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Oavsett vilken roll man har
som anhorig kan man ocksa
vara i behov att fa stod och
omtanke fran slaktingar,
vanner och fran sjukvarden.
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Nar nagon i familjen
eller en nara van blir sjuk

Nir en person féar diagnosen kronisk njursjukdom finns det oftast stora
mojligheter att bromsa utvecklingen av sjukdomen. Kronisk njursjukdom
utvecklas vanligtvis langsamt, under flera ar och indelas i fem olika stadier
beroende pa njurfunktionen. Stadium 1 innebar l4tt njurpaverkan och
stadium 5 innebéar grav njursvikt med behov av njurersiattande behandling.

Nar ndgon i familjen eller en néra véin fir en mer avancerad njursjukdom,
och kanske behover dialys eller transplantation, forandras livet.

Sjukdom och behandling paverkar och beror hela familjen, men dven vanner
och arbetskamrater. Forandringen kénns pé olika sitt beroende pa vem vi
ar, var i livet vi befinner oss och vilken roll vi har i familjen.

Detta paverkar ocksa hur vi reagerar nar nagot hinder. Att lira sig leva i
direkt narhet med négon som har bestdende njursvikt, handlar ocksa om att
lara sig forsta och dven acceptera den nya situationen.

Oavsett vilken roll man har som anhorig kan man ocksé vara i behov att fa
stod och omtanke fréan sldktingar, vinner och fran sjukvarden.

Den som varit med om detta berittar att det kan uppsta svarigheter i
familjen/vanskapsrelationen men att krisen dven kan leda till att banden
starks, att en ny narhet i relationerna kan skapas och viardet av familjen och
néra vanner okar. Ofta omvarderar man vad som &r viktigast i livet och far
nya perspektiv.



Att ldra sig leva i1 direkt ndrhet

med ndagon som har bestdende
njursvikt, handlar ocksd om att
ldra sig forsta och dven acceptera
den nya situationen.
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Namn: Leif Viklund. Alder: 71 ar.

Bor: Tyreso i Stockholm. Familj: Gift med
Elisabeth, 65 ar, med njursjukdom, CKD 5.
Tre barn och ett barnbarn.

Motto: Ensam ar stark, men flera
tillsammans &ar starkare.

2

Information och kunskap
ar viktigt for att hantera
njursjukdom.

AR 1992 niir Leifs fru Elisabeth var gravid med deras tredje barn blev hon
uttorkad vilket fick komplikationer for bdda hennes njurar. Idag har hon
kronisk njursjukdom stadium 5 och ar i processen for att transplanteras.

— Nar vi fick beskedet om att Elisabeths njurar blivit paverkade sa fick jag
maénga tankar hur det kunnat bli sa? Jag tyckte inte sjukvarden tog det pa
allvar, kunde de inte gatt in tidigare och gett henne dropp sa hon inte blev
uttorkad, sager Leif.

Dér och da borjade familjens resa med njursjukdom. Idag cirka trettio ar
senare har Elisabeth precis gatt igenom utredningen for transplantation och
Leif har varit med i processen. De hoppas pa en anonym njurdonator och
har satt upp tydliga mal for framtiden.

— Prins Daniel och hans pappa dr mina forebilder. Dar gick ju allt bra med
donation och transplantation och de kan leva som vanligt, siger Leif.

Paret har anpassat sig efter Elisabeths sjukdom pa det séttet att de bor
nara Karolinska sjukhuset i Huddinge och att de hjélps 4t med allt géllande
sjukdomen. Malet &r att Elisabeth ska bli frisk och f& ménga &r efter en
transplantation. Visst, séger Leif, har Elisabeth oro som de méste hantera
och dagar da hon ar trétt och mar daligt, men poangterar han, de kimpar
tillsammans och forsoker leva ett normalt liv.



