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~ Vad ar Overlevnadsguiden?

Oka kunskapen och
medvetenheten hos
unga om att vara
transplanterad och
minska kanslan av
att vara ensam.

Ta fram material
utifran malgruppens
behov och d6nskemal
och skapa en kansla

av 'S a miEiEr oS

d el a k tFeinte Eieti

fOorstaelse for sin

sjukdom.

Tillvigagangssitt

Lata ungdomar sjalva
beratta om Ssina
[ DRESEERste ' O C L
erfarenheter for att
tillsammans med
dem ta fram det
material som
efterfragas.
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4.Foraldrar med barn
transplanterats <25 ar



Hur har vi jobbat hittills?

Enkater Djupintervjuer Varfor?
Enkater till fyra Over™20 inteffuer FEOr aifisliaielie g
malgrupper med med kvantitativa och
fragor om deras represe n Lause r kvalitativa svar pa

personliga fran respektive [r 3 sf@essienm o1
IREND R C | "SHERGR O T malgrupp. U Prpilseh/ clifsies=a v a [ 1
Onskemal om vanta pa organ och
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Hur trygg kanner du dig 1 kontakt
med sjukvarden?

14-17 ar 18-25 ar




Hur delaktig kiinner du dig i
varden?

18-25 ar

14-17 ar




Hur mycket information vill du
ha om din slukdom‘?

14-17 ar 18-25 ar
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Har sjukvarden givit dig bra
information?
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Ar du bekvim med att stiilla
fragor om du undrar nagot?
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Mardnadshavare

18-25 ar

14-17 ar




Vad kan gora overgangen

o0 o0 &
lattare for dig?
14-17 Ar
"Det skulle hjalpa 1fall
det fanns ett stalle pa
sjukhuset dar man "Traffa den nvya
kunde fa information personalen!”

Ol Silnis | LicEicEm aogVvVsett
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Vad hade gjort
overgangen lattare?

"Det skulle vara Dra med en
ty.dll oS EREECEEREEIFl O 1NfOor
VERCE R NGRS o c 11 om vad
som ska handa.”
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"Detl skinfBiiescsrciniageine D a
m e d .cmaic@REERSRNICNEREIINC O 17
kan stotta i Overgangen.”

“Jag ville h a e
Iinformation och
besOk pa
mottagningen."
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presentera mig for personalen pa
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Vad hade gjort
overgangen lattare?

25+ ar
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"Jag onskar att man  NEsEEEEENECTacui
mig mer, inform e et fsESsRHIE

"Hade onskat en langre det gér till ndr man &r 6ver 18 ar,
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Vad hade gjort
overgangen lattare?

" Sv.ai RS EERAENEg SR lan d ad
nar deheisssg s clt plotsligt
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"Ha ett/ett par sambesok
med bade barn- &
VX en e eehiiEimess s

"Det borde finnas nagon
mjukare Overgang fran barn
till vuxen sjukvarden. Nu blir
det sa abrupt.Man ar inte sa
stor attl ta allt amiSHeasE =
andring av mediciner, hamta
medicin, ha adSEeEaikifsEEEs
med sjukvarden nar man ar
"8 . %

“En Ty chieeRSEmehic o a o ‘Over tid.
Att fa traffa bade barnsjukvard
och vuxensjukvard samtidigt
ferernsovemerine ach att kanna
att nagon tar Over det
mMedierrmska ansvaret.”




Vilken information onskar du?

"Hur man haller igang "Hur man kan ga tillvdga och
skolan nar man har skolplikt vilka man kan kontakta om
och samtidigt ar borta man till exempel moter
mycket och i1blandlange.” hinder i arbetslivet pga sin

sjukdom."
IO RISRRNET a tt fa barn "Re-trans pliaiic S

S OlEmeE e s 'anterad.”

"ITnformat e e Rt
skriven olika!"En 1n o s
FOraldrar/vardnad s B oie

och avern emn il
ovrigapersoner som finns i
narheten av den som vantar

pa organ och/eller blivit
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""Lyckohistorier’om lyckade
transplantationer och
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beratta hur diekKans| GaessEEs o |

hanterat transplantationen."



