ledning av regelbundna
mitningar av halten i blodet. Det kan
ocksé ge bl a forhsjt blodsocker, trotthet
och huvudvirk.

® Azathioprin (Imurel®), kan ge for-
hojda levervirden och en sinkning av
antalet vita blodkroppar.

o Mykofenolatmofetil  (CellCept®)
kan bl a ge diarré, buksmirtor och sinkt
antal vita blodkroppar.

e Sirolimus (Rapamune®) kan bl a
orsaka forhojda blodfetter, forsimrat
blodvirde, akne, magsmirtor och diarré.

Kom ihdg att alla biverkningar av
likemedel ér individuella. Det dr
dock angeliiget att alla fir en saklig
och allsidig information om de
bieffekter som ett likemedel kan ge.

Ovrig medicinering

Forutom de immundidmpande likemed-
len kan du beh6va andra mediciner efter
transplantationen. Har du andra sjuk-
domar som kriver medicinering skall
du forstds fortsitta med den dven efter
transplantationen. Ibland fir man dock
dndra pa doser och byta preparat. Detta
sker oftast medan du vérdas pa sjukhu-
set.

® Medel mot CMV-infektion ges i fore-
byggande syfte till de flesta transplante-
rade patienterna. Vanligaste preparatet ir
Valanciclovir (Valcyte®) som ges i 3-6

manader.
® Pneumocystis carninii ir en allvarlig

lunginfektion som kan drabba immun-
dimpande patienter. Forebyggande be-
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handling ges i 6 manader, antingen med
inhalation av Pentacarinat® en ging per
madnad eller som sulfapreparat.

® Hogt blodtryck ir vanligt forekom-
mande bide fore och efter en njurtransp-
lantation och bor alltid behandlas. Ibland
ir det hoga blodtrycket en biverkan av
andra mediciner, t ex kortison, och kan
d vara 6vergdende nir doserna sinks.

® Medel mot magkatarr och magsar
ges ofta till patienterna, bide vid symtom
och i forebyggande syfte. Man vet att
en transplantation dkar risken for dessa

symtom.

Foreskrifter att folja

hemma.

Ta medicinerna exakt si som likaren
foreskrivit. Men sig ifrdn till din likare
om nigot "kinns fel”. Du fir en ordina-
tionslista d& du skrivs ut frin sjukhuset.
En dosett (som finns att képa pd apote-
ket) dr ett bra hjidlpmedel f6r att komma
ihdg att ta medicinen.

Det finns inga sikra symtom som tidigt
avslojar avstotning eller férsimrad njur-
funktion. Dirfér méste du i bérjan gora
tita sjukhusbesdk och provtagningar.

Dessa symtom kan vara tecken pa

forsimrad njurfunktion:

* allmin sjukdomskinsla

* feber

* minskade urinmingder

* mhet dver den transplanterade
njuren

* snabb viktstegring

* 6dem, sdsom svullnad i benen och/
eller pd andra stillen pd kroppen
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Nir nagot av dessa symtom upptrider

ska du omedelbart ringa till sjukhuset.

Om du vintar med att kontakta sjukhu-
set sd fordrojs behandlingen och det blir
betydligt svdrare att hiva avstétningen.
Det kan leda till att transplantatet gir
forlorat. Sirskilt viktigt dr detta under
forsta aret.

Foérsok om mojligt att undvika infektio-
ner. Under den f6rsta tiden efter trans-
plantationen bér du undvika tringsel, pa
bussar, tunnelbana och dylikt, samt folk-
samlingar pa bio, teater o s v. Undvik att
triffa minniskor med infektioner. Den
mesta smittan sker vid kroppskontakt
— tink dirfor pd handhygienen. I vissa
fall har Du rite till firdtjinst under den
forsta kinsliga tiden. Tala med din likare
eller kuratorn om detta.

Om du drabbas av en infektion, sirskilt
under de forsta manaderna efter trans-
plantationen, ir det mycket viktigt att
du snabbt fir behandlig. Kontakta dirfor
alltid likare tidigt om du fir symtom
som kan tyda pa en infektion, t ex feber,
hosta, blasor pd huden, svir huvudvirk,
diarré eller sveda vid vattenkastning.

