Forvantningar och framtidsperspektiv

- om levertransplantation ur ett férdldraperspektiv

Eva Bergdahl Wikman

Levertransplantation r en komplicerad
och livslang behandling for att rddda barn
och ungdomar med livshotande leversjuk-
dom fran déden. | artikeln redovisas re-
sultat fran en intervjuundersokning gjord
vid Huddinge sjukhus, “Levertrans-
plantation pa barn och ungdomar. Be-
handlingens inverkan pa livssituationen
ur ett foraldraperspektiv’. Behandlingen
stéller stora krav pa foréldrarna saval fére
som efter transplantationen. Manga fér-
aldrar har 6verraskats av de svarigheter
de moétt i vardagslivet, efter transplanta-
tionen. Allvarliga medicinska komplikatio-
ner, beteendeférandringar och kognitiva
problem &r vanliga hos barnen. Oron éver
barnets nuvarande och framtida halsa
utgor en kronisk stressor. Bristande kun-
skap och forstaelse for barnets behov hos
personal i bl a forskola och skola férsva-
rar situationen. Foéraldrarnas erfarenheter
visar pa stora behov av utvecklingsarbete.
Eva Bergdahl Wikman &r socionom och
verksam som kurator vid kuratorsav-
delningen, Huddinge sjukhus.

Bakgrund

Levertransplantationer har gjorts i Sverige
sedan mitten av 1980-talet for att rddda svart
leversjuka barn och ungdomar till fortsatt liv.
Levertransplantation dr en komplicerad, risk-
fylld och livslang behandling ddr operationen,
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sjdlva leverbytet bara dr en del av behand-
lingen och dir svéra komplikationer kan till-
stota tidigt eller 1angt senare. Komplikatione-
rna kan i sig leda till doden (Andrews 1996).

Transplantationsverksamheten utvecklas
stindigt och den medicinska forskningen pa
omradet dr omfattande. Forskningen om be-
handlingens effekter pa andra livsomraden for
barnet och familjen sldpar efter och kunskaps-
nivan dr lag (Farmer 1994, Benning & Smith
1994, Stewart m fl 1994). Forvintningarna
pa behandlingsresultat 4r infriade men samti-
digt vicker all avancerad sjukvardande be-
handling pa barn och ungdomar etiska frage-
stillningar. Om behandlingen &r livrdddande
- vad dr det for liv vi ger dem?

Hos allménheten dr kunskapen begransad
nir det giller levertransplantationer. Forald-
rar till leversjuka barn utgér inget undantag.
Det vore dérfér naturligt att fragan om hur
livet skall komma att bli efter transplantatio-
nen ska uppta fordldrarna nér de star infor
faktum. Denna artikel skall dock visa att sa
inte #r fallet och varfor framtidsperspektivet
ar vagt. Hir kommer ocksa att redovisas hur
fordldrar ser pa barnens framtid nu, efter trans-
plantationen. Artikeln baserar sig pa en un-
dersokning gjord vid Huddinge sjukhus som
belyser behandlingens inverkan pa livs-
situationen sett ur ett fordldraperspektiv
(Bergdahl Wikman, 1998).
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Fanns nagon dverensstimmelse mellan for-
vdntningarna pd transplantationen och
deras nya situation sasom de beskrev den?

Valet att fokusera pa forildrarna gjordes uti-
fran en 6nskan om att forsta hur man pé basta
sdtt kan stodja barn och ungdomar som ge-
nomgar en avancerad medicinsk behandling.
Mer én hilften av barnen och ungdomarna var
vid undersokningens genomférande i yngre
skolaldern eller 4nnu yngre - d@nnu for unga
for att tillfragas om sina erfarenheter och upp-
levelser.

Syfte

Syftet med studien &r att 6ka kunskapen och
forstaelsen for hur livssituationen forandras
for fordldrarna i och med ett barns lever-
transplantation.

Fréagestillningarna géllde dels konkreta frd-
gor om forildrarnas forviantningar pa trans-
plantationen, dels deras framtidsperspektiv
bade vid tiden for transplantationen och vid
tiden for intervjun. Fanns ndgon dverensstim-
melse mellan forvdntningarna pa transplan-
tationen och deras nya situation sasom de
beskrev den? Aven andra omraden har un-
dersokts sdsom hur man upplevde omhén-
dertagandet av barnet, varden, livskvalitet,
arbetssituation, barntillsyn och andra insat-
ser frdn samhillets hjélpinstanser, men de re-
dovisas inte har.