— Vi gick med i Njurférbundet Stockholm Gotland for cirka 10 &r sedan och
har har vi fatt information och kontakt med andra med njursjukdom och
deras anhoriga, det har varit vardefullt. Idag ar jag suppleant i styrelsen for
Njurférbundet Stockholm Gotland, séger Leif.

Leif betonar hur viktigt det 4r med kunskap om njursjukdom béde for
Elisabeth och honom sé att bada forstar vad som héander och kan sétta upp
delmal och mal for framtiden. Han séger att de béda &r positiva och gor
mycket saker med familjen for att fa energi. Bland annat reser de mycket,
de passar pa nu medan Elisabeth kan det.

Som rad till andra anhoriga siger Leif:

— Det handlar om att finnas dar och att engagera sig och lyssna péa sin an-
horiga. Kom ihag att man blir radd for det man inte forstar.

For att ma s& bra som mojligt sé ser paret 6ver sin kost sé att Elisabeth

far det hon behéver i det stadium hon befinner sig i. De motionerar ocksé
regelbundet, Leif har en bakgrund med 16ptraning och har tidigare sprungit
lopp som Lidingoloppet och Stockholm Marathon.

— Genom att ta hand om oss sjélva sa kan vi méta utmaningar och sjuk-
domar pa bista satt, sager Leif.

Leif sdger att han mar bra av att vara med i hela processen kring Elisabeth
och att kunna stélla fragor till vardpersonalen och hanga med i diskus-
sionerna. Han tycker Elisabeth fatt bra vard nér det géller njursjukdomen,
béttre 4n nér hon insjuknade.

— Kunskaperna om njursjukdom i samhallet ar vixlande. De som berors
eller 4r anhoriga ar relativt insatta men har man ingen sddan kontakt ar
okunskapen hog. Njurférbundet spelar en viktig roll for att sprida informa-
tion och 6ka kunskaperna om njursjukdom, sager Leif.



Namn: Karin Berggren. Alder: 73 ar.

Bor: Arsta. Familj: Gift med och donator

till Ake, 76 &r. Tva déttrar och fyra barnbarn.
Motto: Ingenting &r oméjligt. Lev i nuet!

b Jag ville ge Ake
livet som gava.

Foto: Maria Rosenlof

KARIN OCH AKE triffade varandra 1968 i scouterna dir bida var ledare,
och de blev tillsammans. Tre ar tidigare hade Ake fatt besked om att han
drabbats av diabetes och behandlades nu med insulin.

— Vi bada gillar friluftsliv och var engagerade ldnge i scouterna. Jag var med
i 15 &r och Ake i 18 &r, séiger Karin.

Ar 1994 nir det uppticktes att Akes njurvirden blivit vildigt dliga och att
det skulle behGvas en njure sa var det sjéalvklart for Karin att donera sin ena
njure. Parets dottrar hade hunnit bli 21 och 18 ar gamla. De tyckte ocksa det
var bra att mamma kunde hjilpa pappa.

— Det var inget svart val for mig. Jag ville att Ake skulle bli bra igen och
kinde att jag kunde donera min ena njure, det ar ju for en sé viktig sak som
att ge livet i géva, sdger Karin.

Om stodet runt omkring donationen séger hon sé hér:

— Sjalva utredningen kring mig som donator med kurator och psykolog var
fantastisk. Under utredningen fick jag kontakt med en ldkare som precis
donerat en njure till sin man och jag kunde stilla en massa fragor till henne.
Om man ska donera en njure &r det bra att prata med andra som gatt ige-
nom samma sak.



Utredningen tog cirka ett halvar att bli klar. Den attonde maj 1996 blev
operationen av pa Karolinska i Huddinge. Karin hade aldrig tidigare varit
nedsovd och det tyckte hon var lite laskigt men annars gick allt bra. Nér det
kom till att fa pengar for den tid som Karin inte kunde arbeta efter donatio-
nen, cirka tre ménader, kranglade det lite men Karin séger hon dr envis som
person sa det l0ste sig.