Kontakta alltid transplantations-
kliniken eller njurmedicin pi

ditt hemmasjukhus om du har
feber eller kinner dig dilig. Aven
ndr det giller vaccinationer eller
annan medicinering skall du alltid

kontakta din likare.

Ta det lite forsiktigt och undvik tunga
lyft den forsta tiden. Behover du hem-
tjinst, kontakta socialtjinsten i din hem-
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kommun. Klinikens kurator kan ocks&

hjilpa dig med sidana fragor.
Se till att du inte gér upp i vikt och héll

dig i rérelse utan att dverbelasta musku-
latur eller benstomme.

Undvik flitigt solande och solarier!
Anviind solskyddskrim vid stark sol.

Avstotning (rejektion)

Trots att dina mediciner ska motverka
avstotning (rejektion) kan avstdtnings-
episoder upptrida. Det innebir inte att
njuren lossnar, utan att den paverkas si
att funktionen forsimras. Om avstdt-
ning upptrider under de forsta mana-
derna efter transplantationen kallar man
det akut rejektion. Denna lyckas man
oftast hiva genom 4ndring av din medi-
cinering. En stor del av de som genom-
gir en transplantation fir en eller flera
avstotningsepisoder under den forsta
tiden efter transplantationen.

Avstotning  kan utvecklas dven utan
symtom, dirfor kallas du den f6rsta tiden
till tita dterbesok for kontroller. Det kan
handla om en till flera ginger i veckan,
beroende pa vad dina prover visar. Ar allt
bra sé forlings tiden mellan kontrollerna
successivt.

En hastig stegring av kreatininvirdet
kan vara en tydlig signal pa att det ir
en avstotningsreaktion pd ging. For att
faststilla diagnosen gér man en del ytter-
ligare undersokningar, bland annat gor
man oftast en wultraljudsundersikning.
Dessutom tar man nistan alltid ett viv-
nadsprov frdn njuren (njurbiopsi).

21



I regel kan en avstotning hejdas genom
att du fir extra immundidmpande medi-
cinering. Ndigon ging kan det dock
hinda att man inte lyckas hejda avstot-
ningen.

Kronisk rejektion ir en annan form av
avstotningsreaktion som har ett betyd-
ligt lingsammare forlopp 4n den akuta

REGLER ATT MINNAS

rejektionen. Njurfunktionen férsimras
gradvis och symtomen kan upptrida en
kortare eller lingre tid efter transplan-
tationen. Processen kan fortgd under
mdinga manader och &r. I dag finns tyvirr
dnnu ingen verksam behandling mot
kronisk rejektion, men ibland provar
man att indra pd den immundimpande
medicineringen.

1. Ta medicinerna exakt
som foreskrivits!
manaden!

4. Kontakta transplantations-
avdelningen s fort du inte
mar bra eller har feber!
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2 Vdg dig och ta tempen 3. L&r dig kdnna
varje morgon forsta

igen tecken pé
avstotning!

5. Forsok att inte ga upp for
mycket i vikt!
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Om transplantationen
behover goras om

Om njuren inte gitt att ridda efter en
avstotning eller andra komplikationer,
dtergdr man till dialysbehandling. Du
kan sittas upp pa listan for en ny trans-
plantation sd snart som ditt allmintill-
stdnd tilldter det. Ibland kan det ske
innan funktionen pa transplantatet har

upphort helt.

En ny transplantation kan mycket vil
innebira ett lyckat resultat. Det dr dven
mojligt att transplantera flera ginger.
Efter flera upprepade transplantatio-
ner bildar du i regel antikroppar varfor
svdrigheterna okar att finna en ny njure
som passar dig. Under senare tid har man
provat olika metoder att behandla patien-
ter med antikroppar. Ridgor med din
likare om detta om du sjilv har mycket
antikroppar som forsvarar méjligheterna
for en framtida transplantation.

