Vad innebar det att vara

transplanterad?

Visa att du férstar att en transplantation paverkar hela personens liv
- det visar i sin tur att du tar personen pa allvar.

Att vara transplanterad ir ett kroniskt tillstand.

Det innebir att g frin allvarlig eller livshotande
sjukdom till ett liv med battre hilsa, men med
livslang medicinering.

Att ta immundimpande medicin si linge man
lever eller sa linge man har sitt transplantat kvar
(om det giller en njure), kraver en anpassning av

det dagliga livet.

Immundimpande medicinering innebir att
transplanterade ir kiinsliga for infektioner.
Nir immunforsvaret dimpas kan det uppstd
symtom och biverkningar som ir ovana att
uppleva och svéra att hantera pa egen hand.

Att vara transplanterad innebir att leva med
en risk for avstotning av organet. En del
transplanterade gir med en stindig ridsla for att

det ska hinda.

Minga transplanterade upplever en ovisshet
kring hur linge deras transplantat ska fungera
och det kan leda till stress och ohilsa.

Transplanterade far manga rdd och rekommenda-
tioner om hur de behover férindra sitt dagliga
liv for att organet och livet som transplanterad ska
fungera. Det kan upplevas utmanande av den
som ir transplanterad. Du kan behova stodja
bide lirande och livsstilsforindringar si att en
fungerande anpassning av det dagliga livet kan ske.

Vagledning och samverkan

Den transplanterade behover vigledning i hur omgivningens fragor
om transplantationen och ibland okunskap eller fordomar kan
bemaotas och hanteras. Att utbilda en arbetsplats pa arbetsplatstraff
eller informera arbetsgivare kan vara till stor hjilp. Personen kan
ocksa stirkas med hjilp av mentala strategier fran en psykolog.

En lyckad rehabilitering kan uppsta om hela vardteamet samverkar kring
den transplanterades situation. Forskningen visar att arbetsterapeut och

psykolog ir viktiga funktioner. En stabil och lingsiktig virdrelation med
likare och en sjukskéterska ar ocksd viktigt.
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Personcentrerad vard
av transplanterade

Det har ar en vagledning i personcentrerad vard dar
fokus ligger pa personens hela liv som transplanterad.
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Denna skrift ar framtagen i samarbete med Anna Forsberg,

leg. sjukskoterska och professor i vardvetenskap med inriktning
organtransplantation, verksam vid Lunds universitet och Skanes
Universitetssjukhus.



Personcentrerad vard efter organtransplantation betyder att inte enbart titta pa organets
funktion och aktuell medicinering, utan behandla utifrin personens specifika behov, erfarenheter
och resurser. Metoden grundas i ett partnerskap mellan dig och den transplanterade, med
utgingspunkten att personen fir beritta, kinna sig hord och bli tagen pé allvar.

Att ta den transplanterade pa allvar

Forskning visar ett antal centrala aspekter som kravs fér att man ska uppleva att

man blir tagen pa allvar:

Lyssna pa personen

Lyssnandet bottnar i vira forvintningar pa samtalets
utfall. Det professionella lyssnandet kan aldrig ske
planlost. Att lyssna ir att visa omsorg, respekt och
omsesidighet. Det gor ocksé att den som berittar
kan bena ut:

ett problem, en situation eller upplevelse
ansvar och skuld

kamp och lidande

hur hen kan skapa mening

Nir personen blir lyssnad pa kan denne éterta sin
ibland tappade virdighet. Att bli lyssnad pa starker
sjalvaktning och autonomi och en relation skapas via
berittandet och lyssnandet. Genom att lyssna visar
du att du tar personen pa allvar.

Hjdilp personen att forsta
vad som har hiint

Ett pedagogiskt samtal ar en metod som syftar till att
skapa mening och forstielse hos den transplanterade.
I samtalet stimuleras personens forstielse och
lirande kring sin egen situation, samtidigt som du
lar dig mer om vad det innebar att vara ménniska i
relation till organtransplantation. Metoden bygger pa
att tva fragor stills till personen:

- Hur férstar du din transplantation och din
situation?

- Far jag beratta for dig hur jag forstar din
transplantation och situation?

Svaren pé dessa fragor utgor grunden for en
omsesidig forstaelse.

Hjdilp personen att férsta
vad som ska hinda

I det hir steget inleds arbetet med patient-
materialet Mitt liv-min hilsa. G igenom de olika
delarna samt behandling och méjliga biverkningar
tillsammans med den transplanterade.

Ta personens oro och symtom pa allvar

Be personen beritta om sin oro och sina farhagor.
Bekrifta eventuellt lidande.

Kartldgg och analysera symtombérda.

Kartligg och analysera hinder och barridrer for ett
fungerande dagligt liv.

Bemot den transplanterade som en person som ir
kapabel att forbattra sin hilsa.

Fa personen att ma bra
och kinna sig trygg i stunden

Avsitt tid for savil fysiska som digitala besok.
Direfter kan eventuell digital uppféljning paborjas
av vissa omraden som ni fokuserar pa. Ge ocksi
personen en kontinuerlig kontakt med en och
samma sjukskoterska och/eller likare.