Vad sager patienter och deras

vardnadshavare?

14-17 ar
Jobbigt att fraga saker
Oro infdor 6vergang och
negativ installning
runt den unga
Spridning i hur mycket
information de vill ha.
Upplever att de har lika

mycket eller mer koll
an foraldrar.

18-25 ar

Onskar en mer
strukturerad
overgang
Spridning nar
det kommer till
delaktighet
Vill ha mycket
information
Mer oro

25+ ar

o |nte cENie RN
Sin varessian
barn

e (O fINaE®S T TTIVE
erfarenheter av
overgangen

e Informationen
var bristfallig

Voaieel n a d shess afie

 Trygga i varden

® Delaktighet och
BREFO I a ELOF S

SRR | oV et AN aEiE
sjalva har
battre koll an
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Sammanfattning viktiga omraden
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berattelser samlevnad 4 T
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PsyKkisk halsa Transplantation Overgang

barn/vuxen




Forebilder och berattelser

¢ Kan man leva som vem som helst? e Foraldrar som har barn som ar transplanterade

e Andra unga som varit i samma/liknade situationer @ Skaffa barn

e Personliga berattelser ® Resa

® Bok e Fritidsaktiviteter

® [ntervjuer ® Traning

e Aldre som varit i samma situation e Utbilda sig

e Framtiden e NAar lakaren sager nej ar det skont att ha nagon i
samma situation man kan prata med och bolla

Onskemal och forslag

e Skriftligt, film, ljud
e Traffar for unga transplanterade
e Mentorskap



-“Nar lakaren sager nej ar det
bra att ha en kompis att
fraga.”




- ++Det har varit hélt avgorande
for mig att traffa andrai
liknande situation.”




‘““Att fa ta del avandra ungas
erfarenheter var som flytande
guld for mig.”




“Det ar skont att prata med
-andrailiknande situation for
de forstar faktiskt vad det
innebar att vara
transplanterad.”




Sex och samlevnad

e Kan jag skaffa barn? ¢ [mpotens
e Vilken hjalp erbjuds mig? e Hjalp vid ev arftliga sjukdomar
e Vem hjalper mig om jag inte kanner lust langre? e Ardet farligt for mig att ha sex? Kan jag skada mig?
e Sa mycket mer an att “bli inte gravid” e Hur tidigt efter transplantationen kan jag ha sex?
® Preventivimedel e Andra som berattar om att de skaffat barn efter
® PMS transplantation
Onskemal och forslag

e Intervju med experter

¢ [ntervju med personer som varit gravid, flera organ

e Texter om omradet

e [ntervju med IVF-klinik om vilken hjalp man kan fa
nar man har en genetiska sjukdom



“Dom sa att jag nog fatt
urinvigsinfektion pa grund av
att jag haft sex. Det fick mig att
kanna mig skyldig.”




“Det viktigaste var att jag inte
skulle bli gravid.”




Mediciner

Finns det alternativ

Vilka biverkningar finns?

Vilken hjalp finns att fa vid biverkningar?
Hur laser jag ett recept?

Hur fornyar jag mina recept?

Hur ska mina mediciner forvaras?

Vad galler om jag reser utomlands?

Onskemal och forslag
e Intervjuer med medicinare Tips pa dosetter g |
e Text om medicinerna Tips pa app \

Intervju "hur fungerar cellerna"? @
Varfor far man avstotning?
¢ Intervjuer med ung som kanske slutat ata medicin Effekter av kortison
eller som haft sitt organ lange Vad gor man om ens barn inte vill ta
e Erbjuds det nagra alternativ? medicin/slutar ta medicinerna

e Intervju med ldkare om varfor man maste ata sina
mediciner



“Jag gick upp sa mycket i
vikt.”