Det 4r viktigt for dig att veta att om din
transplantation skulle misslyckas s finns
det oftast chanser att transplanteras igen.
Det finns idag personer som efter femte
forsoket fitc en njure som passar och
fungerar utmairkt.

Diabetes

Cirka 25 procent av alla njurtransplante-
rade har diabetes som orsak till njursvik-
ten. Oftast transplanteras enbart en ny
njure till njursjuka med diabetes, men i
vissa fall ger man bdde en ny njure och
pancreas (bukspottkortel) samtidigt, vil-
ket da i de allra flesta fall gor insulinet
overflodigt. Rehabiliteringen vid trans-
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plantation av de dubbla organen ir i
regel mera komplicerad. Viktigt for resul-
tatet 4r i vilket skick du befinner dig da
transplantationen sker och att samarbete
finns mellan transplantationsklinik och
diabetesexpert.

Du kan sjilv hjilpa till genom att for-
bereda dig p& bista sitt; kontakta fot-
vard och fi svirlikta sir omskotta, ta ett
samtal med sjukgymnast och trina upp
din muskulatur och motionera si att
blodcirkulationen hélls iging.

Kontakt med andra diabetiker som har
transplanterats kan du fi genom RNj,
eller Svenska Diabetesférbundet.

Barn och transplantation

Aven mycket smi barn kan genomgi
lyckade njurtransplantationer. Barn som
uppndtt omkring tio kilos vikt kan i regel
ta emot en vuxennjure. P4 sma barn liggs
njuren i buken. P4 stdrre barn placeras
njuren i ljumsken precis som pé vuxna.

Oftast sker en snabb aterhimtning efter
transplantationen. Barnet piggnar till,
benstommen stabiliseras och aptit pi
bide liv och féda uppstir. Forildrarna
miste emellertid forbereda sig pa att rel-
ationerna inom familjen kan forindras
efter transplantationen. Nir barnet mér
bra kanske det kriver ett storre métt av
frihet. Detta kan fororsaka en ny oro hos
forildrarna for vad som kan hinda i form
av komplikationer.

I mojligaste min madste barnet und-
vika infektioner och under forsta tiden
efter transplantationen rekommenderas
barnet att vistas hemma. En forilder fir
di vara hemma for vird av barn och fir
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dessutom i regel virdbidrag. Skolpliktiga
barn kan fi skolundervisning i hemmet
genom skolans forsorg. Vid behov ir
barnet berittigat till firdtjinst.

Det ir viktigt att familjerna fir stod i
de olika skedena. RNj har en barn- och
fordldragrupp som formedlar kontakeer
mellan forildrarna, anordnar regionala
triffar, familjeldger och familjetriffar. Man
blir medlem i forildragruppen genom
medlemskap i nigon av RNj:s region-
foreningar. Kontakta RNj:s foérbunds-
kansli i Sundbyberg, 08-546 405 00, for

mer information.

Ungdomar och

transplantation

Otryggheten kan vara stor ocksé f6r ung-
domar som vintar pd transplantation
och dr mitt uppe i utbildning, yrkesval
och ansvar for ett sjilvstindigt liv. Inom
RNj finns en ungdomsgrupp som regel-
bundet arrangerar olika former av triffar,
konferenser och sommarliger.

Det ir viktigt att den som ir ung fir
hjilp att bearbeta sin situation. Medici-
neringen t ex kan medféra forindringar
av utseendet och den fysiska utveck-
lingen. Var inte ridd att prata med din
likare eller kurator om de hir frigorna.
Det kan ocks3 hinda att din skola beho-
ver sirskild information om vad en njur-
sjukdom innebir.

Ta kontakt med RNj:s forbundskansli i
Sundbyberg, 08-546 405 00, eller din
regionférening om Du vill veta mer om

RNj:s ungdomsgrupp.
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Mat, dryck och motion.

