Mitt liv
- min hilsa

Du far denna information frin
din vardkontake for att du har
genomgatt en transplantation



Forord

Nu ir transplantationen genomford. Varje dag ir ett
steg framat och denna dag ir starten pa resten av ditt liv.
Malet ar att du som transplanterad ska kinna dig sedd
och bekriftad som den person du ir.

Att leva vidare genom att ta emot ett organ innebar stora
och oftast positiva utmaningar i form av att uppleva hilsa,
aterga till arbete eller studier samt att kunna ateruppta sina
sociala relationer och fritidsintressen.

Att f2 md bra, orka och klara sig sjalv utan att vara lika
beroende som tidigare av sjukvarden eller andra manniskor.
I botten kan det ligga ett visst vemod 6ver att ha varit
livshotande sjuk, men ocksa ver att vara mottagare av ett
organ som nigon har behovt donera. Men livet gar vidare.

Denna skrift 4r framtagen i samarbete med Anna Forsberg,
leg. sjukskdterska och professor i vardvetenskap med
inrikening organtransplantation, verksam vid Lunds
universitet och Skanes Universitetssjukhus.
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En transplantation
for livet

Att genomga en transplantation paverkar

hela livet. En mangd tankar och kanslor
uppstar. Det ar pafrestande och livet sitts
manga ganger pa vant under tiden man vantar
pa ett organ. Nar sedan transplantationen &r
genomford uppstar férvantningar bade fran dig
sjalv och andra pa att du ska aterhamta dig och
komma tillbaka till en fungerande vardag.

Kinslorna gar upp och ner. Intensiv glidje kan
plotsligt forvandlas till tarar och frustration.
Man kinner inte alltid igen sig sjalv.
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En av de vanligaste tankarna som uppstar
efter transplantationen dr: Hur linge ska
det nya organet hilla?

Det ir en djupt existentiell friga som
handlar om ditt liv. Existentiella fragor
ar aldrig enkla att svara pa. De ir inte
heller enkla att stilla eftersom de dr
forknippade med ridsla.

Exempelvis ir frigan om hur linge jag far
leva ofta kopplad till en mer eller mindre
stark ridsla fér déden, men ocksa till en
ovisshet. Eftersom jag r ridd for svaret
ar jag ocksa radd for ate stalla frigan.
Anda ir det forst nir du vigar sitta ord
pi dina ridslor som du kan finna modet
att leva!



Livskvalitet &r ett av de wktlgassf
malen med en transplan?atlon, ‘
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Personcentrerad vard

Med hjalp av kunskap, rad och stéd fran din transplantations-
mottagning kommer du att vaga leva ditt liv med ditt nya organ.
Du har mojligheter att ma bra.

Det ér viktigt att du som transplanterad I det hir fallet betyder det att virden inte
ar delakrtig i hur din vard och behandling bara tittar pa ditt transplanterade organ,
utformas. Detta r en forutsittning for utan behandlar dig utifran dina specifika
personcentrerad vard. behov, erfarenheter och resurser. Metoden

grundas i ett partnerskap mellan dig och

din virdkontakt, och utgingspunkten for en
fungerande personcentrerad vard ér att du far
beritta, bli hérd och tagen pa allvar.

Personcentrerad vird innebir att du som
transplanterad ses som en person med
ett transplanterat organ.



Att bli tagen pa allvar som

transplanterad

Du blir lyssnad pa
Du fir beritta din berittelse och
personalen lyssnar pa dig.

Du far hjilp att férsta vad som
har hint

Att beritta om och f dterkoppling pa
det som du varit med om ger en kinsla av
sammanhang.
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Personcentrering bygger pa att du blir tagen pa allvar i hilso- och sjukvarden.
Forskningen visar att de centrala aspekterna av att bli tagen pa allvar &r att:

Du far hjilp att férsta vad som
ska hinda

Tillsammans med din sjukskoterska eller
lakare utformar ni en vérdplan.

Din oro tas pa allvar
Din upplevelse och ditt lidande blir
bekriftat.

Dina symtom tas pa allvar

Din sjukskéterska eller likare kartligger
dina symtom och utmaningar. Tillsammans
tar ni fram en strategi for hur du kan
hantera dem, samt undersoker om det finns
nigra svarigheter for dig att klara av dem.