“Det ar ett sa stort ansvar att
se till att mitt barn tar sin
medicin exakt samma tid varje
dag. Jag far viacka henne tidigt
varje helg.”




“Jag blir livradd nar jag laser
om biverkningarna till mina
mediciner.”




Livsstil

Kan
Kan
Kan

Kan jag dricka alkohol?

Far jag ga ut och festa med mina kompisar
Vad galler vid rokning? Vape?

Vad hander om jag tar droger?

Kan jag sola?

Vilka fritidsaktiviteter kan jag halla pa med?
jag resa’?

jag bada?

jag trana precis som jag vill?

Finns det nagra kostrad?

Onskemal och forslag

¢ Intervju med lakare

e Texter om sund livsstil, vad ar det?

e Vilken hjalp finns att fa om man hamnar i
missbruk?

e Kan man bli transplanterad om man missbrukar?

e [ntervju med nagon som tex rider, spelar hockey,
fotboll, dansar?

¢ Intervju med hudlakare om vad solen gor med
huden och hur och varfor man ska skydda sig.



‘“Vagar jag ta upp det har med
alkohol?”



“Jag kan inte ata buffe,
‘smagodis, SllShl, mjukglass,

kallskuret, ratt kott eller
miigelostar.”




“Precis i borjan yisste jag inte
om jag kunde trana eller inte.

Jag ville inte traffa nya
manniskor eller nagot.”




“*Vissa glommer bort att jag ar
sjuk.”



Framtiden

Kan jag studera vad jag vill och var jag
Jag vill bilda familj, gar det?

Kan jag arbeta med vad som helst?
Korkortstillstand, vad galler och varic
Brev till skolhalsovarden

Intyg till skolan

Onskemal och forslag S
“\s\-‘*

e [ntervju med nagon som arbetar med nagot e Kan jag | ag\ .8
kul/spdnnande. o Vilket stod ka & om jag missar mycket i
e Intervju med nagon som arbetar med nagot vanligt. skolan? L ol

¢ [ntervju med nagon som pluggat utomlands. e Hur kan sjukvarden h]@lpa mig med olika intyg?
’

/



““Min drom har alltid varit att
vara au pair, men min lakare
sa att jag som transplanterad
inte fick resa utanfor norden.”




‘““‘Jag kan inte jobba som
snickare, maskinoperator,
forskolelidrare, pa
byggarbetsplatser eller

lastbilsforare.”




Psykisk halsa

Mar samre efter transplantationen

Depression kan se olika ut

Koncentrationsvarigheter

Psykiska sjukdomar vanligare hos transplanterade

Vilket stod erbjuds mig? Min familj?

Vad kan jag prata med en kurator om? En psykolog? Rehab?
Rehabilitering vad erbjuds?

Andra stodinsatser

Onskemal och forslag
e [ista pa vad man kan fa hjalp med. e [ntervju/text med nagon som matt dalig efter TP
¢ Vad kan man prata med en kurator om? och vilken hjalp hen fick.

e [ntervju med ldkare/kurator om varfér man kan ma
samre psykiskt efter en transplantation.



“Det ar svart att prata med
nagon om hur det ar och hur
man mar.”’




““‘Sa mycket begransningar att
man blir omotiverad. Finns
det ingenting man kan gora?”’




~ “Ingen har pratat om mina
kanslor.”




Kontakt med sjukvarden

Alla sager olika

Alla sager alltid nej

Nationella riktlinjer

Ojamlik sjukvard, skillnad pa stora sjukhus och mindre
sjukhus.

Prata sa att alla i rummet forstar.

Prata alltid till barnet/ungdomen.

Hur ska jag tanka i kontakten med primarvarden och akuten?
Transplantation ar en behandling, inte ett botemedel.
Jourkontakter, vilka finns?

Onskemal och forslag

e [ista pa vad man kan fa hjalp med. e [ntervju/text med nagon som matt dalig efter TP
¢ Vad kan man prata med en kurator om? och vilken hjalp hen fick.
e [ntervju med lakare/kurator om varfdr man kan ma

samre psykiskt efter en transplantation.