Efter en lyckad njurtransplantation kan
du oftast dta och dricka vad som helst.
Glidjen 6ver detta gor ofta att man stop-
par i sig mer 4n vad som ir nyttigt. Din
medicinering bidrar ocksd till att oka
aptiten och det dr mycket ldtt att gd upp i
vikt, men nistan omojligt att gd ner igen.
Hall dirfor strikt kontroll pa vikten
fran forsta borjan och undvik fet och
sot mat. At allsidigt och fettsnalt. Radgor
med den dietist som ir knuten till trans-
plantationskliniken eller pd ditt sjukhus
hemma.

Kaffe bor du vara forsiktig med i borjan
for att skydda magen. Alkohol ska du
undvika helt i bérjan eftersom de hoga
medicindoserna kan paverka din lever.
Ar leverproverna senare normala ir det
inte farligt att dricka marttliga miangder

alkohol.

Vill Du veta mer om kost efter en trans-
plantation rekommenderas RNj:s skrift
Att dta ritt.

Firsok att avstd belt fran
rokning. Risken for hjirt- och
kéiirlkomplikationer okar néir du
roker.

Transplantationsklinikens  sjukgymnast
hjilper dig med hur du ska ligga upp din
konditionstrining d4 du kommit hem.
Det ir viktigt att konditionen byggs upp
gradvis och utifrin dina egna forutsitt-
ningar.

Sexualliv

Det sexuella samlivet skadar inte njuren,
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den ligger tillrickligt skyddad och paver-
kas inte pd ndgot sitt av ett samlag.
Liksom efter andra stdrre operationer
bor du dock vinta i sex-3tta veckor.

En del min kan bli impotenta nir njur-
funktionen ir dalig. Efter en lyckad
njurtransplantation &terkommer vanli-
gen potensen, fast det kan dréja en tid.
Impotens kan innebdra stora péfrest-
ningar fér bada parter och det ir viktigt
att man har forstdelse for orsakerna. Vissa
mediciner mot hégt blodtryck kan ocksd
ha en himmande inverkan pd potensen.
Tala giirna med din likare om detta.

Det iir viktigt att inte fatta nigot
beslut om att foda barn forrin du
har fitt del av den kunskap som
[finns tillgiinglig. Diskutera detta
med din likare innan du forsoker

bli gravid.

Vid en eventuell graviditet be alltid att fa
en remiss till en specialiserad gynekolog
som har erfarenhet av graviditeter hos
transplanterade kvinnor.

Graviditet B

De flesta kvinnor kan bli gra-
vida efter en transplantation. B
Har menstruationerna varit
borta under tiden i dialys,
brukar de dterkomma efter .
nigra minader. Aggloss-
ning kan dock férekomma
redan innan dess och du
kan bli gravid 4ven om inte
menstruationerna ir nor-
mala. Innan du och din
partner planerar att skaffa
barn, méste du tinka pd

foljande:

* Njurfunktionen méste vara

bra.

¢ Dosen av immunhimmande mediciner
maste vara lag.

* Du fir inte ha ndgot annat allvarligt
medicinskt problem som okar risken
vid graviditet.

Njurtransplantation
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Tillbaka till arbetslivet

En lyckad transplantation leder i regel
till att du efter en tids konvalescens kan
borja arbeta, kanske till en borjan pd
halvtid, f6r att s& smaningom dteruppta
din tidigare yrkesverksamhet pd heltid.
Tidpunkten beror p& vilken typ av
arbete du har och hur du mir, men reha-
biliteringen stimuleras av att du snabbt
kommer igéng.

Arbetets krav mdste givetvis vara realis-
tiska. Har du tidigare haft ett arbete med
tunga lyft kan du fi arbetet anpassat eller
kanske fi andra littare arbetsuppgifter.
En omskolning kan ocksé bli aktuell. En
omprdvning av  sjukbidraget eller din
fortidspension kan ocksd behéva goras
eftersom man i regel mér si mycket
bittre efter en lyckad transplantation.

Tala med din likare, kuratorn, forsik-
ringskassan och/eller din fackforening
om de hir frigorna.