Rehabiliteringens byggdstenar

Det kravs tre sarskilda strategier av vardpersonalen fér att den transplanterade
ska kunna rehabilitera och anpassa sig till ett liv med sitt transplanterade organ:
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Den transplanterade forsoker att hitta sitt
nya normala genom att anpassa sin vardag
och forindra sitt beteende for att hantera
nya rutiner och utmaningar. Hur det nya

normala kommer att se ut gir inte att veta

pa forhand.

Anpassning ir bide en process och ett
tillstand. Tillstindet innebir att den
transplanterade har lyckats med att anpassa
sin tillvaro till livet som transplanterad och
landat i det nya normala.

Den transplanterade behover acceptera
transplantationen med tillh6rande
behandling innan livet och vardagen kan
anpassas. Acceptans uppstar nir personen
kanner att hen har rimliga forutsittningar
och resurser att leva ett fungerande liv, trots
livsling immundimpande behandling. For
att frimja acceptans krivs en inventering
och analys av personens resurser:
fysiska, mentala, sociala, andliga och
ekonomiska. Dessa pekar pa personens
forutsittningar for att mojliggora ett
fungerande liv.

Att leva med ett kroniskt tillstind kriver
mycket bearbetning och en livsling
anpassning av vardagen. Anpassningen sker
pa alla omraden i livet: fysiske, psykiske,
socialt och i vardagen. Frustration, hinder
och olika upplevda barriirer kan std i vigen
for att lyckas med bearbetningen.

Den transplanterade behover anpassa

sig sjilv och sitt dagliga liv, men det
krivs ocksé att familjen rittar sig efter
forutsittningarna och att arbetsplatsen
forstar de anpassningar som kan behévas.
Virden ska underlitta anpassningen

och frimja studier eller arbete. Kurator,
psykolog samt fysio- och arbetsterapeut ir

andra nyckelroller f6r en lyckad anpassning.

Maijliga insatser kan vara:

Kontakt med arbetsterapeut for
aktivitetsanalys och energiplanering.

En viktig strategi som den transplanterade
anvinder dr att jimfora med tiden fore
transplantationen och med den forsta
tiden efter transplantationen. Genom att
spegla sin dterhimtning och hur styrka
och energi gradvis kommer tillbaka stirks
sjalvfortroendet och tilltron till att det gar
framat i dterhimtningen. Nir du stodjer
den transplanterade att fokusera pa
framstegen stirks hens tilltro till sin
formaga och det ger kraft att fortsitta
egenvarden.

De svirigheter som finns inventeras
utifran vad personen kan gora pa
egen hand och vad virden kan bista
med. Granska ocksa vilka eventuella
copingstrategier som behéver utvecklas
eller revideras. Redskap for att frimja
acceptans ar:

Inventera personens resurser och
barriirer

Verktyg for hantering av dagligt liv
Verktyg for beteendeforindring

Kontakt med fysioterapeut for
kroppskiannedom, akupunkeur,
avslappande 6vningar eller
massagebehandling.

Kontakt med psykolog f6r KBT och

mindfulness.

Lira sigleva med ovisshet och
oférutsigbarhet.

Definiera nir det 4r dags att paborja
sirskilda insatser eller utokad

farmakologisk behandling.

Definiera nir det dr dags for avancerade

behandlingar.

Diskutera méjlig gemenskap med andra
transplanterade — delandet med andra

i en liknande situation ir helande for
manga.

En tydlig plan for samtliga kontakter:
hur, nir och med vem?

Viktiga nycklar till ett gott liv
for den transplanterade

Det finns fyra viktiga nycklar som ar centrala for att kunna leva ett tillfredsstéallande
liv med ett transplanterat organ. Dessa forstérks till stor del genom stéttning fran

vardpersonalen.

Fortroende

Fortroende f6r virden uppstar nar man blir tagen pa
allvar som person, i stillet for en patient enbart kopplad
till sitt transplanterade organ. Fortroende byggs genom
en stabil och kontinuerlig virdrelation med likare och
transplantationsansvarig sjukskoterska. Hen fungerar
som ankare, sambandscentral och coach, och bér

utses till varje transplanterad. Visa att virden arbetar
for personens bista — det ger den ultimata kénslan av
fortroende.

Trygghet

Trygghet handlar om den transplanterades tilltro till sig
sjalv, forméga att hantera sin tillvaro och det som krivs
nar man ir transplanterad. En central del i att starka
personens kinsla av trygghet ar att minska ovissheten
och dirmed stirka formagan att agera i olika situationer
dir transplantationen och medicineringen paverkar det

dagliga livet.

Talamod

Att anpassa sitt dagliga liv till ett liv med ett
transplanterat organ tar tid och kriver tilamod.
Personens talamod kan frimjas genom att skapa en
meningsfull tillvaro med goda rutiner i vardagen och
tysisk aktivitet. Det ar ocksa viktigt att ta symtom och
biverkningar som den transplanterade berittar om pa
allvar, samt att vara lyhord for ovisshet och ridslor

av olika slag. Att sitta realistiska mal i vardagen och
utvirdera i etapper kan stirka tdlamodet. Nir det tar
slut har sjukskoterskan en viktig roll i att stotta och
uppmuntra till uthallighet.

Styrka

Att leva med ett transplanterat organ kraver
mycket styrka. Diskutera eventuella biverkningar
av den immundimpande behandlingen eller annan
medicinering och uppmirksamma de positiva effekterna.
Det ir viktigt att personen kan utfora sitt arbete,
itminstone delvis, eller studera om det ir aktuellt.