I samband med donationen gick Karin och Ake med i Njurférbundet och har
varit medlemmar sedan dess. Karin tycker det dr viktigt att Njurférbundet
sprider kunskap om njursjukdom. Forskningen om njurar ar ocksa viktig s&
att fler far mojlighet att transplanteras och donera organ.

— Det ar viktigt att Njurfonden finns och samlar in pengar till forskningen,
sdger Karin.

Egenskaper som hjalpt Karin ta sig igenom allt med donationen ar att hon
ar positiv och envis. Hon tycker det var létt att donera och hoppas inspirera
fler att gora det.

Till de som funderar pa att donera en njure vill Karin séga:

— GOr det! Det ar inte s& farligt som man tror och man kan ha ett bra liv och
leva som vanligt igen efter ingreppet. Jag vet en tjej som donerade en njure
till ndgon hon inte kdnner. Det ar fint! Det ar latt att sddana personer gloms
bort.

Idag mar Karin och Ake bra. De gar flera ginger i veckan pa gym och #r
mycket i naturen. Varken Karin eller Ake har haft nigra virre komplikatio-
ner efter donationen.

Runt Karins hals hanger en liten guldnjure i en guldkedja. Den fick hon av
AKke efter transplantationen.

— Jag bar alltid detta smycke, sdger Karin.



Namn: Jesper Ringstrom. Alder: 40 &r.
Bor: Orebro. Familj: Gift med Sara 38 ar.
Déttrarna Ellen, 8 ar, njurtransplanterad,
Nora 3 ar. Motto: Ta inte ut saker och
ting i forskott!

b Kontakten med andra
Jamiljer i samma
situation ar viktig.

NAR JESPER och Saras dotter Ellen var tvé och ett halvt &r gammal blev
hon vildigt sjuk och likarna gav beskedet att hon drabbats av sjukdomen
aHUS (atypiskt hemolytiskt uremiskt syndrom). Sjukdomen ar mycket séll-
synt och livshotande, framfor allt paverkas njurarna. Syndromet kan vara
arftligt och uppkomma nér som helst under livet. Sjukdomen forloper oftast
i skov och risken for bestaende njurskador redan vid forsta insjuknandet
eller vid ett aterfall 4r hog.

— Det var vildigt traumatiskt nar vi fick detta besked och Ellen var sé sjuk sa
vi var rddda att hon inte skulle klara sig, sdger Jesper.

Nu péaborjades behandling med ett nytt likemedel mot aHUS men ldkarna
kunde inte se nédgot utslag av den pa Ellen sé déarfor uppstod osidkerheten
vilken sjukdom hon egentligen har. Man vet inte helt sdkert vad for sjukdom
Ellen dr drabbad av men vad man vet ar att njurarna paverkas och att Ellen
behovde transplantation sa fort som mojligt efter sitt insjuknande.

— Eftersom Ellen bara var sa liten nir hon insjuknade s& paborjades nu be-
handling for att skjuta pa transplantationen s lange som mojligt. Hon fick
blodtrycksbehandling, fosfatbindare och sondmat. Det var en péfrestande
tid for familjen som pagick ratt linge, sager Jesper.



Sara kunde inte donera en njure till Ellen och Ellen hade antikroppar mot
Jespers njure s hoppet var nu att fa en njure via STEP-programmet. I STEP
byter man sin njure korsvis med en anonym mottagare och far i gengild en
njure tillbaka som passar for en. Familjen gick igenom STEP-programmet
under ett halvar och Jesper donerade sin njure. Familjen ir i efterhand vél-
digt n6jda med bemotandet och hjilpen av varden.

— Nar Ellen var sex ar fick hon en njure via STEP och allt gick bra. Det var
som att vanda blad och skillnaden var enorm, sager Jesper.