Utlandsresor -vaccinationer

Nir din medicinering 4r nere pi stabil
nivd och transplantatet fungerar bra
och du ir helt dterstilld efter transplan-
tationen kanske du bérjar planera en
utlandsresa. Tala férst med din likare.
Vaccinationerna maste avgoras individu-

ellt.

Gammaglobulin och s k avdidade
vacciner gar bra att ta, men s k
levande forsvagade vacciner kan
vara farliga. Upplys alltid den
liikare som vaccinerar dig om att du
dr transplanterad.
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Be ocksa din likare i god tid om ett intyg
pd engelska betriffande ditt hilsotill-
stdnd och dina mediciner. Sddant intyg
kan vara bra att ha med nir du reser
utomlands.

Och glom inte att ta med tillrickligt av
dina mediciner. De kan vara svira att f3
tag pd utomlands.

Lev vil med din njure

Hur vil informerad du idn férsoker vara
infor transplantationen s kommer 4nda
overraskningar. En njurtransplantation
bjuder pd ménga upplevelser som kan
vara olika frin person till person och
omdojliga att férmedla. En lyckad trans-
plantation ir for alla berdrda en si posi-
tiv upplevelse att eventuellt negativa
faktorer litt blir ovisentliga.

En kvinna, 49 &r gammal di hon trans-
planterades, berittar s3 hir:

"Det kiindes som om jag firt tillbaka
livet. Den fysiska styrkan dtervinde och
jag tyckte mig orka allt. Medicineringen
bidrog formodligen till att jag kinde mig
livsberusad. Jag tyckre jag kunde flyrta
bery.

Psykiskt kiinde jag mig ocksd starkare. Fire
transplantationen, dijag hade dialys, litjag
nog mycket “passera” pd grund av bristande
ork att reagera. Som transplanterad fick
jag fulla krafter att reagera si som jag
innerst ville. Det dverraskade ibland mig
sjilv och framforallt min omgivning. Den
behagliga, snilla, folisamma fick plitsligr
“kort stubin” och blev en rytande men
glad lejoninna. Jag tror det ir viktigt att
man sjilv, och inte minst omgivningen, dr

Njurtransplantation



medveten om en viss labilitet i borjan. Men
Jjag blir mer och mer stabil, eller kanske dr
det si att labiliteten stabiliseras och jag liir
mig leva med den.

1 borjan var jag mycket medveten om att jag
hade ett frammande organ i kroppen. Di
Jag gick och lade mig om kvillarna brukade
jag ligga handen iver den lilla kulan i
liumsken och smdprata med den. Det liter
kanske vidskepligt, men det kiindes som om
vi “pratade ihop oss”, lirde kinna varann
och vidgade acceptansen for varann... Efter
en tid lyckades jag korta stunder “glomma”
njuren, stunder som successive forlingdes.

For mig medforde transplantationen en
pataglig yttre forindring. Jag gick upp nigra
kilo. Vikten lade sig runt halsen, broster,
ryggen och magen, vilket forindrade mitt
utseende, i mina Ggon pa ett negativt siitt,
[Jast mdnga sa att jag var sit.

Ar man inte tidigare medveten om hur
mycket utseendet betyder for hur man
upplever sig sjiilv, kan det bli jobbigt.

Det iir s liitt att siiga att utseendet ingenting
betyder, men dd har man nog inte kint av
det inpd det egna skinnet.

Nu négra dr senare tinker jag sillan pd
njuren. Livet gir sin gilla ging och den
dagen dad den hir njuren inte vill vara med,
vill jag sa fort som mdjligt ha en ny. For
som sagt - det ir som att fi livet tillbaka.”
P4 grund av kronisk avsttning fick den
hir kvinnan behilla sin njure i fyra ar. S&
foljde tre ar med dialys innan hon fick

sin andra njure. Négra &r efter det siger
hon:

"Upplevelserna var desamma, bortsett frin
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att den hir njuren drijde dtta dagar innan
den startade. Det var jobbiga dagar, men
lyckan blev desto storre di jag mdste gid upp
mitt i natten for att kissa forsta gingen.
Trots komplikationer som klarats upp, och
vissa biverkningar mdr jag ypperligt och
skulle inte tveka infor att gora om det en
tredje ging om det skulle bli nodvindigt.”

