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ABSTRACT

Hintergrund.  Im Idealfall sollte kein Lebendnierenspender seine Entscheidung bereuen oder das Gefiihl haben, nicht
vollstandig auf den Prozess vorbereitet worden zu sein. Leider ist dies nicht bei allen Spendern der Fall. Ziel unserer
Studie ist es, verbesserungswiirdige Bereiche zu ermitteln und sich dabei auf Warnsignale (Red Flags) zu konzentrieren,
die aus Sicht der Spender weniger giinstige Ergebnisse vorhersagen.

Materialien und Methoden. Insgesamt beantworteten 171 Lebendnierenspender einen Fragebogen mit
24 Multiple-Choice-Fragen und Platz fiir Kommentare. Als weniger giinstige Outcomes wurden geringere
Zufriedenheit, langere korperliche Erholungszeit, langfristige Fatigue und langere Krankschreibung definiert.

Ergebnisse. Es wurden zehn Risikofaktoren ermittelt. Zu diesen Faktoren gehdren mehr Miidigkeit (Bereich, P =
0,000-0,040) oder mehr Schmerzen (Bereich, P = 0,005-0,008) als erwartet wihrend des Krankenhausaufenthalts,
sowie, dass die tatsichliche Erfahrung schwieriger oder abweichend von der Erwartung war (Bereich, P = 0,001-0,010),
und die Spender, die sich einen ehemaligen Spender als Mentor gewiinscht haiten, aber keinen angeboten bekommen
hatten (Bereich, P = 0,008-0,040), korrelierten signifikant mit mindestens 3 der 4 ungiinstigeren Ergebnisse. Ein
weiteres signifikantes Warnsignal war es, existenzielle Fragen fiir sich zu behalten (P = 0,006).

Schlussfolgerung. ~ Wir haben mehrere Faktoren ermittelt, die darauf hinweisen, dass ein Spender ein crhohtes
Risiko fiir ein weniger giinstiges Outcome nach der Spende haben konnte. Vier dieser Faktoren sind unseres Wissens
bisher noch nicht beschrieben worden: frither eintretende Fatigue als erwartet, mehr postoperative Schmerzen als
erwartet, ein Mentor wurde nicht frithzeitig angeboten und das Verschweigen existenzieller Fragen. Die Beachtung
dieser Warnsignale bereits wihrend des Spendeprozesses konnte dem medizinischen Personal helfen frithzeitig zu
handeln, um ungiinstige Outcomes zu vermeiden.

Es ist daher wichtig, die Qualitét des Spendeprozesses zu bewerten. In

Die Nierentransplantation von lebenden Spendern ist ein groBer
dieser Studie wurden die Erfahrungen von 171 Lebendnierenspendern

Vorteil fir den Empfanger, da sie im Vergleich zur

Nierentransplantation von verstorbenen Spendern zu einer besseren
Nierenfunktion und einem besseren Langzeitiiberleben des
Transplantats und des Patienten fithrt | /]. Der Einsatz von Lebend-
spendern bringt jedoch eine besondere Verantwortung gegeniiber
diesen Personen mit sich. Das ultimative Ziel soll sein, dass jeder
Spender mit seiner Entscheidung zufrieden ist und das Gefuhl hat, dass
er auf die Evaluierungsphase, die Spende und den postoperativen
Verlauf umfassend vorbereitet war.

Die Transplantationszentren verfiigen iiber standardisierte Routinen,
die die grundlegenden Anforderungen an die Beurteilung eines
Lebendspenders erfiillen. Da verschiedene Spender unterschiedliche
Bediirfnisse haben konnen, muss der Spendeprozess moglicherweise
individuell gestaltet werden. Bei der personalisierten Medizin geht es
darum, die Behandlungsergebnisse zu verbessern, indem das Verfahren
in Echtzeit an die Bedirfnisse des einzelnen Patienten angepasst
wird [1 7]
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in einem Zeitraum von der Entscheidungsphase bis 1 Jahr nach der
Operation anhand eines Fragebogens ausgewertet. Wir wollten nicht
nur Bereiche mit Verbesserungspotenzial finden, sondern auch
Faktoren (Red Flags) ermitteln, die bereits wihrend des Prozesses ein
erhohtes Risiko fiir

Diese Studie wurde von der Foundation for Surgical Collaboration, der
Foundation for International Oncological Collaboration und der Stig and
Gunborg Westman Foundation finanziell unterstiitzt.

*Korrespondenzanschrift: Eva Lagging, Center for Health Care Ethics,
LIME, Karolinska Institutet, 171 77 Stockholm, Schweden. Tel: +46
725186048. E-mail: ev 3 ;

[

0041-1345/20

https://doi.org/10.1016/j.transproceed.2023.01.008

279



((Beglaubigte Ubersetzung, Seite 2/ 10 — Certified translation, page 2/ 10))

280

ein aus Spendersicht unbefriedigendes Ergebnis voraussagen konnen.
Wirden solche Faktoren frithzeitig erkannt werden, konnte die
medizinische eingreifen, um die
Zufriedenheit der Nierenlebendspender zu erhéhen.

Versorgung moglicherweise

MATERIALIEN UND METHODEN

Wihrend des 7-jdhrigen Studienzeitraums wurden 229 Nieren-
transplantationen von Lebendspendern am Karolinska Universitats-
krankenhaus in Stockholm durchgefithrt. Einundzwanzig dieser
Transplantationen wurden aufgrund von Sprachbarrieren (n = 12) oder
weil die Spender im Ausland lebten oder deren Adressen unbekannt
waren (n = 9) ausgeschlossen. Die iibrigen 208 Spender erhielten den
Fragebogen. Die Merkmale der Befragten sind in aufgefithrt.

Der Fragebogen wurde zusammen mit schriftlichen Informationen
iiber die Studie verschickt, und diejenigen, die nicht geantwortet hatten,
erhielten zwei  Erinnerungsschreiben. Insgesamt antworteten
171 Spender (82 %) und wurden in die endgiiltige Analyse einbezogen.
Die Antworten der Befragten wurden pseudonymisiert, so dass die
Versuchsleiter keine Verbindung zwischen einer bestimmten Antwort
und einem bestimmten Teilnehmer herstellen konnten.

Der Fragebogen enthielt insgesamt 39 Fragen, die auf den
Erfahrungen von schwedischen Lebendnierenspendern basierten, die
bei Treffen gesammelt wurden, und wurde von Koordinatoren, die mit
Spendern und Empténgern arbeiten, Transplantationschirurgen und
einem leitenden Psychologen, die alle iiber langjdhrige Erfahrung mit
Lebendnierentransplantationen verfiigen, iiberpriift. Bei den meisten

Tabelle 1. Merkmale der Befragten

Stichprobengréfie 208

Antwortquote 82%/(n=171)

Geschlecht, mannlich/weiblich 415% /58,5 %

Alter bei der Spende %
-20-30J 3.5
-31-40J 15,9
-41-50J 29,4
-51-60J 33,5
-61-70J 17,1
->70J 0,6

Beziehung zum Empfanger %

- Partner 257
- Elternteil 39,8
- Geschwister 135
- Andere Verwandte 10,5
- Freund 53
- Kollege 1:2
- Anonym 23
- Andere 1,8

Jahre seit der Spende Anzahl

-1 26
-2 28
-3 19
-4 28
-5 19
-6 30
-7 21

Transplantatfunktion des Empfangers zum Zeitpunkt %
der Befragung

- Es funktioniert gut 83,0
- Es funktioniert, hat sich aber verschlechtert 7,0
- Zurick zur Dialyse 5,3
- Empfanger verstorben 2,9
- Weif nicht 1,8
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Fragen gab es eine Auswahl an vorgegebenen Antworten mit Platz fiir
zusdtzliche Kommentare. Die Relevanz und Klarheit der Fragen und
Antwortalternativen wurden auch in einer Pilotstudie mit fritheren
Lebendspendern (n = 7) getestet und vor dem Versand der endgiiltigen
Version des Fragebogens geringtigig angepasst. In diesem Artikel wird
tiber die Erkenntnisse aus 24 Fragen (siche ) berichtet, die fiir
das Ziel der vorliegenden Studie relevant sind. Der Fragebogen spiegelt
die Erfahrungen der Spender mindestens 1 Jahr nach der Spende wider.

