Att vara

' narstaencle

till en person som ar
transplanterad



Forord

Nu har det hant. Transplantationen ar
genomférd och nasta steg vantar. En
spannande vag framat som nirstaende
till nagon som har blivit transplanterad.
Tillsammans kommer ni att hitta det nya
normala. Lat det fa ta lite tid.

Som partner, familjemedlem eller nira vin har du varit

med ett tag. Under sjukdomstiden, utredningen infor
transplantationen och i vintan pa organet som behévdes.
Kanske har du lyssnat, trostat, vardat, fixat med barnen,
hushéllet, det praktiska och stottat p4 manga olika sitt. Och
kanske har du hunnit tréttna manga ginger. Trottnat pa att
det mesta i ditt liv har priglats av den sjukdom din anhoriga
har haft. Att det tar sddan tid innan organet kommer, och att
livet har behovt sittas pa vint.

Denna skrift 4r framtagen i samarbete med Anna Forsberg,
leg. sjukskoterska och professor i vardvetenskap med
inriktning organtransplantation, verksam vid Lunds
universitet och Skanes Universitetssjukhus.
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Att anpassa sig
till det nya livet

Att genomga en organtransplantation
innebar att livet behéver anpassas

till den nya situationen med ett
transplanterat organ. Ditt liv som
narstaende paverkas ocksa.

Den transplanterade gar in i en ny situation med
forhoppningsvis battre hilsa, men med livslang
medicinering och ganska manga besok pa
mottagningen som skoter transplanterade.

Flest besok gors det forsta aret beroende pa
vilket organ det giller.




Din nirstiende behover anpassa sig till sin
forindrade kropp och hilsa, nya rutiner
och nya mediciner, trining och sociala
relationer samt inte minst den okade risken
for infektioner pd grund av ett dimpat
immunforsvar. Och du behéver forhilla dig
till att hen ar infektionskanslig och de olika
delarna som ingar i rehabiliteringen.

Det kan ta nagra méanader upp till ett ar
beroende pa vilket organ som transplanterats
innan det blir aktuellt for din nirstiende att
ateruppta arbete eller studier. Det kan leda
till att du gar runt med en stindig oro dver
ekonomin. Nir forsta dret som transplanterad
har passerat kan det bli aktuellt med
utlandsresor och da uppstar nya fragor som ni
gemensamt behéver forhalla er till.



En gemensam
process i olika faser

Omstaéllningen till det nya normala
med en transplanterad i familjen ar
en process som sker i olika faser.
Processen pagar sa lange det
transplanterade organet fungerar.

Milet med anpassningen ir att ni tillsammans ska
hitta en fungerande vardag och kunna héra till de
sociala sammanhang ni vill, med familj, vinner,
arbete, studier eller patientforeningar. Till hoger ser
du en bild som 6versiktligt visar de faser som bade
du och den transplanterade kommer att gi igenom.



Att hora till ett socialt sammanhang och ha en fungerande vardag

Begripligheten for dig framét i processen medan ovissheten for dig tillbaka.



Att forsta vad ni varit med om

Anpassningen startar alltid med att ni g¢emensamt foérséker férsta
vad ni varit med om och behéver géra for att komma framat, fa en
fungerande vardag och ett fungerande liv efter transplantationen.

Minga nirstaende, vanligen en partner, beskriver det som att hela
hindelseforloppet har kints mer eller mindre overkligt. Fran det
att telefonsamtalet kom om att det fanns ett passande organ,

till nar man sag sin anhoriga efterat pa intensivvarden eller
vardavdelningen. Det var bara att folja med i det som

hinde, som en statist i kulisserna.
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Att kunna stétta dven nar
man ar trott

Resan mot dterhdmtning startar efter att den
transplanterade har kommit hem. Du vill
finnas dar, forstd vad som hiander och stodja
men vet kanske inte hur. Eller s3 kinner du att
du har lagt ner si mycket energi och stottande
fore transplantationen att det 4r svart att
ladda om. Kanske kianner du dig arg och
frustrerad over hela situationen. Allt ansvar
som ligger pa dig for eventuella barn, husdjur
och hushall. Livet pagar ju faktiske, dygnet

runt, trots att det har skett en transplantation.
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Att acceptera att
livet har forandrats
och levai nuet

Nar du natt en slags begriplighet kring vad
som forvantas av dig och din narstaende,
sa kommer du 6ver i ndsta fas som
handlar om acceptans.

Du behéover hitta ett sitt att acceptera att tiden

fore transplantationen var som den var och att
transplantationen nu ir genomford med nya rutiner
och medicinering. Ibland 4r det bra att bara ta en dag i
taget och vinja sig vid det nya.




Efter transplantationen ar det vanligt att
tinka "hur linge ska det nya organet halla?”.
En djupt existentiell friga som handlar om
livet och hur linge man ska fa leva vidare.