Nej, lat inte tankarna pé avstdtning for-
stora glidjen 6ver din “nya” hilsa. Du
ska vara observant, men inte orolig.

Ett sitt att "ldtta pd trycket” nir det giller
tankar som oroar, eller problem som man
vill diskutera 4r att samlas i patientgrup-
per for samtal. I gruppsamtal - dir ocksd
anhoriga och forildrar till transplante-
rade barn kan delta - kan man lira och
stimuleras av varandra.

Sirskilt viktigt 4r det kanske f6r unga
transplanterade och for forildrar till
transplanterade barn att triffa andra i
liknande situation.

Savil transplantationskoordinatorn som
RNj kan hjilpa dll att ordna sidana
samtal, enskilda eller i grupp. Inom RNj
finns cirka 5 000 medlemmar frin hela
landet. Det finns 13 regionféreningar,
en forildragrupp och en ungdomsgrupp,
som ordnar olika arrangemang. Genom
att vara medlem i RNj fir du med-
lemstidningen Njurfunk och kan delta
i forbundets eller regionforeningarnas
aktiviteter.

Kom ihdg! Du har viktiga erfarenheter
att delge oss andra!
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Riksforbundet for
Njursjuka (RNj)

Riksforbundet for Njursjuka, RNj, dr
de njursjukas intresseorganisation. RNj
bildades 1969 i Stockholm pé initiativ
av en grupp dialyspatienter. Vid den
tidpunkten var dialys och transplanta-
tion relativt nya behandlingsformer och
daligt utvecklade, varfor lingt ifrin alla
njursjuka kunde erbjudas behandling.
Det fanns siledes stora forutsittningar
for en intresseorganisation for njursjuka
i Sverige. Situationen nu pd 2000-talet ir
mycket bittre, men behovet av en stark
patientorganisation ir lika stort idag som

1969.

Organisation

Medlemsantalet ir cirka 5 000 och bestar
av njursjuka, nirstdende och andra som
vill stodja férbundets verksamhet. For-
bundet har inga direktanslutna medlem-
mar, utan samtliga ir medlemmar i nigon
av RNj:s13 regionforeningar. Forbunds-
stimman ir hogsta beslutande organ och
halles vartannat dr. Vid stimman viljs en
forbundsstyrelse som leder verksamhe-
ten inom RNj. Ansvaret f6r det [6pande
arbetet har forbundskansliet som ligger
pa Sturegatan 4 i Sundbyberg.

Mialsittning

I RNj:s stadgar stir att forbundet har
till indamal act bland annat: ”frdmja och
tillvarata de njursjukas intressen betrif-
Jfande behandling, vird, rehabilitering och
social trygghet, att foretrida de njursjukas
intressen infor myndigheter, institutioner
och organisationer, att sprida upplysning
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och skapa forstielse for de njursjukas pro-
blem, att i dvrigt verka for de njursjukas
och andra handikappgruppers sak. RNj iir
partipolitiskt obunder’.

Information

RNj:s egen tidning, Njurfunk, utkom-
mer med fyra nummer per dr och dist-
ribueras till alla medlemmar. Njurfunk
ger kontinuerlig information om vad
som pagir inom férbundet och i regi-
onféreningarna. I Njurfunk publiceras
ocksd debatt- och populirvetenskapliga
artiklar. Ett av RNj:s huvudsyften ir
information och foérbundet har dirfér
framstillt en serie av olika informations-
skrifter. Vidare finns videofilmer avsedda
for njursjuka, nirstdende och virdperso-
nal. RNj:s kansli kan limna upplysning
om aktuellt informationsmaterial.