Vier der Fragen betrafen die Ansichten der Spender iiber die
Informationen, die sie in den verschiedenen Phasen des Spende-
prozesses erhalten hatten: die Entscheidung zur Spende, die
Spenderevaluierung, die Operation und die Zeit nach der Operation. Bei
der Analyse des Einflusses von Informationen bzw. fehienden Infor-
mationen auf das Ergebnis haben wir die Antworten aus den vier
Phasen in zwei Gruppen zusammengefasst — eine Gruppe, die sich
durchweg gut informiert fithite, und eine andere Gruppe. die sich in
einer oder mehreren Phasen nicht ausreichend informiert fiihlte und
daher unzureichend informiert war.

Im ersten Jahr des Untersuchungszeitraums wurde der Eingriff per
transperitonealer Laparoskopie durchgefithrt. Fir den Rest des
Studienzeitraums unterzogen sich die Spender einer handgestiitzten
retroperitonealen laparoskopischen Nephrektomie. Insgesamt waren
die haufigsten Komplikationen perioperative Verletzungen der Gefifie
der Spenderniere (1,7 %) und postoperative Harnverluste (4,5 %) [*].
Der postoperative Aufenthalt im Krankenhaus betrug in der Regel
5 Tage.

Die Analyse wurde nur auf der Grundlage der bewertbaren
Antworten durchgefiihrt, so dass wir alle 6 "weiB nicht/kann mich nicht
erinnern"-Antworten aus den Ergebnissen ausgeschlossen haben. Auf
der Grundlage fritherer Studien [£.5], die altersbedingte Unterschiede
zwischen den Spendern zeigten, wurden die Teilnehmer in drei
Altersgruppen eingeteilt: jiingere (20-40 Jahre), mittelalte (41-60 Jahre)
und iltere (> 61 Jahre) Spender.

Unsere Hypothese war, dass bestimmte Hintergrundfaktoren und
Ereignisse wihrend des Spendeprozesses darauf hindeuten konnten,
dass die Lebendspender ein erhohtes Risiko haben, eine negativere
Erfahrung mit ihrer Spende zu machen. Die Ergebnisparameter wurden
als eines von vier unbefriedigenden Ergebnissen definiert: das
Vorhandensein von Langzeit-Fatigue, eine langere Dauer der Krank-
schreibung, eine langere Zeit bis zur korperlichen Erholung und eine
geringere Gesamtzufriedenheit mit der Spende.

Die Studie wurde von der regionalen Ethikkommission genehmigt
(Registrierungsnummer 2011/1190-31/5). Diese Studie enthilt keine
Organe/Gewebe, die von Gefangenen stammen.

Analyse

Die Ergebnisse kategorischer Variablen werden als Haufigkeiten und
Prozentsitze dargestellt, die Ergebnisse kontinuierlicher Variablen als
Mittelwert und SD oder Median und IQR (25. bis 75.). Der x’-Test oder
der exakte Test von Fisher wurden verwendet, um den Zusammenhang
zwischen den kategorialen Antworten und den Geschlechts- und
Altersgruppen zu analysieren. Die Rangkorrelation nach Spearman
wurde verwendet, um bestimmte Hintergrundfaktoren mit den
Ergebnisvariablen zu korrelieren, und der Mann-Whitney-U-Test und
der Kruskal-Wallis-Test wurden verwendet, um verschiedene
Untergruppen im Hinblick auf die Ergebnisvariablen zu vergleichen.
Um zu analysieren, ob Alter und/oder Geschlecht die Bezichung
zwischen den Risikofaktoren und der Krankschreibung oder der
korperlichen  Genesung  beeinflussen, wurde eine  3-fache
Varianzanalyse durchgefithrt. Vor diesen Analysen wurden die
Ergebnisvariablen aufgrund der positiven Schiefe logarithmisch
transformiert. Die Antworten auf die Frage nach der Langzeit-Fatigue
(ja/nein) wurden mittels multipler logistischer Regression analysiert.
Aufgrund einer unzureichenden Anzahl von Individuen wurden nur die
2-Faktoren-Interaktionen in die Modelle aufgenommen. Die
Zufriedenheit ist negativ verzerrt, und aufgrund der Art der Skala
(visuelle Analogskala) ist das Skalenniveau ordinal. Daher wurden der
Mann-Whitney-U-Test und die Spearman-Rangkorrelation verwendet,
um die Beziechung zwischen der Gesamtzufriedenheit und den
Risikofaktoren fur Mianner und Frauen getrennt sowie fur jede
Altersgruppe zu untersuchen. Fiir alle Analysen wird ein P-Wert < 0,05
als statistisch signifikant angesehen.

Statistische Berechnungen wurden mit Statistics for Windows 13.5
(TIBCO Software, Inc, Palo Alto, Calif, USA) und SPSS Version 27
(IBM SPSS, Inc, Armonk, New York, USA) durchgefiihrt.
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ERGEBNISSE

fasst die Ergebnisse des Fragebogens zusammen und
zeigt die Warnsignale (Red Flags), d. h. frithe Pradiktoren fiir
ungiinstigere Ergebnisse, die eine Identifizierung von Spendern
ermoglichen konnten, die einer genaueren Untersuchung bediirfen.
Eine eingehendere Analyse ergab auBlerdem die folgenden Ergebnisse.

Schmerzen und Fatigue direkt nach der Operation

Noch im Krankenhaus nach der Operation hatten 19 % der Spender
mehr und 41 % weniger Schmerzen als erwartet, und 30 % waren
mider und 26 % weniger miide als erwartet. Diese beiden
Risikofaktoren korrelierten signifikant mit 3 (Bereich, P = 0,005-0,008)
bzw. 4 (Bereich, P = 0,000-0,040) der ungiinstigeren Outcome-
Parameter. Die Wahrscheinlichkeit fiir langfristige Fatigue war 5.5 Mal
hoher, wenn der Spender bereits frith von Fatigue betroffen war. Zehn
der 32 Teilnehmer, die von Langzeit-Fatigue berichteten, berichteten
auch von Langzeitschmerzen.