Du som person tas pa allvar

Du ar kapabel att forbattra och ta hand om
din halsa. Tillsammans vill vi hjilpa dig att
hitta dina resurser.

Du mar braistunden

Det kommer finnas stunder du mar bra och
stunder du mér simre. Tid avsitts vid de
inledande besoken pid mottagningen da vi
pratar om det hir.

Du kdnner dig trygg
Du har regelbunden kontakt med en
sjukskoterska och/eller lakare.

* .

€
®o0 o



10

Rehabiliteringens byggdstenar

Det kréavs tre sarskilda strategier for att du ska kunna
rehabilitera och anpassa dig till ett liv som transplanterad och
hitta ditt nya normala:

Att jamfora ar en bra strategi

for att komma framat i din
rehabilitering. Det ar vanligt att
transplanterade jamfér med hur
de madde innan transplantationen
och tiden direkt efter
transplantationen.

Genom att sitta upp mél och notera de
framsteg du gor blir du stirke i att du 4r pa
vig att hitta ditt nya normala. Lit det ta tid.
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Redskap som du kan anvianda
tillsammans med din

sj ukskéte rs ka el_ler lékare: Vilka utmaningar behdver du hjilp med?
Ert livspussel och en arbetsbok for n .
hantering av vardagen och livet i stort. Med o
. . . . J
stdd av materialet diskuterar ni om det finns -
omréden dir du behéver virdens hjilp. Det st

kan bli aktuellt att triffa en arbetsterapeut, 3)
kurator eller psykolog. \ 4

Sa hdrvill jag ma
— mina hilsomal

Det hir kan jag gora sjilv

— mina resurser

Det hir behéver jag hjilp med

— mina utmaningar
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Forst nar du accepterar att nu ar
transplantationen genomférd kan
du bérja anpassa livet och vardagen
for att hitta ditt nya normala.
Acceptans uppstar nar du kdanner
att du har rimliga férutsattningar
och resurser att leva ett fungerande
liv med ditt nya organ.

For att nd acceptans krévs en inventering och
analys av dina personliga resurser. Som en
del av inventeringen kommer du att fa fylla

i olika bedomningsinstrument tillsammans
med din virdkontakt. Dessa hjilper dig att

se vilka fysiska, mentala, sociala, andliga och
ckonomiska férutsittningar du har for att
mojliggora ett fungerande liv. Mélet 4r att du
ska ma si bra det gar.
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Att genomga en organ-
transplantation kan krava
viss bearbetning och en
livslang anpassning av
vardagen. Frustration, hinder
och olika upplevda barriarer
kan sta i vagen for att lyckas
med bearbetningen.

Det ar viktigt att du berattar
for vardpersonalen pa din
transplantationsmottagning
om de svarigheter du
upplever sa att de kan visa pa
moijligheter och erbjuda hjalp.

Det ir inte bara du som ska anpassa dig
och ditt dagliga liv — din omgivning méste
ocksa ritta sig efter dina forutsittningar.
Det innebir att savil dina nirstiende som
din arbetsplats och arbetsgivare kan behéva
anpassa sig. Familjen kan beh6va en okad
kunskap om vad organtransplantation
innebir och hur det paverkar dig eftersom
ni lever tillsammans och alla paverkas om
nigon i familjen far en forindrad hilsa.

Hinder och svarigheter inventeras utifran
vad du kan gora sjilv, vad varden kan bista
med samt vilka eventuella strategier som

behéver utvecklas eller revideras for att
hantera vardagen som transplanterad.

Att kunna arbeta/studera ir f6r mianga
personer att kinna sig frisk. Varden ska
stotta dig sd att du kan arbeta/studera helt
eller delvis.

Att utbilda arbetsgivaren, foreldsa for
arbetskamrater och arbeta for en anpassning
av arbetssituationen 4r viktiga insatser. Alla
transplanterade behéver inte detta, men det
kan komma att erbjudas dig vid behov.
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Viktiga nycklar till ett gott liv

Det finns fyra viktiga nycklar som &r centrala fér att kunna leva ett
tillfredsstillande liv som transplanterad. Dessa férstéarks till stor del
genom stéttning fran vardpersonalen.