Ellen, som tidigare inte velat dta, ville nu 4ta allt och mycket och borjade
vaxa i kapp sina kompisar. Hon hade ocksé tur med att inte fa nagra lang-
variga infektioner efter transplantationen. Enligt Jesper ar hon duktig med
att ta sina immundampande mediciner i skolan. Jesper gick med i Njurfor-
bundet nar Ellen blev sjuk och har har familjen haft stort stod.

— Hela var familj har varit med pé familjeveckan som forbundet anordnar,
bade forra aret och i ar. Det dr jattebra att traffa andra familjer och barn i
liknande situationer och bade Ellen och vi fordldrar har stort utbyte, sager
Jesper.

Jesper har ocksd donerat pengar nagra ganger till Njurfonden och hoppas
pa att forskningen ska hitta nya former av njurersittning som inte ar paver-
kad av antikroppar. Hans rad till andra forédldrar ar att ta vara pa sig sjilva
och sin relation och att ha bra sociala kontakter, girna med andra i samma
situation.

— Ta inte ut ndgot i férskott och fundera inte pa vad som hinder om saker
blir &nnu véarre. Det dr bittre att vara hir och nu och hantera det som iar,
sager Jesper.

Hur énskar du att Ellens frantid blir?

— Jag hoppas att Ellen far behélla sin njure ldnge och att det kommer béttre
ldkemedel mot avstotning. Om hon behéver transplantation igen s hoppas
jag att det forskats fram béttre implantat dar man efterat slipper ta immun-
hammande lakemedel, sager Jesper.
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Namn: Lotte Jager. Alder: 55 ar.

Bor: Vanersborg. Familj: Sambo med
Henrik Eriksson, 55 ar, som har bloddialys
hemma. Henriks vuxna tvillingséner och
Lottes vuxna dotter. Motto: Ta livet som
det kommer och hantera det!

2 Dialysen finns dar
men tar inte over-
handen it vart Liv.

NJURSJUKDOM SYNS inte utanpa men ir ju en sjukdom som gor att man
kan behova dialys eller transplantation, séger Lotte.

Nar Henrik och Lotte efter 1ang tids vénskap blev tillsammans &r 2010
visste Lotte om sjukdomen och idag har de varit tillsammans i 13 ar. Henrik
har nu haft bloddialys hemma i 20 ar, han har antikroppar som gor att han

i dagslaget inte kan transplanteras. Eftersom dialysen redan fanns hemma
hos Henrik visste Lotte att det skulle bli en del av hennes liv ocksa.

— Henrik ar en fighter. Han kor sin bloddialys pa natten varannan dag och
arbetar heltid pd dagarna, siager Lotte.

Paret har Henriks dialysmaskin i sovrummet och den tar en del plats.
Lotte ar lite ljud- och ljuskénslig sa i borjan var det lite jobbigt men det gick
att slicka maskinen och ljudet har hon vant sig vid.

— Det ar livet det géller s maskinen maste finnas. Jag har vant mig,
sager Lotte.

Genom att Henrik kor sin dialys pa natten ar de fria att gora vad de vill pa
dagarna men ska de resa i vig kravs lite planering. Och rest har de gjort
mycket. De har bland annat varit pa Cypern och har dven besokt olika plat-
ser i Sverige. Ofta gér det att boka gistdialys men ibland kan det vara svart
att fa plats, d& har de en mindre dialysmaskin som gér att ta med.



— Ibland har vi maskinen med oss men vatskorna skickas dit vi dr. Pé vissa
resor dr det battre att boka plats pa en dialysklinik. Det har gatt valdigt bra,
sager Lotte.

Lotte dr n6jd med stodet fran varden och har varit med nar Henrik fatt en
ny maskin for att se hur den fungerar. Nar det géller deras engagemang
for njursjuka sé stodjer paret Njurfonden dé och da och skianker pengar
dit. Henrik har ocksé suttit i styrelsen for Njurférbundet och har ett starkt
engagemang for att forbattra livet for njursjuka personer, speciellt for dem
som har dialys.