Psychosoziale Belange und diese fiir sich behalten

Viele der Lebendspender gaben an, dass sie sich Gedanken iiber die
psychosozialen Aspekte der Spende gemacht haben (72 %). Einige
Spender hatten mit anderen iiber diese Themen gesprochen, aber 17 %
behielten ihre Gedanken fiir sich. Spender, die psychosoziale Bedenken
fiir sich behielten, hatten ein erhohtes Risiko firr langfristige Fatigue
(P = 0,006). 39 % der Spender gaben an, dass sie schon einmal unter
Langzeit-Fatigue gelitten hatten, verglichen mit 13 % der Spender, die
mit anderen dariiber gesprochen hatten. Mehr Minner (25 %) behielten
solche Themen fur sich als Frauen (12 %) (P = 0,031). Die
Wahrscheinlichkeit fiir eine langfristige Fatigue war bei Spendern, die
psychosoziale Bedenken fiir sich behielten, 5,5 Mal hoher.

Waunsch nach einem Mentor, der aber nicht angeboten wurde

Diejenigen, die gerne einen Mentor gehabt hétten, waren ldnger
krankgeschrieben (P = 0,038), brauchten langer, bis sie ihren
korperlichen Ausgangszustand wieder erreicht hatten (P = 0,040), und
erlebten mehr langfristige Fatigue (P = 0,008) im Vergleich zu
denjenigen, denen ein Mentor angeboten worden war oder die keinen
Bedarf an einem Mentor hatten.

LAGGING, WADSTROM, KREKULA ET AL

Ubereinstimmung zwischen den Erwartungen der Spender und
den tats&chlichen Erfahrungen

Hinsichtlich der Frage, ob die Erwartungen vor der Spende mit den
tatsachlichen Erfahrungen ubereinstimmten, gaben die meisten
Lebendspender an, dass ihre tatsichlichen FErfahrungen gut
tbereinstimmten oder es einfacher war (76 %) als erwartet. Weniger,
aber immer noch eine betrachtliche Anzahl von Spendern gab an, dass
die tatsachliche Erfahrung schwieriger oder anders war als erwartet
(24 %). Spender, die die Spende als schwieriger oder anders als
erwartet erlebten, hatten ein erhohtes Risiko fiur eine lidngere
Krankschreibung (P = 0,010). In dieser Hinsicht wurde auch ein
Unterschied zwischen den Altersgruppen festgestellt, wobei der
Krankenstand sowohl bei jiingeren (P = 0,042) als auch bei alteren
(P =0,015) Spendern langer war, wenn die tatséchlichen Erfahrungen
schlechter waren als erwartet. Dies war in der Gruppe mittleren Alters
nicht der Fall.

Eine schlechte Korrelation zwischen den Erwartungen der
Lebendspender und den tatséchlichen Erfahrungen mit der Spende war
auch fiir die Langzeit-Fatigue signifikant (P = 0,001), wobei das
Chancenverhaltnis fiir eine Langzeit-Fatigue in diesen Fillen 4,3-mal
hoher war. Eine unzureichende Ubereinstimmung zwischen den
Erwartungen der Lebendspender und ihren tatsachlichen Erfahrungen
mit der Spende (P = 0.002) war ein Risikofaktor fiir eine langere
Erholungszeit.

Ein weiterer Aspekt, der sich darauf auswirkte, wie gut die
Erwartungen eines Lebendspenders mit den tatsichlichen Erfahrungen
tibereinstimmten, war, wie gut sich der Spender informiert fithite:
Diejenigen, die sich gut informiert fithlten, gaben an, dass die
Erfahrung wie erwartet (47 %) oder einfacher (40 %) war. Nur sehr
wenige der gut informierten Spender hielten die Erfahrung fiir
schwieriger (8 %) oder anders (5 %) als erwartet. Anders sieht es bei
den Lebendspendern aus, die sich unzureichend informiert fithlten: Hier
gaben weniger an, dass die tatsachliche Erfahrung den Erwartungen
entsprach (26 %) oder einfacher war (29 %), und mehr fanden sie
schwieriger (19 %) oder anders (26 %) als erwartet. Bei der Frage, wie
gut die tatsichlichen Erfahrungen mit den Erwartungen
tbereinstimmen, wurde ein signifikanter Unterschied zwischen
Lebendspendern, die sich gut informiert fithlten, und jenen, die dies
nicht taten, festgestellt (2 < 0,001).

Pflichtgefiihl, Druck, Entscheidung zur Spende und die
Nierenfunktion des Empfangers

Die meisten Lebendspender (78 %) boten die Spende ohne
Aufforderung an und es fiel ihnen leicht, die Entscheidung zu treffen.
Uber 65 % der Lebendspender sahen es nicht als ihre Pflicht an, zu
spenden.

Tabeile 3. Risikofaktoren fiir ungiinstige Outcomes

Outcome-Parameter

Risikofaktor

Krankenstand  Kdrperliche Erholung  Langfristige Fatigue Zufriedenheit
Mehr Midigkeit als erwartet nach der Operation noch im Krankenhaus 0,000 0,000 0,000 0,044
Mehr Schmerzen als erwartet nach der Operation noch im Krankenhaus 0,005 0,006 0,008
Schiechte Korrelation zwischen erwarteter und tatsachlicher Erfahrung 0,010 0,002 0,001
Hatte gemne eirien Mentor gehabt 0,038 0,040 0,008
Hatte psychosoziale Bedenken 0,009
Hat psychosoziale Sorgen fiir sich behalten 0,006*
Gefiihiter Druck 0,003
Entscheidung zur Spende schwer gefallen 0,000
Erlebtes PilichtbewuRtsein 0,036
Nierenfunktion des Empféngers verringert 0,000

In der Tabelle sind nur statistisch signifikante Korrelationen aufgefiihrt.
* Korrelation (r) r < 250 = kein Zusammenhang.
T Korrelation {r) r < 250 r <750 = Beziehung.
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Von den Spendern hielten Ménner es in hoherem MaBe fiir eine Pflicht
als Frauen (P = 0.,003). Eine kleine Anzahl (9 %) unserer
Lebendspender-Befragten gab an, dass sie sich unter Druck gesetzt
fithiten, zu spenden. Die Gesamtzufriedenheit mit der Spende wurde
durch das Pflichtgefiihl beeinflusst, wobei Befragte mittleren Alters
und Frauen, die sich zur Spende verpflichtet fiihiten, eine geringere
Zufriedenheit angaben (P = 0,017 bzw. P =0,031). Die Lebendspender,
denen die Entscheidung schwer fiel oder die sich zur Spende gedringt
fithiten, berichteten ebenfalls iiber eine geringere Zufriedenheit, ebenso
wie die Spender, deren Nierenfunktion sich verschlechtert hatte.

Probleme im ersten Jahr

Hinsichtlich der Beschwerden oder anderer Probleme im ersten
postoperativen Jahr war die haufigste Antwort, dass die Lebendspender
keine Probleme hatten (46 %), gefolgt von Beschwerden im Bereich der
Operationsnarben (23 %).

Anerkennung

Die meisten der Befragten, die eine Niere gespendet haben, gaben an,
dass sie sich tber Anerkennung in Form von regelméaBigen
medizinischen Untersuchungen freuen wiirden (81 %) und dass ihre
Erfahrungen genutzt werden sollten, um das Wissen iber
Lebendspenden zu verbreiten und potenzielle kiinftige Lebendspender,
die sich dem Verfahren unterziehen, vorzubereiten. Mehr Frauen als
Manner gaben an, dass sie die letztgenannte Form der Anerkennung
schitzen wiirden (59 % bzw. 40 %) (P =0,014).