Fértroende Trygghet

Trygghet handlar om din tilltro till dig sjaly,
din forméga att hantera din tillvaro och det
som krivs nir man ir en organmottagare.
En central del i att kinna trygghet ar att
din eventuella ovisshet minskar och att din

handlingsberedskap stirks.

Fortroende for varden uppstar nir du

blir tagen pa allvar som person, istillet

for en patient enbart kopplad till ditt
transplanterade organ. Att nigon ser hela dig.

Fortroende byggs genom en stabil och
kontinuerlig vardrelation med din vardgivare.
Din virdgivare fungerar som ankare,
sambandscentral och coach. Hen stéttar dig
att vara uthéllig och hantera den livslanga

behandlingen.

Talamod

Att anpassa ditt dagliga liv till ett liv som

transplanterad tar tid och kriver tilamod.

Att sitta realistiska mal och utvirdera i
etapper kan stirka detta. Nir tilamodet
tar slut finns virden dir som stéd och
uppmuntrar dig till uthéllighet.

Styrka

Att leva med ett transplanterat organ kraver
styrka. Diskutera eventuella biverkningar
av behandlingen och uppmirksamma

de positiva effekterna. Det ar vikeigt att
du kan utfora ditt arbete, 4tminstone
delvis, trots symtom och biverkningar av
dina mediciner. Virden kan hjilpa dig

att bemota och hantera omgivningens
eventuella okunskap och fragor. Ett besok
hos psykolog kan ge dig mentala strategier
som kan stirka dig. En bra strategi r att
helt enkelt ta en dagi taget. Prata med din
vardgivare om du behover st6d med att
informera din arbetsgivare.
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Aterbessk pa

transplantationsmottagningen

Hur gar det med dina
egenkontroller?

Négot som inte ir som forvintat?
Temperatur, vikt, blodtryck,
spirometrivirden (fér lungmottagare).

Hur gar det att ta medicinerna?
Tar du medicinerna pé fasta tider?
Kommer du ihag att fornya dina recept?
Glom inte att himta ut dina recept i tid.

For att motet med varden ska vara inriktat pa dig som person och dina
behov ar det bra att du ar férberedd infér beséket. Du kan utga fran
denna checklista nar du tianker igenom din situation.

Har du nagra tecken pa
infektion?

Tecken pé infektion kan vara hosta,
snuva, feber, andfiddhet, sveda nir du
kissar, diarréer eller var frin ett sir.

Har du nagra symtom som du
undrar éver?

Symtom kan vara till exempel illaméende,
darrande hinder, smirta i hinder eller
fotter, stark trotthet eller andfaddhet.

- (g N
kriv ner de funderingar
du har och tz'}_'hlled
till motet. Med hjilp
av livspusslet kan ni

Behdver du rad om hur du kan dta bra?
Tink igenom hur du ater.

Behdver du rad om rérelse och trining?
Tink igenom hur du har varit aktiv pa sista tiden.

tillsammans ringa in vilka
delar av ditt dagliga liv
som ni behover arbeta
med for att du ska ma bra.

Sjdlvklart réker du inte!
Om du indi gor det, be om hjilp med rékavvanjning!

Har du fragor om alkohol?
Diskutera med din likare eller sjukskéterska vad som giller for dig.

Behover du repetera hur du skyddar dig mot solen?
Fran april till september ér det sdrskilt viktigt att du skyddar dig mot solen.

Hur mar du psykiskt?
Fundera 6ver hur du har matt sista tiden. Ledsen? Nedstimd? Orolig?

Hur fungerar din vardag?

Fragor eller bekymmer? Borjar du hitta rutiner efter transplantationen?
Ar det dags att gi tillbaka till jobb eller studier? Planerar du att resa och
behéver vaccinera dig? Sex? Sport och fritidsaktiviteter?
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Ovanligt.se

Besok ovanligt.se for att lisa mer om hur det 4r att leva
som transplanterad, fordjupa din kunskap i amnet och fa
kontaktuppgifter till patientorganisationer med mera.

Takeda Pharma AB
Box: 30143,

SE-104 25 Stockholm
Tel: 08-73128 00
www.takeda.se

circusreklam.se
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