— Det gar bra med dialysen idag men jag 6nskar att forskningen gér framat
och att det kommer fram nya battre metoder for dialys som bland annat gor
sa att dialyspatienterna far mer energi, sager Lotte.

Som rad till andra anhoriga vill Lotte séga att ta ett dialysbesked som négot
naturligt och som en del av livet och att inte bli ridd. Det finns en l6sning
pa problemet och det ar inte kort.

— Egenskaper som hjalpt mig ar att jag inte blir radd och att jag inte stres-
sar upp mig, sager Lotte.

Lotte tycker det &r bra att Njurforbundet sprider information om hur det ar
att vara njursjuk och att d&ven anhoriga kan dela information och kunskap
med varandra.

— Att sprida kunskap om njursjukdom ar viktigt dé jag ser att det verkar
som om kunskaperna i samhdllet inte dr sa goda och att det rader vissa
missuppfattningar. Folk vet inte riktigt vad njursjukdom ar och vad det
innebar, sdger Lotte.

Vad dr da samst och bést med att Henrik har bloddialys hemma?

— Dialysmaskinen tar upp en del plats hemma men fordelarna 6vervager.
Med dialys hemma far man frihet och behover inte &ka in pa sjukhus flera
ganger i veckan. Det gar att leva som vanligt, sidger Lotte.
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Den bdsta hjdlpen dar inte alltid att
hjdalpa praktiskt och patagligt.

Det bdsta kan vara att bara vara
ddr, precis som forut. Ge utrymme.
Det dr bra for alla parter.
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Sa kan du hantera din situation

Alla i familjen har rétt att fa sina behov tillfredsstéllda.

Ge plats aven for det friska vanliga livet. En 6ppen dorr till livet utanfor ar
betydelsefullt fér familjens och vinnernas sammanhallning och gemenskap.

Det ar viktigt att bade tala med och lyssna pa varandra. Att forsoka forsta

varandras olika perspektiv. En 6ppen kommunikation i familjen &r ett bra
vaccin mot missforstand, besvikelser och onddig fortvivlan och kan stiarka
banden mellan alla i familjen.

Lat den som éar sjuk bestdmma vad han/hon vill ha hjédlp med, men var upp-
marksam pé nér behov finns och erbjud da ditt stod. Den bésta hjélpen ar
inte alltid att hjélpa praktiskt och patagligt. Det bista kan vara att bara vara
dér, precis som forut. Ge utrymme. Det &r bra for alla parter. Den drabbade
behover fa behalla sin sjdlvkénsla genom att fortsétta ta ansvar och leva sa
vanligt som majligt.

Glom inte heller att berdtta om din situation for dina vanner, arbetskamra-
ter och andra, sa de fir en chans att visa forstaelse och dven kunna ge stod.

Glom inte heller att ge dig egentid och varna om dina egna behov. Om du
som anhorig sliter ut dig kommer du ocksa att behova hjalp.

Aterhimtning for din egen del som anhérig ir av storsta vikt, det kommer
ge en positiv effekt pa dig, men dven pa de 6vriga i familjen. Det géller bade
dig som vuxen och dig som barn/ungdom.

Den vanligaste aterhdmtningen ar att fa komma ut och goéra nagon fysisk
aktivitet. Det starker bade ditt immunforsvar, din kropp generellt, men
framfor allt din mentala hilsa. Att gora nagot du normalt tycker ar kul ar
ocksa viktigt att tillata sig att fortsétta gora.
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Sok kunskap!

Kunskap ger trygghet. Folj girna med vid vardbesoket. Dels dr du som an-
horig ett personligt stod vid vardtillfallet, ni kan hjélpas at att stélla viktiga
fragor, men framfor allt sd 4r ni tva som tar till er information fran vardak-
toren. Det underlattar nar ni sedan kommer hem och reflekterar 6ver vad
som sagts, sa att ni tillsammans kan reda ut oklarheter och komma fram
med eventuella nya fragor till ndsta vardtillfalle.