DISKUSSION

Im Idealfall sollte kein Lebendnierenspender seine Entscheidung
bereuen oder das Gefithl haben, nicht vollstandig auf den Prozess
vorbereitet worden zu sein. Dies ist jedoch nicht bei allen
Lebendspendern der Fall. Die Transplantationszentren verfiigen derzeit
iiber standardisierte Routinen, die die grundlegenden Anforderungen an
die Beurteilung eines potenziellen Lebendspenders erfullen.
Mbglicherweise miussen diese erginzt werden, um den Bedurfnissen
des einzelnen Spenders gerecht zu werden.

In unserer Studie haben wir mehrere Variablen identifiziert, die
unsere vier Ergebnisparameter (d. h. Langzeit-Fatigue, Dauer der
Krankschreibung, Zeit bis zur korperlichen Genesung und
Gesamtzufriedenheit mit der Spende) negativ zu beeinflussen schienen.
Das frithzeitige Erkennen und Angehen dieser Probleme konnte dazu
beitragen, die Ergebnisse zu verbessern.

Fatigue wahrend des Krankenhausaufenthaltes

Unsere Ergebnisse deuten darauf hin, dass das Auftreten einer stirkeren
postoperativen Fatigue als erwartet wihrend des Krankenhaus-
aufenthaltes ein wichtiges Warnsignal darstellt. Dies war der einzige
Faktor, der mit einem negativen Ergebnis in allen 4 Ergebnis-
parametern korrelierte. Auch Wilken et al. stellten fest, dass ein hoheres
MaB an Fatigue bei Behandlungsbeginn ein Risikofaktor fiir
langfristige Fatigue nach der Spende ist, was sich wiederum negativ auf
die Zufriedenheit auswirkt | |. In anderen Studien wurde festgestellt,
dass korperliche Beschwerden, die zu einer ldngeren Zeitspanne bis zur
Riickkehr zu den tdglichen Aktivititen fithren, diec Zufriedenheit
ebenfalls negativ beeinflussen [/ 7]. Lang anhaltende Fatigue und
Konzentrationsschwierigkeiten werden haufig als psychosomatisch
angesehen |2]. Ahnliche Symptome treten jedoch auch bei Patienten
auf, die sich einer abdominalen Operation unterzogen haben, ein
Zustand, der als postoperative kognitive Dysfunktion bezeichnet wird.
Die postoperative kognitive Dysfunktion scheint mit der Entzindung
und Aktivierung des Immunsystems nach der Operation
zusammenzuhingen und wurde unter anderem bei Empféngern von
Nierentransplantaten untersucht, bisher jedoch nicht bei lebenden
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Nierenspendern [2,10]. Die Verringerung der Nierenfunktion, wenn
eine Niere des lebenden Spenders entfernt wird, kann ebenfalls die
Entziindungsreaktion verstarken . Es kann also mehrere Griinde fiir
anhaltende Fatigue geben. Es hat sich gezeigt, dass Menschen, die
existenzielle Gedanken fiir sich behalten, auch ein hoheres Risiko fiir
anhaltende Mudigkeit haben. Hier konnte der Grund eher
psychologischer Natur sein

Eine ausgeprdgte frithe postoperative Fatigue ist daher ein
Warnzeichen dafiir, dass diese Spender moglicherweise mehr Zeit zur
Genesung und eine langere Krankschreibung benotigen. Die
Vorbereitung der Spender auf die groBen interindividuellen
Unterschiede bei den Genesungszeiten ist eine wichtige Aufgabe des
behandelnden Krankenhauses. Wir sind der Meinung, dass die Frage
der fruhen Fatigue mit den Spendern immer vor der Entlassung aus dem
Krankenhaus besprochen werden sollte.

Schmerzen wahrend des Krankenhausaufenthaltes

Neunzehn Prozent der Befragten berichteten, dass sie direkt nach der
Operation mehr Schmerzen hatten als erwartet. In Ubereinstimmung
mit diesem Ergebnis haben auch andere Studien einen Zusammenhang
zwischen Schmerzen wihrend des Krankenhausaufenthalts und Fatigue
festgestellt [ 2.1 ]. Zehn Prozent der Spender in unserer Studie hatten
bis zu einem Jahr nach der Spende chronische postoperative Schmerzen
(CPSP), was im Einklang mit Bruintjes et al. steht. In einer anderen
Studie wurde bei 41 % der Spender eine CPSP festgestellt | 1 7|. Sowohl
in unserer Studie als auch in anderen Studien beschrieben die
Lebendspender die CPSP als anstrengend und erschopfend, begleitet
von Energiemangel und Fatigue [ 2, °]. Zu den Pradiktoren fiir CPSP
gehoren starke frithe postoperative Schmerzen und eine préoperative
Anamnese von Stimmungsstorungen [12,13].

In der frithen postoperativen Phase sollten sowohl Lebendspender als
auch andere chirurgische Patienten eine optimale und effiziente
Schmerzbehandlung erhalten. Dies ist wichtig, um die Erfahrung des
Spenders im postoperativen Verlauf zu optimieren, und es wurde auch
festgestellt, dass dies Probleme mit Langzeitschmerzen reduziert

Erwartungen vs. tatsachliche Erfahrungen, korrekte und
angemessene Informationen und Kontakt zu fritheren
Nierenspendern

Ahnlich wie in unserer Studie fanden Traino et al. und Menjivar et al.
einen Zusammenhang zwischen der Zufriedenheit mit den vor der
Spende bereitgesteliten Informationen und der Ubercinstimmung
zwischen den Erwartungen der Spender und ihren tatsichlichen
Erfahrungen mit der Spende [! =, !¢]. Dariiber hinaus fanden Agerskov
et al. heraus, dass eine gute Kommunikation zwischen dem
medizinischen Personal und dem Spender zu Vorhersehbarkeit,
Vertrauen, Motivation und Engagement des Spenders fithrt, was
wiederum optimale Outcomes nach der Spende fordert

Personen mit personlichen Erfahrungen koénnen Dimensionen und
Perspektiven vermitteln, die die medizinischen Aspekte durch das
medizinische Personal erginzen . Indem wir frithere
Lebendspender und Nierenpatienten als Mentoren und Informations-
geber wihrend des Spendeprozesses einsetzen, konnen wir hoffentlich
den Menschen, die zu Lebendspender werden wollen, ein besseres
Gesamtbild vermitteln.

Waterman et al. haben ein webbasiertes Projekt beschrieben, das
personliche Geschichten von Lebendspendern und -empfingern
vorstellt, die zur Information interessierter Parteien, einschlieBlich
potenzieller Lebendspender, genutzt werden konnen | ! 9]

Positiv zu vermerken ist auch der Wille der Lebendspender, diese
Ressource zur Verfligung zu stellen: 51 % unserer Lebendspender
auBerten den Wunsch, dass ihre Erfahrungen als Spender genutzt
werden, um andere tiber Lebendspenden zu informieren.
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Andere haben ebenfalls festgestellt, dass die Entscheidung fiir eine
Spende dadurch becinflusst wird, dass sich der Spender der
verminderten Lebensqualitit und Morbiditat des Empfingers aufgrund
seiner Nierenerkrankung bewusst ist [17,20].

Verbesserungswiirdig ist, dass Personen mit personlicher Erfahrung
im Vorfeld der Zugang in den Lebendspendeprozess ermoglicht werden
sollte. Dies konnte potentiellen Spendern helfen eine Grundlage zu
bilden, angemessene Erwartungen an die Spende zu stellen.