Forskning

RNj har en egen forskningsfond, Njur-
Jonden, som irligen utdelar bidrag till
vetenskaplig forskning inom njursjukvir-
den. Fonden instiftades 1981 och som
grundplét har anvints en del av de medel
som insamlades under RNj:s Radiohjilps-
kampanj 1980. Under de senaste ren
har Njurfonden utdelat mellan 700 000
— 1 miljon kronor. Bidrag till Njurfon-
den idr av mycket stor betydelse och kan
sittas in pd postgirokonto 90 10 30-7
eller bankgiro 901-0307.

Vissa av regionforeningarna har egna
forskningsfonder med lokal/regional
anknytning. Upplysningar om dessa fis
genom kontakt med RNj:s kansli.

Njurtransplantation



Stipendier

Njursjukas Stipendiefond till Professor
Nils Alwalls minne, utdelar &rligen sti-
pendier for projekt som har till syfte att
forbittra de njursjukas situation. Stipen-
diefonden instiftades 1986, kort tid efter
professor Nils Alwalls bortging. Profes-
sor Alwall var verksam i Lund och en av
de personer som betytt mest f6r dialysens
utveckling, inte enbart i Sverige, utan i
hela virlden. Nils Alwall var hedersmed-
lem i RNj. Arligen utdelar stipendiefon-
den mellan 80 000 — 100 000 kronor.

Gévor till Alwallsfonden kan sittas in pd
RNj:s postgirokonto 25 30 67-3 och
mirkas ”Stipendiefonden”.

Finansiering

RNj har en omfattande verksamhet. For
att finansiera denna ir RNj beroende av
det statliga organisationsstod som ges till
handikappférbunden. Statsbidraget, till-
sammans med medlemsavgifterna, ticker
knappt kostnaderna f6r den lpande
verksamheten, varfér givor och andra
bidrag dr av stor betydelse.

Regionféreningarna finansierar sin verk-
samhet, forutom med medlemsavgiften,
dven med anslag frin kommuner och
landsting. Gavor till regionféreningarnas
verksamhet dr viktiga di de offentliga
anslagen oftast ir otillrickliga.

Samverkan

RNj ir ett medlemsférbunden i Handi-
kappforbundens Samarbetsorgan, HSO.

Genom medlemskap i ABF skapas moj-
lighet for RNj och regionféreningarna
att bedriva studieverksamhet.
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Sedan 1982 har RNj haft samarbete med
Svenska Diabetesférbundet, SD, i frigor
som ror de diabetiskt njursjukas pro-
blem.

RNj ingdr i Njursjukas Nordiska Samar-
betsutskott, NNS, som ir ett samarbets-
organ for njursjukas organisationer i de
fem nordiska linderna. NNS bildades
1981 och representanter for férbunden
brukar triffas en ging arligen for att
utbyta erfarenheter.

RNj samverkar med sina europeiska
systerorganisation genom medlemskap
i CEAPIR - European Kidney Patients’
Federation.

Livet som Gava

I frigor som rér organdonation samver-
kar RNji Livet som Géva. Malsittningen
for Livet som Gava ir att 6ka kunskapen
och undanréja missuppfattningar om
organdonation och transplantationer.
Inom Livet som Géva samverkar berérda
patientorganisationer, transplantations-
kliniker och olika specialistféreningar
inom den medicinska professionen. Ar-
betet sker i nira samverkan med Social-
styrelsen och Landstingsférbundet.

Mer information om Livet som Giva
finns pad www.livetsomgava.nu eller
www.ettamneomlivet.nu.

Férildragruppen, ungdoms-
gruppen

Inom RNj verkar en barn- och for-
dldragrupp och en sirskild ungdoms-
grupp. Upplysningar och kontakter om
dessa kan erhillas genom RNj:s kansli.
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Rehabilitering och

rekreation

Forbundet  bedriver
sedan flera ar tillbaka
en omfattande reha-
biliterings- och rekre-
ationsverksamhet.
Under bide vinter och
sommar anordnar for-
bundet rehabiliterings-
och rekreationsveckor
for sina medlemmar.
RNj:s  Ungdomsgrupp
i likhet med RNj:s
Barn- och forildragrupp
brukar &rligen arrang-
era egna sommarliger.
Arligen arrangerar for-
bundet dven gruppresor
utomlands.