Metod

Fordldrarna till alla barn som levertrans-
planterats vid Huddinge sjukhus och som var
aktuella som patienter (n=25), dvs. kontrol-
lerades regelbundet vid Barnmedicinska kli-
niken, tillfrigades om medverkan i undersok-

322

ningen som genomfordes 1996. Foréldrarna
till 24 barn deltog och djupintervjuades om
sina upplevelser och erfarenheter av att ha ett
levertransplanterat barn. Vid djupintervjun
anvéndes en frageguide med 6ppna fragor dér
olika viktiga temata ingick. Genom att inte
anvinda en pa forhand uppgjord fragemall
stravade jag efter att fanga det unika i varje
forélders historia och berittelse. Att upptacka
vad i behandlingsprocessen som haft bety-
delse for just dem. Intervjun gjordes i sam-
band med att barnet gick igenom en éarlig
medicinsk kontroll.

Intervjuerna bandades och for analysen av
det omfattande materialet utarbetades ett pro-
tokoll med vilket frageomradena strukturera-
des i kategorier och materialet blev mer ltt-
hanterligt. Valet av de teman som presenteras
i denna artikel har skett med tanke pa de mest
intressanta fynden i undersokningen. Den teo-
retiska referensramen utgjordes av copingteori
och kristeori. Psykiatrikern Johan Cullberg
har introducerat kristeorin i Sverige (Cullberg
1975). Den fokuserar pa ett trauma som den
utlosande faktorn av en kris medan man inom
copingteorin betonar stressorer. Yttre fakto-
rer, sasom sjukdom och behandling, kan upp-
levas som stress och leda till ohélsa. Sprungen
ur stressforskning har copingteorin tillfort vik-
tig kunskap i forstaelsen av hur méanniskor
handlar i stress och kristillstand. For de fa-
miljer som har erfarenhet av levertransplan-
tation har ocksa begreppet kroniska stressorer
visat sig tillampbart (Antonowsky 1991).
Dessa teoriers anvindbarhet i dagligt arbete
med akut och kroniskt sjuka ménniskor be-
fanns dven virdefulla som hjdlpmedel att for-
sta och tolka intervjumaterialet.

Intervjuerna gjordes mellan 1 och 10 ar ef-
ter transplantationen. For att omgjliggora
identifiering av familjerna har ingen narmare
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redovisning gjorts av hur lang tidsperiod som
forflutit fran transplantationen till intervjun.
Vid transplantationen var 14 barn i forskole-
aldern och 10 i skoldldern. Nio av forskole-
barnen var under tre &r gamla. Antalet barn
som transplanterats pa grund av medfodd
sjukdom var 19 och antalet barn som drab-
bats av akut sjukdom var 5.

Vid tidpunkten foér undersdkningen var 9
barn i forskoleéldern, 12 skolbarn och 3 gym-
nasieungdomar. Det var 15 pojkar och 9
flickor.

Forvantningar pa transplantationen
och framtiden efter transplantationen
Ar det moijligt att ha ndgon annan forvént-
ning pé en livriddande behandling &n just den
att barnet inte dor? Ar det mojligt att kunna
tinka kring framtiden nir ens barn kdmpar
for sitt liv och nér nuet &r sa patagligt? Pa
frigan om vilka forvintningar fordldrarna
hade pé transplantationen svarade sa gott som
alla att det handlade om &6verlevnad for bar-
net. Att barnet skulle fa en chans till fortsatt
liv. Vaga beskrivningar om framtiden skym-
tar fram hos en del foréldrar men det dr med
nagra f undantag en framtid som handlade
om de nidrmaste veckorna, kanske manaderna.
Att f ldttnad och slippa den outhérdliga si-
tuationen med ett dodssjukt litet barn. S& hér
sdger en mamma:
Mamma: “Da skulle allt bli bra....
Intervjuaren: Vad skulle bra ha innehéllit?
Mamma: Det skulle betytt att han levde. Fram-
forallt.

Pé fragan om vilka forvintningar fordld-
rarna hade pa transplantationen svarade
sa gott som alla att det handlade om éver-
levnad for barnet
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Att fa littnad och slippa den outhdrdliga
situationen med ett dodssjukt litet barn

Att den hir oron att han skulle do skulle for-

svinna.”
Insikten om att levertransplantation 4r en livs-
1&ng behandling har bara funnits hos ett fétal
fordldrar. Merparten har kommit till insikt
om detta senare. Sjilva operationen lyfts fram
som det som ska ridda barnet och goéra det
friskt. Behandlingen dérefter som medfor en
omfattande och livslang medicinering med
tita kontroller har dverraskat manga.
“ Ja, jag hade ju hoppats att hon skulle bli frisk

da.