Psychosoziale Belange und der eigene Umgang mit ihnen

Mehrere Studien haben gezeigt, dass es nicht ungewohnlich ist, dass
Spender wahrend des Entscheidungsprozesses in verschiedene
Dilemmas geraten [?!,27], was mit unseren Ergebnissen
ibereinstimmt. Es ist wichtig, dass diese Bedenken mit anderen
besprochen werden. Wir fanden es bemerkenswert, dass das Behalten
solcher Gedanken fuir sich selbst zu einem hoheren Risiko fiir
langfristige Fatigue fithrte und dass dies bei ménnlichen Spendemn
haufiger der Fall war. Diese Ergebnisse deuten darauf hin, dass es
wichtig ist, sicherzustellen, dass die Spender jemanden haben, mit dem
sie ihre psychosozialen Probleme besprechen konnen, und dass die
Betreuer Spendern, die moglicherweise weniger offenherzig sind, mehr
Aufmerksamkeit schenken sollten — nach unseren Daten insbesondere
Mannern, die in diese Kategorie fallen.

Pflichtgefiihl, Druck und die schwierige Entscheidung zu
spenden

In unserer Studie scheinen Pflichtgefithl und Spendendruck getrennte
Phéanomene zu sein.

Von Zur-Miihlen et al. stellten wie wir fest, dass sich mehr Ménner
als Frauen verpflichtet fiihlten, zu spenden . Die Feststellung, dass
die Spende eher von Mannern als Pflicht angesehen wird, konnte mit
den traditionellen Geschlechterrollen in der Gesellschaft zusammen-
héngen . Eine interessante Beobachtung in unserer Studie war
auch, dass Frauen, die sich verpflichtet fithlten, eine geringere
Zufriedenheit mit der Spende angaben als diejenigen, die sich nicht
verpflichtet fiihlten, wahrend das Pflichtgefiihl keinen Einfluss auf die
Zufriedenheit der Méanner hatte.

In einer Studie von Brown et al.
Entscheidung zur Spende eine personliche Entscheidung ist, mit der
man sich wohlfithlen muss, da es der Spender ist, der mit ihr leben
muss, was sich mit unseren Ergebnissen deckt. Studien haben auch
gezeigt, dass sich ein wahrgenommener Mangel an Unterstiitzung
(durch Familienmitglieder, Freunde und das eigene soziale Netzwerk)
bei der Entscheidung zu spenden negativ auf die Erfahrungen der
Spender auswirkt | 1. Um eine wirklich freiwillige Spende zu
unterstiitzen, ist es wichtig, dass das medizinische Personal in der
Anwerbungsphase immer wieder Themen wie Pflichtgefiihl und Druck
anspricht.

gaben die Spender an, dass die

Nierenfunktion des Empféangers

Einer der Hauptgrinde, den die Lebendspender in unserer Studie fiir
die Spende einer Niere angaben, war der Wunsch, dem Empfinger zu
helfen und dessen Gesundheit zu verbessern, eine Motivation, die sich
mit den Ergebnissen anderer Studien deckt [ 1. In
Ubereinstimmung mit unseren Ergebnissen berichteten Hanson et al.,
dass die Zufriedenheit der Lebendspender mit der Spende in erster
Linie vom Ergebnis fir den Empfinger abhangt Eine
nachlassende Nierenfunktion beim Empfanger kann bei den Spendern
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Schuldgefiihle und Hilflosigkeit auslosen, weil sie keine Niere mehr
haben, die sic spenden konnen . Bei einer Verschlechterung der
Nierenfunktion des Empfingers hat das medizinische Personal die
Aufgabe auch den Spender zu unterstiitzen . Es muss jedoch immer
die Erlaubnis des Empfingers eingeholt werden, bevor medizinische
Daten des Empféangers mit dem Spender besprochen werden.

Beschrénkungen

Eine der Stiarken dieser Studie ist die hohe Riicklaufquote. Bei der
Auswertung der Ergebnisse ist jedoch zu beriicksichtigen, dass in
einigen Fillen zwischen der Spende und der Beantwortung des
Fragebogens durch den Spender mehrere Jahre vergangen sind. Eine
Nierenspende ist dennoch ein auBergewdhnliches Ereignis, an das man
sich wahrscheinlich ein Leben lang erinnern wird. Es sollte auch
bedacht werden, dass die Studie zwar Korrelationen zwischen
verschiedenen Risikofaktoren und den Ergebnisparametern aufzeigt,
eine Kausalitit zwischen ihnen jedoch ungewiss bleibt. Dennoch sind
wir der Meinung, dass die ermittelten Warnsignale bei der
Identifizierung von Spendern, die einer zusétzlichen, individuellen
Behandlung bediirfen, als Orientierungshilfe dienen konnen. Da die
Antworten der Befragten pseudonymisiert waren, konnte kein
Vergleich mit den Krankenakten vorgenommen werden.

SCHLUSSFOLGERUNGEN

Wir haben mehrere Faktoren identifiziert, die laut dieser retrospektiven
Studie darauf hindeuten, dass bei Lebendspendern ein erhohtes Risiko
fir ein unginstigeres Outcome nach der Operation besteht. Einige
dieser Faktoren, die sich negativ auf die Spenderzufriedenheit
auswirken konnen, wie etwa Pflichtgefithl, Spendendruck, mangelnde
Ubereinstimmung ~ zwischen ~ Erwartungen und tatsichlichen
Erfahrungen, eine schwierige Entscheidung fiir eine Spende und
ungeloste existenzielle Fragen, wurden auch von anderen beschrieben.

Dartiber hinaus haben wir 4 weitere Faktoren (Red Flags) ermittelt,
die unseres Wissens bisher noch nicht beschrieben wurden. In unserer
Studie war mehr Fatigue als erwartet wihrend des Krankenhaus-
aufenthalts der starkste Pradiktor fiir eine ungiinstigere
Spendererfahrung. Es wurde festgestellt, dass der erste dieser
Parameter — die frithe postoperative Fatigue — alle vier Ergebnis-
parameter des Spenders beeinflusst: die langfristige Fatigue, die Dauer
der Krankschreibung, die Zeit bis zur korperlichen Genesung und die
allgemeine Zufriedenheit mit der Spende. Ein zweiter, nicht erwarteter
postoperativer Schmerz  korrelierte  signifikant mit 3  der
Outcome-Parameter. Solche Schmerzen und frithe Fatigue sollten
bereits wiahrend des Krankenhausaufenthalts behandelt werden. Ein
drittes Warnsignal war, psychosoziale Bedenken fiir sich zu behalten,
wobei das Angebot eines Mentors in einer frithen Phase des
Spendeprozesses und die Identifizierung von Spendern, die nicht iiber
ihre existenziellen Bedenken sprechen, ebenfalls wichtig fiir die
Verbesserung der Outcomes zu sein scheinen. Unsere Daten zeigen
auch, dass die Zeit bis zur vollstandigen Genesung sehr unterschiedlich
ist und dass die Ubereinstimmung zwischen den eigenen Erwartungen
und den tatsachlichen Erfahrungen die Gesamtzufriedenheit mit der
Spende beeinflussen kann. Das medizinische Personal solite potenzielle
Spender uber die groBen interindividuellen Unterschiede bei den
Genesungszeiten aufkldren, um eine Grundlage fiir angemessene
Erwartungen zu schaffen. Die Beachtung dieser Warnsignale konnte
den Angehorigen der Gesundheitsberufe helfen, die Behandlung zu
individualisieren und frithzeitig zu handeln, anstatt zu versuchen, ein
bereits bestehendes Problem zu einem spéteren Zeitpunkt zu behandeln.
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ABSTRACT

Background. Ideally, no live kidney donor should regret their decision or feel they were not
fully prepared for the process. Unfortunately, this is not a reality for all donors. The aim of our
study is to identify areas for improvement, focusing on factors (red flags) that predict less favor-
able outcomes from a donor perspective.