Vid forbundets

biliterings- och rekrea-

reha-

tionsarrangemang finns
alltid tillgéng ill dialys-
behandling s3 att alla av
forbundets medlemmar
ska ha mojlighet att del-
taga.

Bli medlem

Du kan sjilv vara med och péverka situa-
tionen for de njursjuka genom medlem-
skap i nigon av RNj:s regionféreningar.
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RNj’s Regionforeningar

Njursjukas forening i Norrbotten
(NJFN)

Norrbottens lin

Njursjukas

Njursjukas forening i [forening i
Viisterbottens lin (NjVB) Visternorrland
Visterbottens lin (NjVN)
Visternorr-

lands lin

Njursjukas forening i Njursjukas forening
Jimtland/ Hérjedalen CUWX-linen
(NiJH) (NCUWX)

Uppsala- Vistmnlands-
Dalarnas-& Givleborgs lin

Jimtlands lin

Njursjukas forening i T-lin
(NjT)

Njursjukas fore-
Orebro lin,

ning i S-lin (NjS)

Virmlands lin

Njursjukas forening i D-lin
(NjD)

Sérmlands lin

Njursjukas

Jforening i Foreningen for njursjuka i
Viistsverige g \St0ckholm med omnejd (FNjS)
(N;jVS) 0 Stockholms lin, Gotland
l\;nf;lzt,aﬁl;is Njursjukas forening i

Sydistra Sverige (NFSS)

lands ldn Ostergotlands lin Kalmar lin

Foreningen for njur- Nijursjukas forening i
sjuka i Sydsverige Smiéland (NjSM)
(NjSyd) Jonkapings lin
Skéne lin, Blekinge lin Kronobergs lin
S6dra Hallands lin

Nirmare upplysningar om adresser och
telefonnummer till regionféreningarna
limnas av RNj:s kansli:

telefon: 08-546 405 00

Njurtransplantation



For dig som vill lisa mer:

® Fakta om transplantation och
argandonation, utgiven av Livet som
Gava 1993, rekvireras Jfrdn RNj:s kansli

® Riktlinjer for vird av kroniskt
njursjuka, ett kvalitetsdokument
utifrdn patientperspektivet utgivet av
Rikstérbundet for Njursjuka
(publiceras under viren 2005)

® Morgongdvan, Ingela Fehrman-
Ekholm, ISBN 91-630-6376-X

® Plotslig oviintad diod, Maria Kock-
Redfors, ISBN 91-86425-34-X

® Transplantation, en lirobok om
transplantation, redaktdrer Cecilia
Johnsson och Gunnar Tufveson,
ISBN 91-44-04084-9

Linkar till hemsidor:
Riksférbundet for Njursjuka:

Livet som Gava:

Ett amne om Livet:

Livsviktigt:

Socialstyrelsen:

Sahlgrenska universitetssjukhuset:

Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge

Universitetssjukhuset MAS:
Akademiska sjukhuset:

Organisationen for organdonation
i Mellansverige — OFO:

Svenska Diabetesforbundet:
CEAPIR:
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® Transplantationslagen
(SES 1995:831)

® Mummel vid singgaveln, Goran
Petterson, ISBN 91-86360-64-7

® Dialysbehandling - RNj informerar
® Att dita réitt - RNj informerar

® Njursjuk - RNj informerar

Videofilmer:

® Att leva med kronisk njursvikt,
Producerad av RNj 1991

® Chansen, en dramadokumentir pro-
ducerad for gymnasieskolan av Livet
som Gava 2002

Information om litteratur och videofilmer
limnas genom RNj:s kansli

WWW.Inj.se
www.livetsomgava.nu
www.ettamneomlivet.nu
www.livsviktigt.se
WWW.S0S.5€
www.sahlgrenska.se
www.ks.se
Www.tpmas.com

www.akademiska.se

www.ofo.sll.se
www.diabets.se

WWW.ceapir.org
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