Att hon skulle ... det hir med medicinerna och

det hir, det trodde jag ju inte att hon skulle be-

hova ta sa mycket.

Och hela livet. Det hade jag ingen uppfattning

om”.
Beskedet att transplantationen maste ske 4r
ett trauma som utldser en kris. Nilsson har i
en studie av benmirgstransplanterade beskri-
vit att informationstillfillet, dvs. det samtal
barn och forildrar, likare och sjukskoterska
har tillsammans infor att behandlingen pébor-
jas blir det tillfille dd foraldrarna verkligen
forstar hur sjukt deras barn dr (Nilsson, 1985).
Krisen visar sig hos fordldrarna i den aktu-
ella undersokningen bland annat i svarighe-
ten att ta emot information. Cullberg menar
att det dr kiinnetecknande for en chockad per-
son (Cullberg, 1975). Man kan ha olika upp-
fattning om huruvida f6réldrarna 4r i en
chockfas niir barnet accepterats for transplan-
tation. De har kanske varit medvetna om bar-
nets allvarliga och livshotande tillstdnd en
lingre tid. Fragan giller ocksa om fordldrarna
har fatt realistisk information om framtiden
och om de har kunnat tillgodogora sig den
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Mer realistisk information om livet efter
transplantationen har saknats

med tanke p& den kédnslomissigt och fysiskt
pressade situation som manga av dem befun-
nit sig i.
“Man ténkte inte pa det. Man var sa helt uppe
i det som var dd. Man var sa trétt och slut. Just
da, nér vi akte hit for att han skulle opereras,
da tinkte jag ju inte pa hur det skulle vara om
fem ar. Det fanns inte da.
Jag var glad om jag skulle orka ta mig igenom
dagen darpa”.
Ingen forélder som intervjuats kan dra sig till
minnes att de fatt information som 6verens-
stimmer med den verklighet de métt pa an-
dra sidan av transplantationen. Den forma-
liserade rutin som tillimpas pad Huddinge
sjukhus och som innebir att familjen triffar
transplantationsteamet vid ett tillfille har en-
ligt de flesta forildrarna varit en hjilp att fa
information om operationen och véarden den
nirmaste tiden efterat. Men realistisk infor-
mation om livet efter transplantationen har
saknats. En mamma tycker att likarna gav
en falsk bild nir de sa att den levertrans-
planterade kan leva ett normalt liv. Hennes
dotter tappade méanga av sina firdigheter un-
der sin langa sjukdomstid:
“Man varnade och forberedde vildigt klart om
det hidr som lag nira efter transplantationen.
Men inte om det liv som man ska leva sen ef-
terat. Andé siger man ju att hon har klarat det
hér vildigt bra”.
Har askadliggors flera problem; Hur mottag-
lig &r en forédlder som lever under stor kiinslo-
missig stress for sadan information som gil-
ler pa sikt och dr det relevant att diskutera
saddant ndr barnets liv dr hotat och andra
behandlingsalternativ saknas? Har man ve-
lat skona de redan tyngda forildrarna genom
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att inte ge en alltfor detaljerad och ddrmed
realistisk framtidsbild? Flera forildrar har
ocksé klarsynt papekat svarigheterna med att
tillgodogoéra sig sddan information nidr man
stdr infor faktum. Man kan dven fraga sig om
fordldrarnas minnesbild bérjat svika eller att
den information som férmedlades om framti-
den grundades pé allménna beskrivningar vars
frimsta syfte var att inge fortvivlade forild-
rar hopp.

Nuet ar framtiden

Hur ser foréldrarna pa det levertransplanterade
barnets framtid? I samtalen omkring detta
aktualiserades en ny friga; Ar du orolig Gver
nagonting i ditt barns nuvarande eller fram-
tida liv? Dessa tva teman &r starkt samman-
kopplade for fordldrarna. Det framkom tyd-
ligt i de svar foréildrarna gav pa fradgor om
barnets framtid. Oberoende av barnets hil-
sotillstand - som varierar mellan olika trans-
planterade barn - finns en oro hos de allra
flesta fordldrar som intervjuats. Det handlar
om oro pé kort sikt och for de som vagar tinka
sa langt, oro pa lang sikt. Den ldttnad som
manga foréldrar hade forhoppningar om att
fa i och med transplantationen har inte alltid
infunnit sig. Oro har bytts mot ny oro. Det
akuta skedets starka oro har forbytts i en var
dags oro som dr mer langsiktig och som for-
dldrarna och barnet maste hantera och ldra sig
att leva med.