Existentiella frigor ar aldrig enkla att svara pa.

De ir inte heller enkla atr stilla eftersom de ir

forknippade med ridsla.

Manga ginger bir den transplanterade dessa
funderingar for sig sjalv for att inte belasta
sina nira. Ofta ir frigan om hur linge man
far leva kopplad till en mer eller mindre stark
ridsla for déden, men ocksé till en ovisshet.
Eftersom man ir ridd for svaret ir man ocksa
ridd ate stilla fragan. Anda ir det forst nir
man vigar sitta ord pa ridslorna som man
kan finna modet att leva.
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Anpassning

Nar du bérjar fa grepp om delen
som handlar om acceptans sa
gor begripligheten att du kan
gaininasta fas. Den handlar
om den praktiska anpassningen
och hanterandet av din och er
gemensamma vardag.



Sa anvander ni livspusslet

Arbetsboken "Livspusslet” ar ett
redskap fér anpassning av livet och
att hitta det nya normala. Du och din
anhoériga kan anvanda livspusslet
tillsammans infér métet med
sjukskoterskan eller lakaren.

Med st6d av materialet diskuterar ni
om det finns omréaden i vardagslivet dir
ni behéver virdens hjilp. Det kan bli
akeuellt for din anhériga att triffa en
arbetsterapeut, kurator eller psykolog.

Livspusslet

Vilka utmaningar behéver du hjalp med?
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Balans

Efter att ha fatt ordning pa vad som behéver
anpassas i den fas ni befinner er i efter
transplantationen, kommer den sista fasen som
handlar om balans. Den transplanterade lever i

sin vardag med ett fungerande organ och hittar en
balans. Det nya har blivit normalt. Balanserandet
fortsatter hela livet for att din narstaende ska kunna
vara i den gemenskap henvill vara, och uppleva en
kdnsla av sammanhang.




Aven du behdver
balans i tillvaron

Det ir inte ovanligt att man som nirstaende
mar déligt, framfor allt mentalt, nar den
transplanterade borjar ma stabilt bra och
hantera sin vardag. D4 finns det plotsligt
utrymme for dig att kinna din egen trotthet,
oron som du burit pa, sorgen 6ver att allt

har varit s jobbigt i perioder och tyngden i
ansvaret for allt som den transplanterade inte
har orkat.

Nu ér tiden f6r dig att vila, ta hand om dig,
borja trina, slippa fram eventuell sorg,
iteruppta kontakten med vinner och kanske
ga tillbaka till arbete eller upp i arbetstid. Att
du dr trote dr inget konstigt. Inte heller att
du kinner digledsen 6ver att det har varit en
tuff tid. Det viktiga 4r att du hittar vigar att
komma vidare och hitta din egen balans. Om
det ar svért pa egen hand, be om hjilp pa din
vardcentral.
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Att skydda sig
mot infektioner

Risken att fa infektioner ar
storst forsta halvaret efter
transplantationen.

Det finns manga sitt att skydda sig.

Bista sittet 4r att tvitta hinderna med

tval och vatten. Ni ska inte isolera er, men
var forsiktiga de forsta tre manaderna.
Forsok att tinka vad som ar rimligt.
Lungtransplanterade ska vara forsiktiga och
skydda sig mot infektioner i sex ménader.

Finns tecken pa symtom}r det

viktigt att den transplanteraﬁ ;
-

kontaktar sin mottagning och

berittar hur hen mar si att en
bedémning kan géras om det
behévs antibiotika eller annan
behandling.




Tecken pa infektion

Allmién sjukdomskaénsla.

38 graders feber eller mer.
For lungtransplanterade giller 37,5 grader.

Nyuppkommen virk
i kroppen eller i lederna.

Upprepade krikningar
eller diarréer

som gor att man inte kan behalla
mediciner, vitska eller mat.

Influensaliknande besvir
som hosta, virk i kroppen, frysningar eller
frossa.

Halsont, férkylning, rinnande
nisa eller andfaddhet.

Nytillkommen vitska fran saret,
att det ar rote och irriterat. Kommer var
eller lukear illa. Ar 6mt och svullet runt
operationssaret.

Sveda nidr man kissar
kan tyda pa urinvégsinfektion.
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Malet ar livskvalitet

Ett av de viktigaste malen med en
transplantation, oavsett organ, ar

livskvalitet.

Som transplanterad ska livskvaliteten vara bittre in
den var innan transplantationen. Att vaga leva ir
forsta steget i att hitta denna kvalitet pa ert nya liv!
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Lis mer om livet efter
transplantationen pa
ovanligt.se/sv/allmanhet/
transplantation

Har hittar du ocksa viktiga och
praktiska rad om allt fran hygien
och mat till livsstil och resande.
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Ovanligt.se

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