~ “Svart att vetaom man far
tillrackligt med information
nar man inte vet vad man
missar.”’




“Nar man inte vet vad man

(o) o0 O O
kan fa for information vet
man ju inte vad man gar miste
Om %9




 “Jag har alltid fatt fraga for
att fa information.”




- -~*‘Ibland sager lakarna att jag
ska undvika saker, men som
faktiskt inte dr sa farligt.”







“Vii kan pa blodprovet se att du
ar sur.”




“Sjukvarden'maste ge
mojligheter, inte bara
begransningar.”




“Jag forstod inte fran borjan

~ att en transplantation ir en
livsuppehallande

behandling.”




“Det vore bra om det fanns

-~ nationella riktlinjer som

gillde alla. Annars blir man sa

forvirrad nar man pratar med
andra.”



*“Jagvar den enda
transplanterade pa mitt
sjukhus. Jag kande mig som

en clown,”




Transplantation

Hur det ar att vanta?

Hur lange haller ett organ?

Fakta

Statistik

Hur gar en utredning till?

Varfor kan det ta lang tid?

Hur mar man efter en transplantation?
Komplikationer som kan tillstota?

Onskemal och forslag

® Personlig berattelse om att vanta pa organ

e Lakare som berattar om hur det gar till nar man
vantar, varfor det kan ta dig och hur man kan
forbereda sig.

Kan jag bli transplanterad flera ganger?
Kan jag leva som vem som helst?

Vilka restriktioner galler? Forsta tiden, langre fram, o
livet il

Vad hander, innan, under och efter en
transplantation?

k-
By
ey
Jourkontakter .



“Vi hade en
katastrofutskrivning. Det var
bara inte, inte, inte, nej och
begransningar.”



~ “De sa vi kunde aka utomlands

- men helst inte till Bulgarien

eller Egypten. Och foresten ak
inte heller till Turkiet.”




Overgang barn/vuxen

Over en natt blir jag vuxen.
Ungavuxnamottagning borde finnas.
Varken barn eller vuxen.

Valdigt stort ansvar.

Behov av att kanna sig trygg.

Tatare kontroller och traffar i borjan.
samma lakare vid alla besok.

Viktigt att kanna att sjukvarden har kontroll.

Onskemal och forslag

e Ungavuxnamottagning borde finnas overallt.
e Traffa samma lakare och tatare kontroller i borjan.

Hjalpa barnet att fa med sig hela sin historia.
Varfor blir det som att jag som foralder knappt
raknas som anhorig nar mitt barn blir 18+.

Kanna hopp.

Levande donations - popular fram till operation.
Manga far kroniska problem vid overgangen/efter
Overgangen. Inget med Overgangen att gora, men
viktigt att belysa problem pa lang sikt.



“Det var sa skont nér ]ag
anthgen kom till vuxenvarden,
da lyssnade dom faktiskt pa

mig.”’




“Nar jag var mindre pratade
lakarna bara med mina
foraldrar, och aldrig med

mig.”’




“Vuxenvarden ar helt
 «~.annorlunda. Dom har helt
andra rutiner, ingen koll och
testerna gors pa ett annat
satt.”







“Det verkar inte som om dom

vill lara kanna mig.”



Ovrigt

Bilder pa arr.

Stod till foraldrar.

Stod till syskon.

Ojamlik vard i landet.

Ekonomi, hamnar i ett mellanlage.

Okad risk for infektioner, vilka och varfor?

Onskemal och forslag

e Stipendier, fonder att soka.
e Ekonomiskt stod till foraldrar.

L



“Sjukskiiterskorna,"'
de ar guld varda.”




MedsKick till professionen

Positiv

Mottagning for - Jamlikt
kommunikation 3
unga vuxna 4 o bemotande
om overgangen
; ; Ge mojligheter, Nationella
Information e hara Riktlinjer

begransningar



TacKk!

hej@merorgandonation.se
www.merorgandonation.se/overlevnadsguiden