Materials and Methods. A total of 171 living kidney donors responded to a questionnaire
with 24 multiple-choice questions and space for comments. Less favorable outcomes were
defined as lower satisfaction, extended physical recovery period, long-term fatigue, and longer
sick leave.

Results. Ten red flags were identified. Of these factors, more fatigue (range, P = .000-0.040)
or pain (range, P = .005-0.008) than expected while still in hospital, the actual experience being
harder or different than expected (range, P = .001-0.010), and the donor wishing to have had but
not having been offered a previous donor as mentor (range, P = .008-.040) correlated signifi-
cantly with at least 3 of the 4 less favorable outcomes. Another significant red flag was keeping
existential issues to oneself (P = .006).

Conclusion. We identified several factors indicating that a donor could be at an increased risk
for a less favorable outcome after donation. Four of these factors have, to our knowledge, not
been described earlier: more early fatigue than expected, more postoperative pain than antici-
pated, not having been offered a mentor at an early stage, and keeping existential issues to one-
self. Attention to these red flags already during the donation process could help health care
professionals to act early to avoid unfavorable outcomes.

IVING donor kidney transplantation is a great advantage for

the recipient, resulting in better renal function and superior
long-term graft and patient survival compared with deceased
donor kidney transplantation |1 |. However, the use of live donors
entails a special responsibility to these individuals. The ultimate
goal is for every donor to be satisfied with their decision after-
wards and feel that they were fully prepared for the evaluation
phase, the donation, and the postoperative course.

Transplant centers have standardized routines that meet the
basic requirements for evaluating a live donor. Because different
donors can have different needs, the donation process may need
to be individualized. Personalized medicine entails working to
improve treatment outcomes by adapting the process to the indi-
vidual patients needs in real time [1,2]. It is therefore important

© 2023 The Authors. Published by Elsevier Inc. This is an open
access article underthe CC BY llcense
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to evaluate the quality of the donation process. In this study, the
experiences of 171 live kidney donors were evaluated using a
questionnaire, covering a period starting with the decision phase
and ending 1 year postoperatively. In addition to finding areas
for improvement, we also aimed to identify factors (red flags)
able to predict, already during the process, an increased risk for
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an unsatisfactory outcome from a donor perspective. If such early
factors could be identified, health care could potentially intervene
to increase living kidney donors’ satisfaction.

MATERIALS AND METHODS

During the 7-year study period, 229 living donor kidney transplanta-
tions were performed at Karolinska University Hospital in Stockholm.
Twenty-one of these transplants were excluded due to language barriers
(n = 12) or donors who lived abroad or whose addresses were unknown
(n =9). The remaining 208 donors received the questionnaire. The char-
acteristics of the respondents are shown in Table 1.

The questionnaire was sent out with written information about the
study, with 2 subsequent reminders sent to those who did not respond.
A total of 171 donors (82%) responded and were included in the final
analysis. The respondents’ answers were pseudonymized so that the
investigators could not link a specific response to a specific participant.

The questionnaire contained a total of 39 questions based on the
experience of Swedish living kidney donors (LKDs) obtained from
meetings and based on previously published studies of living kidney
donation, and was reviewed by coordinators who work with donors and
recipients, transplant surgeons, and a senior psychologist, all with many

Table 1. Respondent Characteristics

Sample size 208
82%/(n=171)

Response rate

Sex, male/female 41.5%/58.5%

Age at donation %
-20-30y 35
-31-40y 15.9
-41-50y 29.4
-51-60y 335
-61-70y 171
->70y 0.6

Relation to recipient %

- Partner 257
- Parent 39.8
- Sibling 135
- Other relative 10.5
- Friend 5.3
- Colleague 1.2
- Anonymous 2.3
- Other 1.8

Years since donation Number
-1 26
- 28
-3 19
-4 28
-5 19
-6 30
-7 21

Recipients graft function at time of questionnaire %

- It functions well 83.0
- It functions but has deteriorated 7.0
- Back to dialysis 53
- Recipient deceased 29
- Do not know 1.8

LAGGING, WADSTROM, KREKULA ET AL

years of experience of living donor kidney transplantation. Most of the
questions offered a choice of preset responses with space allotted for
additional comments. The relevance and clarity of the questions and
response alternatives were also tested in a pilot study on previous LKDs
(n =7) and minor adjustments made before the final version of the ques-
tionnaire was sent out. This article reports on the findings of 24 ques-
tions (listed in Table 2) relevant to the aim of the current study. The
questionnaire reflects donor experience at least | year after donation.

Four of the questions used concerned the donor’s views on informa-
tion received during the different phases of the donation process: the
decision to donate, the donation evaluation, the operation, and after the
operation. When analyzing how information or lack of information
influenced outcome, we summarized responses from the 4 phases into 2
groups—one group that felt well informed throughout, and another
group who felt they lacked information in one or more of the phases
and were thereby insufficiently informed.

For the first year of the period covered by the study, the mode of sur-
gery was transperitoneal laparoscopy. For the rest of the study period, the
donors underwent hand-assisted retroperitoneal laparoscopic nephrecto-
mies. Overall, the most common complications were perioperative injury
to vessels of the donor kidney (1.7%) and postoperative urinary leakage
(4.5%) [3]. The postoperative stay in the hospital was usually 5 days.

The analysis was conducted on assessable answers only and thus we
have excluded all 6 do not know/do not remember responses from the
results. Based on previous studies [4,5] showing age-related donor dif-
ferences participants were divided into 3 age groups: younger (20-40
years), middle-aged (41-60 years), and older (>61 years) donors.

Our hypothesis was that certain background factors and events during
the donation process could indicate that the LKD was at increased risk of
having a more negative experience of their donation. The outcome parame-
ters were defined as one of 4 unsatisfactory outcomes: the presence of
long-term fatigue, prolonged duration of sick leave, extended time to phys-
ical recovery, and lower overall satisfaction with the donation.

The study was approved by the Regional Ethics Commitiee (Regis-
tration no. 2011/1190-31/5). This study contains no organs/tissues pro-
cured from prisoners.

Analysis

Results from categorical variables are presented as frequencies and per-
centages, and results from continuous variables as mean and SD or
median and IQR (25th-75th). The x” test or Fisher's exact test were
used to analyze the association between the categorical responses and
sex and age groups. Spearman’s rank correlation was used to correlate
certain background factors with the outcome variables and Mann-Whit-
ney U test and Kruskal-Wallis test were used to compare different sub-
groups with respect to the outcome variables. To analyze whether age
and/or sex affect the relationship between the risk factors and either
sick leave or physical recovery, a 3-way analysis of variance was used.
Before these analyses, the outcome variables were log-transformed due
to positive skew. Answers to the long-term fatigue question (yes/no)
were analyzed using multiple logistic regression. Due to an insufficient
number of individuals, only the 2-factor interactions were included in
the models. Satisfaction is negatively skewed and, given the nature of
the scale (visual analogue scale), the data level is ordinal. The Mann-
Whitney U test and Spearman rank correlation were therefore used to
study the relationship between overall satisfaction and the risk factors
for men and women separately, as well as for each age group. A P value
of < .05 was considered statistically significant.