Pa Njurforbundets webbplats finns ocksa nyttig information om njursjuk-
dom samt information om olika typer av behandlingar, sdsom dialysbehand-
lingar pa sjukhus eller i hemmet. Du kan dven fa information om transplan-
tation som kan ske fran levande eller avliden donator. Du kan ocksa ta del
av personliga beréttelser om hur det ar att leva som njursjuk.

Kunskap hjalper till att skapa en tryggare tillvaro sa att den nya livssituatio-
nen blir mer hanterbar.

Kontakta girna en regionforening inom Njurforbundet sa att du vid nagon av
vara sammankomster kan fa tréffa nagon som ér i en liknande situation som
du. Du kan dven kontakta njurmottagningen/transplantationsmottagningen
dir det till exempel finns kuratorer. Aven du har ritt att f hjilp och stod.

Att bearbeta den nya livssituationen kan vara ett 1angt och talmodigt arbete.
Stréva efter att finna dig till ratta i den nya situationen och forsok att leva
vidare efter de forutsittningar som Ar.



Vi bryr oss om dig som anhoérig

Njurforbundet arbetar pa olika sitt for att anhoriga till nagon med langvarig
njursjukdom ska fa basta majliga livskvalitet genom att:

o lyssna till hur just du tinker och hur du har det.

e ge kunskap och information och pé sé sitt 6ka forstaelsen kring
den njursjukes situation t.ex. via Njurforbundets informationsmaterial.

e samarbeta med sjukvarden for ett battre omhidndertagande av anhoriga.

e ordna traffar och ge majlighet att mota andra i liknande situation for att
kunna dela upplevelser och erfarenheter.

o sirskilt uppmarksamma barn och ungdomar som lever i en familj dar
négon har en njursjukdom och som &r i behov av stod och kunskap.

e erbjuda ett meningsfullt deltagande i var verksamhet.
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Tillsammans kan vi skapa
en bdttre situation for de
njursjuka och deras anhoriga




Varmt valkommen som
medlem i Njurférbundet

Vi arbetar for att alla med njursjukdom ska kunna leva ett rikt och l&ngt liv
och fa den basta varden och livsituationen oavsett om man har dialys, ar
njurtransplanterad eller har en annan behandling.

Du som anhorig ar en av de viktigaste personerna i detta sammanhang, men
aven du behover stod och uppmuntran i din situation. Njurforbundet ar

ett forum dar du kan fa mer kunskap om njursjukdom, fa nya vianner som
forstar din situation och fa ett rikare liv som anhorig.

Vill du veta mer om mojligheterna med ett medlemskap, kontakta garna
négon av Njurféorbundets 14 regionféreningar. Kontaktuppgifter hittar du
pa webben.

Det beh6vs manga medlemmar for att vi tillsammans ska kunna gora var
rost hord hos beslutsfattare och politiker. Tillsammans kan vi skapa en
béttre situation for de njursjuka och deras anhoriga.

Vi erbjuder:

e Njurférbundets tidning Njurfunk
fyra ganger om aret

e Subventionerade seminarier, temadagar,
studiecirklar, sammankomster och resor

e Gemenskap och erfarenhetsutbyte genom
moten med andra i liknande situation

e Informationsmaterial med viktig kunskap for
personer med njursjukdom och deras narstaende

e Mojlighet att vara med och paverka

e RAad och stéd fran andra engagerade i
din regionforening.
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a I
Njurféorbundets medlemmar

ar grunden for var verksamhet.
Allt vi gor utgar fran vara
medlemmars behov.

\_ _/

Ditt medlemskap bidrar till Njurférbundets
arbete for att skapa bra villkor &t alla med
njursjukdom och framja forskningen.
Skanna QR-koden och ga med redan i dag!

L3 Njurforbundet

Tel: 08-546 40 500 | e-post: info@njurforbundet.se
www.njurforbundet.se