En klar majoritet av fordldrarna har ett kort
framtidsperspektiv for sitt barn. En mamma
uttrycker vad manga andra ocksé séger:

“Vi tar en dag i taget.”
En faktor som verkar betydelsefull for
framtidsperspektivet dr hur barnet matt un-

Oro har bytts mot ny oro
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der den senaste tiden. Om barnet matt bra
vagar de tinka positivt om framtiden.

“Det maste vara en lang bra period.

D4 bygger man pa framét”.

Flera forildrar har fatt erfara att komplika-
tioner tillstétt. Det kan vara en avstétning av
den nya levern men #ven svara infektioner
som medfér oro och ovisshet. Hos ménga
forildrar finns en beredskap infor nya svarig-
heter och tillvaron dr priglad av kronisk stress
som inverkar pa savil sma vardagliga beslut
som i de stora livsavgérande frdgorna. Fo-
rinder har beskrivit att familjer med erfaren-
heter frén benmérgstransplantation lever med
ett oppet sar och att den stabilitet som kan
finnas dr bricklig (Forinder 1996). Det ar
ocksé kinnetecknande for den aktuella
fordldragruppen.

En vanlig copingstrategi &r att sétta sig in i
den kunskap som finns om transplantationer.
En mamma har haft stor hjélp av detta sitt att
hantera sin oro och for att mentalt kunna for-
bereda sig pa tidnkbara framtida svarigheter.
P4 fragan om framtiden for sin lille son sdger
hon:

“Den 4r mer oviss, tycker jag. Eftersom man
inte vet speciellt mycket. Man har inte trans-
planterat barn sé linge s att man kan siga vil-
digt tydligt hur det blir i framtiden. Sen vet,
jag menar, pd en 10-arsperiod sa dor 60 % av
levertransplanterade barn. Jag haller mig vil-
digt a jour med allting, med medicinsk littera-
tur etc. Och det &r ju inte sé att jag tror att nu
kommer livet att fortsitta pa det hér braiga sit-
tet i all oéndlighet. Utan jag har en beredskap
for att han kan bli délig igen”.

Forildrarna bdr en oro om levern skall fort-
sitta fungera, om medicinerna ska forstéra
andra organ i kroppen och pé sikt om barnet
ska behova genomga en ny transplantation.
Men oron handlar ocks& om hur barnet och
forildrarna ska tackla de vardagliga svarig-
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heter som de stillts infor efter transplantatio-
nen. Parallellt med intervjuundersokningen
har en psykologisk uppfoljning gjorts. De
levertransplanterade barnen har bl a begiv-
ningstestats av en psykolog. Resultaten visar
att en stor andel av barnen har ligre virden
an normalvirden for jimnariga friska barn
samt att manga barn skulle behova stod i sko-
lan for att klara skolarbetet (Adebéck 1998).

Vardagslivet efter transplantationen
Fordldrarna till atta av de 24 barnen har be-
skrivit att relationen till barnet ar problema-
tisk. Barnet har beteendeproblem, &r aggres-
sivt, 6veraktivt, utagerande eller &r slutet och
nedstimt. Flera foréldrar beskriver att barnet
har problem med skolarbetet och behover
mycket stod for att hdanga med. Koncentra-
tionssvarigheter och inldrningsproblem dr gan-
ska vanliga problem hos de levertransplanterade
barnen. Farmer har belyst de kognitiva svarig-
heter som pa senare ar uppmérksammats hos
levertransplanterade och som tros vara foljden
av den organsvikt som ofta foregatt en trans-
plantation (Farmer, 1994).