Statistical calculations were performed using Statistics for Windows
13.5 (TIBCO Software, Inc, Palo Alto, Calif, United States) and SPSS
version 27 (IBM SPSS, Inc, Armonk, New York, United States).
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RESULTS

Tl

ible 2 summarizes the results from the questionnaire and

ble 3 identifies what we call “red flags,” consisting of early
predlctors for less favorable outcomes that could allow identifi-
cation of donors in need of closer attention. A more in-depth
analysis also demonstrated the following findings.

Pain and Fatigue Directly After the Operation

While still in the hospital after the operation, 19% of the donors
experienced more pain and 41% experienced less pain than they
had expected, and 30% experienced more fatigue and 26% experi-
enced less fatigue than expected. These 2 risk factors correlated sig-
nificantly with 3 (range, P = .005-0.008) and 4 (range, P = .000-
.040). respectively, of the less favorable outcome parameters. The
odds ratio for long-term fatigue was 5.5 times higher if the donor
had experienced early fatigue. Ten of the 32 participants who expe-
rienced long-term fatigue also suffered from long-term pain.

Psychosocial Concerns and Keeping Them to Oneself

Many of the LKDs stated that they had thoughts about the psy-
chosocial aspects of the donation (72%). Some donors had
talked about these issues with others, but 17% kept their
thoughts to themselves. Donors who kept psychosocial con-
cerns to themselves had an increased risk for long-term fatigue
(P = .006), with 39% stating they had experienced long-term
fatigue compared with 13% of those who stated they had talked
to others about this. More men (25%) kept such issues to them-
selves than did women (12%) (P = .031). The odds ratio for
long-term fatigue was 5.5 times higher for donors who kept
psychosocial concerns to themselves.

Wanting but not Having Been Offered a Mentor

Those who would have liked to have had a mentor had longer
sick leave duration (P = .038), longer time back to baseline
physical condition (P = .040), and experienced more long-term
fatigue (P = .008) compared with those who had been offered
or had felt no need for a mentor.

LAGGING, WADSTROM, KREKULA ET AL

Alignment Between Donor Expectations and Actual
Experience

Regarding whether predonation expectations coincided with
actual experience, most LKDs stated that their actual experience
agreed well or was easier (76%) than expected. Fewer, but still a
significant number of donors, responded that the actual experi-
ence was harder or different (24%) than expected. Donors who
experienced the donation as harder or different than what they
had expected had an increased risk for prolonged sick leave
(P = .010). In this regard, a difference was also found here
between age groups, where the sick leave for both younger
(P = .042) and older (P = .015) donors was longer when their
actual experience was worse than expected. This was not the
case in the middle-aged group.

A poor correlation between an LKD’s expectations and their
actual experience of the donation was also significant for long-
term fatigue (P = .001), with the odds ratio for long-term fatigue
being 4.3 times higher in these cases. Poor alignment between
an LKD’s expectations and their actual experience of donating
(P =.002) was a risk factor for a lengthier recovery time.

Another aspect that influenced how well an LKD’s expecta-
tions and actual experience corresponded was how well
informed the donor felt: those who felt well informed stated
that the experience was as expected (47%) or easier (40%).
Very few of the well-informed donors considered the experi-
ence harder (8%) or different (5%) than expected. A different
result was seen among LKDs who felt insufficiently informed,
where fewer responded that the actual experience was as
expected (26%) or easier (29%), and more found it harder
(19%) or different (26%) than expected. Thus, regarding how
well one’s actual experience coincided with expectations; we
found a significant difference between LKDs who felt well
informed as opposed to those who did not (P < .001).

Duty, Pressure, Decision to Donate, and Recipient’s Kidney
Function

Most LKDs (78%) offered to donate without being asked and
found the decision easy to make. Over 65% of the LKDs did
not consider it their duty to donate. Of those who did, men

Table 3. Risk Factors for Less Favorable OQutcomes

Qutcome Parameter

Risk Factor

Sick leave Physical recovery Long-term fatigue Satisfaction
More fatigue than expected postoperatively while still in the hospital 0.000° 0.000 0.000° 0.044
More pain than expected postoperatively while still in the hospital 0.005" 0.006 0.008
Poor correlation between expected and actual experience 0.010 0.002" 0.001*
Would have liked to have a mentor 0.038 0.040 0.008
Had psychosocial concems 0.009"
Kept psychosocial concems to oneself 0.006*
Felt pressure 0.003"
Felt decision to donate difficult 0.000"
Experienced a sense of duty 0.036'
Recipient kidney function decreased 0.000

Only statistically significant correlations are shown in the table.
* Correlation (r) r < 250 = no relationship.
T Correlation (r) r < 250 r <750 = relationship.
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considered it a duty to a greater extent than women (P = .003).
A small number (9%) of our LKD respondents stated having
felt pressure to donate. Overall satisfaction with the donation
was influenced by feeling a sense of duty, with middle-aged
and female respondents who felt a duty to donate reporting
lower satisfaction (P = .017 and P = .031, respectively). The
LKDs who felt the decision was hard to make or felt pressured
to donate also reported lower satisfaction, as did donors in cases
where the recipient’s kidney function had deteriorated.

Problems During the First Year

Regarding discomfort or other problems during the first postop-
erative year, the most common response was that the LKDs did
not experience any problems (46%), followed by discomfort
around the surgical scars (23%).

Recognition

The types of recognition for having donated a kidney that most
of our LKD respondents stated they would appreciate were reg-
ular medical check-ups (81%) and that their experience be used
to spread knowledge about living donation and to prepare
potential future LKDs undergoing the process. More women
stated that they would appreciate the latter form of recognition
than men did (59% and 40%, respectively) (P = .014).

DISCUSSION

Ideally, living donors should not regret their decision to donate
a kidney or feel that they were not fully prepared for the process
and outcome. This is still not a reality for all LKDs, however.
Transplant centers currently have standardized routines that
meet the basic requirements for evaluation of a potential live
donor. There may be a need to add to this to meet the individual
donor’s needs.

In our study, we identified several variables that seemed to
negatively influence our 4 outcome parameters (ie, long-term
fatigue, duration of sick leave, time to physical recovery, and
overall satisfaction with the donation). Recognizing and
addressing these issues at an early stage could help to improve
outcomes.

Fatigue While Still in the Hospital

Our findings suggest that experiencing more postoperative
fatigue than expected while still in hospital is an important red
flag, and this was the only factor that correlated with a negative
result in all 4 outcome parameters. Supporting this finding,
Wilken et al also found a higher level of fatigue at baseline to
be a risk factor for long-term fatigue post donation, which in
turn negatively impacted satisfaction [6]. Other studies have
found that physical discomfort resulting in a longer time to
return to daily activities also negatively impacted satisfaction
scores [4,7]. Long-lasting fatigue and difficulty concentrating
have often been perceived as psychosomatic in nature [8]. How-
ever, similar symptoms are also found in patients who undergo
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abdominal surgery, a condition called postoperative cognitive
dysfunction. Postoperative cognitive dysfunction seems to be
related to inflammation and activation of the immune system
after surgery and has been investigated in, among others, recipi-
ents after kidney transplantation, but to date not in living kidney
donors [9,10]. The reduction in renal function when one kidney
is removed from the live donor may also enhance the inflamma-
tory response [11]. Thus, there may be several reasons for pro-
longed fatigue. Those who keep existential thoughts to
themselves have also been shown to have a greater risk of pro-
longed fatigue, and, here, the reason may be of a more psycho-
logical nature [8].

