For dig som iir vardnadshavare

Overlevnadsguiden

- konsten att bli vuxen som transplanterad

Ar du véardnadshavare till ett barn i som i aldern 14-18 &r vantat p& organ och blivit
organtransplanterad? Da vill vi garna fa ta del av din erfarenhet och kunskap.

Med stdd fran Allmanna Arvsfonden (www.arvsfonden.se) har MOD - Mer organdonation startat
projektet Overlevnadsguiden - konsten att bli vuxen som transplanterad. Projektet handlar
om att stdtta den som ar ung och vantar pa organ eller idag lever med ett transplanterat
organ.

Att vara ung pavag mot vuxenlivet idag ar pd méanga satt en utmaning for de flesta. Att
dessutom sta pa vantelistan for en transplantation eller leva med nya organ ar en annu
storre provning. Att sta pa vantelistan eller att vara organtransplanterad syns inte alltid pa
utsidan, men det innebdr manga ldkarbestk, provtagningar och kraver regelbunden
medicinering livet ut. I dessa situationer adderas en dimension till de fragor friska ungdomar
kan tankas ha. Fragor som ror om det ar mojligt att resa, studera, flytta utomlands, ha sex,
trana eller uppfylla sina drémmar. Det dr dessutom kdnt att unga upplever OGvergangen
mellan vard pa barnmottagning till vuxenmottagning som svar och plotslig. Att inte langre ha
samma skyddsnat som tidigare resulterar i vissa fall i att ungdomar inte skoter sin
behandling pa ratt satt - vilket kan leda till rejektion, dvs. att man far en avstotning av
organet. Overlevnadsguiden kommer hjilpa och vigleda unga vuxna att ta steget ut i
vuxenlivet som transplanterad, dar de tvingas ta ansvar och konsekvenser for sin behandling
i tidig alder.

Innehallet i Overlevnadsguiden kommer tas fram tillsammans med experterna sjilva, det vill
sdga unga mellan 14-25 ar som &r paverkade av donation och transplantation. Din kunskap
och erfarenhet som vardnadshavare till en ungdom som star pa vantelistan eller ar
transplanterad ar viktig for att ta satta fokus pa vilken typ av material som idag saknas for
malgruppen f{or att fler unga ska kanna sig mindre ensamma i sin situation och far battre
foreutsattningar att bli sin egen expert. Men ocksa for att de genom att ta del av och andras
berattelser ska f& positiva forebilder som visar att man trots organtransplantation ofta kan
leva ett liv som vem som helst.

Overlevnadsguiden kommer bestd av det material som ungdomarna utifrdn sina fragor och
funderingar tycker borde finnas framtagen for den som ar i samma alder och i samma eller
liknande situation. Méalet ar att tillsammans med dem och deras kunskap kunna ¢6ka bade
den psykiska halsan och skapa en kansla av sammanhang, samtidigt som vi hoppas att
Overlevnadsguiden kommer bidra till att fler unga skéter sin behandling och far behélla sina
organ langre.

Ungas kunskap och erfarenhet om organdonation och transplantation vill vi sprida vidare till
andra unga i samma situation - for att de ska kunna bli sin egen expert. Men ocksa for att de
genom att ta del av andra ungas berattelser ska fa positiva forebilder som visar att man trots
organtransplantation kan leva ett liv som vem som helst.
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Projektets syfte

e (Oka kunskapen och informationen for unga om organdonation och transplantation, for att
skapa battre forutsattningar fér unga att battre foérsta sin situation och sjukdom.

e Ge ungdomar mojlighet till positiva forebilder som befunnit sig i liknande situation samt
att hjdlpa ungdomar att kdnna sig mindre ensamma. Men ocksa for att ge svar pa de
fragor som unga har.

e (Gora @vergangen till vuxenvarden enklare for barn och unga.

e Utforma information riktade till unga som finns tillgdngligt p4 naturliga platser sa som
sjukhus och péa internet.

e Informationen ska vara fakta- och kunskapsbaserad men f{Orankrad och framtagen
tillsammans med unga.

e Skapa en kansla hos de unga att de inte ar ensammea, utan att det finns fler i deras
situation.

e (Ora det lattare for unga att prata om sin situation eftersom de kommer kunna dela med
sig av bade fysiskt och digitalt material till vianner och bekanta.

Malgrupper

Primar malgrupp:

e Unga 14-17 som ar direkt drabbade av organdonation och transplantation och vardas pa
barnmottagningar i Sverige. Det vill sdga unga som sjdlva ar i behov av ett nytt organ eller
ar transplanterade.

e Unga 18-25 som &r direkt drabbade av organdonation och transplantation som vardas pa
vuxenmottagningar i Sverige. Det vill sdga unga som sjdlva ar i behov av ett nytt organ
eller ar transplanterade

Sekundéara malgrupp:

e Fordldrar, vanner och andra narstdende till unga som vantar pa organ eller &ar
transplanterade.

e Vardenheter som tex transplantationsmottagningar, njurmedicinsk mottagning,
dialysmottagning, cyctisk fibrosmottagningar och andra relevanta mottagningar som
moter ungdomar i den priméara malgruppen.

Du kan ldsa mer pa www.merorgandonation.se/overlevnadsguiden eller maila till
hej@merorgandonation.se sa berattar vi mer. Dela garna denna information om du ett barn i
alder 14-25 ar som du tycker ska vara med i projektet,.

Hiir kan du svara pa en enkiit. Hér kan du ldsa mer om projektet
Scanna denna QR-Kkod for att borja. och anmaila ditt intresse.
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