Svarigheterna i vardagslivet har kommit
som en 6verraskning men dven upptickten att
samhiillets hjlpinstanser inte har kunskap och
forstaelse for barnets och familjens behov.
Nir det giller forskolebarn var det endast ett
av fjorton barn som gick pa vanligt dagis utan
extra resurs. Mojligheten att forvirvsarbeta
utanfor hemmet ir starkt begransad for den
ena foridldern. Infektionsrisk och fordldrar-
nas instillning har resulterat i att flertalet
mammor med sma barn stannat hemma. Den
kommunala barnomsorgen har inte kunnat
leva upp till mottot att den &r till for alla. 1de
fall barnen kunnat f& barnomsorg, anpassad
till barn med sidrskilda behov, har det upp-
levts av fordldrarna som mycket virdefulla
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insatser, niar de kommit till stind. Foérildrarna
har dock upplevt att de inte métt forstaelse
och de har i en del fall tvingat igenom dessa
insatser. Nar det giller insatser i skolan har
tva barn sa stora problem att de behdvt spe-
cialundervisning i skoldaghem eller PBU-
skola. Med undantag av ett barn har resten
vanlig skolgang utan extra resurser. Flera for-
dldrar upplever dock att barnet inte héinger
med och behover stod och hjélp samt att kra-
ven pa barnet dr orimligt héga. Lérare och
skolledning betraktar barnet som friskt utan
hiansynstagande till barnets tidigare situation
eller kognitiva svarigheter. I ndgra fall har
fordldrarna vént sig till socialtjédnsten for att
fa hjélp, till exempel med avlastning, men
upplevt svarigheter att fa hjilp eller helt ne-
kats den hjdlp de begirt. Kombinationen av
oro 6ver barnets framtid och svarigheter att
fa sina behov tillgodosedda utgér en stressor
och jag har sett att manga fordldrar lever i ett
tillstand av kronisk stress dven efter lever-
transplantationen.

Slutord

Levertransplantation dr en komplicerad och
livslang behandling som stiller stora krav pa
fordldrarna savil fore som efter transplanta-
tionen. Den undersékning som rapporteras
hir visar att merparten foréldrar sag leverbytet
som barnets enda chans och de forvintade sig
att transplantationen skulle ridda barnet frén
att d6 och att barnet skulle bli friskt. Endast
ett fatal fordldrar var inforstdidda med att be-
handlingen 4r livslang. I den mén en fram-

Svarigheterna i vardagslivet har kommit som
en dverraskning men dven upptdckten att sam-
hdllets hjdlpinstanser inte har kunskap och
Jorstaelse for barnets och familjens behov
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Hos mdnga fordldrar finns en beredskap
infor nya svarigheter och tillvaron dr prég-
lad av kronisk stress

tidsbild fanns vid tiden for transplantationen
har den inte Gverensstimt med den verklig-
het som de lever i. Flera forildrar har beskri-
vit sin besvikelse 6ver resultatet av transplan-
tationen och att den framtidsbild som formed-
lades inte var realistisk och alltfor kortsiktig.
Den ldttnad som manga forildrar hoppades
pa har inte infunnit sig efter transplantatio-
nen. Istillet upplever manga forildrar att de
fortfarande oroas dver sitt barns hélsa och si-
tuation. De svarigheter som infunnit sig efter
transplantationen och som inverkar pa var-
dagslivet har de inte varit férberedda pa.
Manga fordldrar lever i ett tillstind av kro-
nisk stress.

Den oro som f6rildrarna beskriver nér de
tillfragats om framtiden for barnet kan bara
delvis lindras. Oron som rér behandlingens
langtidseffekter och om organet ska fungera i
framtiden maste foréldrarna leva med. Den
individuella férméagan till att bemistra situa-
tionen sitts pa prov. Upptickten att forild-
rarna i sa hog grad oroas 6ver barnets nuva-
rande liv eller infor framtiden 4r nedslende.

Forildrarnas egna erfarenheter visar tydligt
pa behovet av utvecklingsarbete for att for-
bittra omhéndertagandet och stodet till dem,
savil fore som efter transplantationen. Ut-
vecklingsarbete behdvs pa det omride som
handlar om kunskap och forstdelse. Det gil-
ler dels att forbereda forildrarna bittre pa li-
vet efter en levertransplantation men ocksa
att informera och sprida kunskap till andra
som dessa familjer kommer i kontakt med.
Enligt mitt synsitt dr det ett omréde som be-
hover prioriteras och som giller langvarigt
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somatiskt sjuka barn ver lag. En rapport frin
Huddinge sjukhus om vardagslivets svarig-
heter och behov hos familjer med ldngvarigt
somatiskt sjuka barn visar att foraldrar utkdm-
par en kamp gentemot de instanser som &r till
for att underlétta vardagslivet (Sandén Eriks-
son 1998). Gruppen levertransplanterade &r
visserligen botade fran sin grundsjukdom i
och med operationen men barnets och famil-
jens situation under fortsatt pagaende behand-
ling behover fokuseras ytterligare.
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