Pronounced early postoperative fatigue is thus a warning sign
that these donors may require more time to recover and a longer
sick leave. Preparing donors regarding the large inter-individual
variation in recovery times is an important task for health care.
We believe that the question of early fatigue should always be
raised with donors before discharge from the hospital.

Pain While Still in the Hospital

Nineteen percent of our respondents reported experiencing
more pain than they had expected directly after the operation.
In line with this finding, other studies have also found a correla-
tion between pain while still in the hospital and fatigue [12,13].
Ten percent of the donors in our study experienced chronic
postsurgical pain (CPSP) up to 1 year after the donation, which
is in line with Bruintjes et al [ 13]. Another study found CPSP in
as many as 41% of the donors [ 12]. The LKDs in both our study
and other studies described CPSP as tiring and exhausting and
accompanied by a lack of energy and fatigue [12,13]. Predictors
of CPSP include severe early postoperative pain and a preopera-
tive history of mood disorder [12,13].

In the early postoperative phase, live donors as well as other
surgical patients should receive optimal and efficient pain treat-
ment. This is important to optimize donor experience of the
postoperative course, and has also been found to reduce prob-
lems with long-term pain [ 12—14].

Expectations vs Actual Experience, Correct and Adequate
Information, and Contact With Previous Kidney Donors

Similarly to our study, Traino et al and Menjivar et al found a
correlation between satisfaction with information provided
before donation and alignment of a donor’s expectations and
their actual experience of donating [15,16]. In addition, Ager-
skov et al found that good communication between health care
and the donor gave rise to predictability, confidence, motiva-
tion, and commitment of the donor, which in turn promoted
optimal post-donation outcomes [ 17]

Individuals with personal experience can convey dimensions
and perspectives that add to the medical aspects that health care
staff provide [18]. By having previous LKDs and kidney
patients serve as mentors and information providers during the
donation process, we can hopefully give individuals in the pro-
cess of becoming LKDs a better overall picture. Waterman et al
described a web-based project that presents personal stories
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from living donors and recipients that can be used to inform
interested parties including potential living donors [19].

On the positive side, there is also a will on the part of the
LKDs to provide this resource, with 51% of our LKDs express-
ing a desire for their experiences as a donor to be used to inform
others about living donation.

Others have similarly found the decision to donate to be
affected by a donor’s awareness of the recipient’s reduced qual-
ity of life and morbidity due to their kidney disease [17,20].

An area for improvement is the facilitation by health care of
predonation access to individuals with personal experience of
the LKD process. This would help to provide potential donors
with a basis on which to form reasonable expectations.

Psychosocial Concerns and Handling Them Oneself

Several studies have shown that it is not unusual for donors to
encounter different dilemmas during the decision-making pro-
cess [21,22], which is consistent with our findings. It is impor-
tant that these concerns are ventilated with others. We found it
noteworthy that keeping such thoughts to oneself led to a higher
risk for long-term fatigue, and that doing so was more common
among male donors. These findings suggest that the importance
of ensuring that donors have someone to discuss psychosocial
concerns with, and that care providers be more attentive to
donors who may be less openhearted—based on our data, in
particular to men who fall into this category.

Duty, Pressure, and Experiencing the Decision to Donate as
Difficult

In our study, a sense of duty and feeling pressure to donate
appear to be separate phenomena.

Von Zur-Miihlen et al found, like us, that more men felt it
their duty to donate than did women [23]. The finding that see-
ing donation as a duty is more common among men may be
related to traditional gender roles in society [24]. An interesting
observation in our study was also that, whereas women who felt
a duty reported lower satisfaction with the donation than those
who did not, duty had no bearing on men’s satisfaction.

In a study by Brown et al [25], donors stated that the decision
to donate is personal and one must feel comfortable with the
decision since it is the donor who must live with it, which coin-
cides with our finding. Studies have also found a perceived lack
of support (from family members, friends, and one’s social net-
work) for the decision to donate to have a negative effect on
donors’ experience [17,19,25]. To support truly voluntary dona-
tion, it is essential that health care staff always address issues
such as duty and pressure during the recruitment phase.

Recipient Kidney Function

One of the main reasons given by LKDs in our study for donat-
ing a kidney was their desire to help the recipient and improve
the recipient’s health, motivations that corroborate the findings
of other studies [26,27]. Coinciding also with our findings, Han-
son et al reported that LKD satisfaction with thc donation
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depended primarily on the outcome for the recipient [27]. Fail-
ing kidney function in the recipient may cause donors to experi-
ence feelings of guilt and helplessness of having no kidney left

to give [28]. In cases of deteriorating recipient kidney function,
health care has a responsibility to also support the donor [29].
However, permission must always be secured from the recipient
before discussing any recipient medical data with the donor.

Limitations

One of the strengths of this study is the high response rate. A
fact that should be kept in mind when reading the results, how-
ever, is that in some cases several years had passed between the
donation and the donor answering the questionnaire. A kidney
donation is nevertheless an extraordinary event that one is likely
to remember for the rest of one’s life. One should also bear in
mind that, although the study shows correlations between dif-
ferent risk factors and the outcome parameters, any causality
between them remains uncertain. Still, we believe that the red
flags identified can help to provide guidance in the identification
of donors in need of additional, individualized treatment. As the
respondents’ answers were pseudonymized, no comparison
could be made with medical records.

CONCLUSIONS

We have identified several factors that, according to this retro-
spective study, indicate that the LKD is at an increased risk for
a less favorable outcome post surgery. Some of these factors
that can negatively affect donor satisfaction, including a sense
of duty, the pressure to donate, poor alignment between expect-
ations and actual experience, the decision to donate being a dif-
ficult one, and unaddressed existential issues, have also been
described by others.

We also identified an additional 4 factors (red flags) that, to
our knowledge, have not been described earlier. In our study
more fatigue than expected while still in the hospital was the
strongest predictor of a less favorable donor experience. The
first of these—early postoperative fatigne—was found to influ-
ence all 4 donor outcome parameters: long-term fatigue, the
duration of sick leave, time to physical recovery, and overall
satisfaction with the donation. A second, unanticipated postop-
erative pain was significantly correlated to 3 of the outcome
parameters. Such pain and early fatigue should be addressed
already during the hospital stay. A third red flag was keeping
psychosocial concerns to oneself, where offering a mentor at an
early stage in the donation process and identifying donors who
do not talk about their existential concerns also seem to be
important to improving outcomes. Our data also shows a great
variability in time to full recovery, and how alignment of one’s
expectations and actual experience can affect overall satisfac-
tion with the donation. Health care staff should inform potential
donors about the large inter-individual variation in recovery
times as a basis for reasonable expectations. Paying attention to
these red flags could help health care professionals to individu-
alize treatment and act early rather than trying to handle an
already-established problem at a later stage.
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