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Det hénder en hel del spannande aktiviteter
inom sjukvarden och i dess narhet.

Det arbetas intensivt pi manga hall f6r att komma tillrdcta
med den olycksaliga nedgingen av organdonationer i Sverige.
Det rider inte brist pa forslag och idéer. Donationsradet har
via en enkitundersokning identifierat brister i kunskap hos
ildre och yngre.

Livet som giva arbetar aktivt for att sprida information om
organdonation. Hikan Hedman Njurférbundet uppmanar
Goéran Higglund (KD): Gor som din kollega i Norge —

Sétt upp mal for organdonation!

Man ldser pé text-tv att vi dr simst i Visteuropa pd att iden-
tifiera donatorer. Media informerar att vintelistan blir allt
lingre och varje ar dor ett trettiotal innan de hinner fa ett
nytt organ.

Bromma flygplats foérindrar verksamheten och siger upp
bolag som bedriver ambulansflyg. Det kommer att fa stora
negativa konsekvenser for organdonation.

Det uppriknade ir en liten del av vad som hinder i landet
som berdr organdonation, transplantation.

En kommentar frin min fru — Det verkar som man vill f6r-
stora det har med donation.

Fran Socialdepartementet som ytterst 4r ansvarig fér dona-
tionsfragor hérs inte ett ljud.

/Folke

Hikan Hedman utnimns till
hedersdoktor vid Sahlgrenska
akademin f6r hans insatser for
patientféreningen for njursjuka
och utvecklingen av Njurfor-
bundet till en mogen och bra
organisation som arbetar i niva
med forskningen och sjukvir-
den, savil Sahlgrenska akade-
min som Sahlgrenska Universi-
tetssjukhuset.

Fran patientféreningen Viking vill vi siga grattis. Bra val!
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| det senaste numret av Status star att Viking riksfor-
eningen for hjart-lungtransplanterade anmalt Social-
styrelsen for jav. Detta ar inte sant!

Viking har inte anmalt Socialstyrelsen for jav.

Vikings styrelse har inte tagit nagot sadant beslut.
Ordférande Magnus Braxell

| ndsta nummer av medlemsbladet (nr 3) kommer Hans-
Gosta Ricknell att forklara orsaken till missférstandet.

Vikings arsmote 2011

Vikings drsmote gick av stapeln den 19 - 20 mars pa Hotell
St Jérgen i Malmé.

45 medlemmar deltog och vi hade 2 mycket trevliga dagar
tillsammans.

Vi lyssnade pa intressanta foreldsare och hade bra diskussio-
ner. Referat frin foreldsningarna finns pé sid 6-8.

Den avgiende ordforanden Ingrid avtackades, hon fick bl a
eloge for att bland annat ha lett Viking genom dess storsta
hindelse - EM i Vixjo.

Vikings nya styrelse bestar av:

Ordférande Magnus Braxell

Vice Ordférande Gerd Ivarsson

Kassor Ann-Christine Castman

Sekreterare Gunnel Johnsson

Ordinarie Styrelseledaméter Folke Holmgren, Sally Cloodt
och Stefan Oqvist

Ersittare i styrelsen Tomas Nilsson och Jan Weinheimer

Rapport fran seminarium anordnat av Njurférbundet
7 maj som handlade om etiska, juridiska och organi-
satoriska faktorer som paverkar tillgangen pa organ.

Det alltjamt 6verskuggande problemet verkar vara

den sjukvardslag vi har idag.

Det sjukhus som aldrig levererar nagra organ tolkar
lagen lika ratt som de sjukhus som levererar manga
organ. / Folke
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VIKING under det kommande iret

Som nybliven orférande for Viking vill jag sla ett slag for en utékad dialog mellan
medlemmarna och styrelsen. Detta for att kunna styra foreningen sé att medlemmarnas
intressen tillvaratas. Vart mél ér att forutom redan inplanerade aktiviter kartligga pa
vilket vis féreningen kan utéka och omforma sitt erbjudande till medlemmarna. Dirtill
ar vér roll i samhillsdebatten kring donationsfragor och sjukvérd pi lika villkor for alla
viktiga fragor.

Jag och min familj kom med i Viking s& sent som infér Lindvallen skidresan december
2009. Var di 17 arige son David hade under sommaren lungtransplanterats i Han-
nover pé grund av Cystisk Fibros. Teamet i Lund berittade for min hustru Kerstin att
Viking existerade och att en skidresa kunde vara nigot f6r David, hans operation och
aterhimtning hade ju gitt mycket bra. Skidresan blev mycket lyckad och direfter kom
deltagande i EM i Viixj6 dir David tivlade och var chauffor , Kerstin var med i LOC och jag som medlem i styrelsen hjilpte
till dir det behovdes.

Efter ett &r som suppleant i styrelsen fick jag nu pa arsméotet i Malmo fortroendet att leda organisationen. Trots att jag inte ér
transplanterad tror jag mig ha fitt en god bild av vilka problem och méjligheter transplanterade har genom det som var familj
upplevt.

Friskvéird och idrott ir viktiga delar av ménga transplanterades liv. Snart startar VM i Goteborg ddr flera Vikingar deltar, vi
onskar dem stora framgéngar. I slutet av sommaren planerar vi for Vikingspelen i Kungsbacka, en uppvirmning infor EM i
Apeldoorn i Holland 2012. Jag vet ocksa att pd det lokala planet samlas medlemmar till idrottsaktiviter.

Du som medlem kan ta initiativ lokalt till nitverkstriffar, samlas for ndgon gemensam aktivitet. Viktigt att kunna utbyta
erfarenheter med andra i en liknande situation. Du kan ocksa agera i donationsfrigan lokalt, tala med ditt sjukhus om vad
ni kan gora tillsammans. Se till att sjukhusen har material om Viking sé att nytransplanterade far hora talas om oss. Du kan
tala med din arbetsgivare om sponsring av foreningens aktiviteter. Listan kan goras ling, kom girna med f6rslag pa andra ak-
tiviteter s& kommer vi att utvirdera hur vi i styrelsen bést kan stédja. Kontakta oss om du behover material eller vill diskutera
genomforandet. Anvind girna informationskanalerna, hemsidan och facebook.

Ser fram emot ett &r med méinga engagerade medlemmar.

Med 6nskan om en skén sommar.

Magnus Braxell

Nya medlemmar Avlidna medlemmar
Carl-Gustaf Ljunggren Erik Ricknell

astellas ==
Henrik Mansson

. . . Lars Hildingsson S
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o - idrottstavlingar for Hjart- och lungtransplanterade!

: Valkomna till Vikingspelen

Gemenskap ir nagot viktigt for alla oavsett alder och hil-
sotillstand. Att ha en kamrat som pd ett eller annat sitt kan
sitta sig in i hur man har eller haft det 4r underbart. Att
dessutom gora nagot roligt tillsammans 4r dnnu bittre.

Nu har vi planerat idrottstivlingar som ménga av oss inte
trodde var méjliga en gang i tiden. En ev. uppvirmning infér
EM i Apeldoorn, Holland 2012 f6r négra eller bara att triffas
och umgas f6r andra. Vilket avgér du. Det viktiga dr att man
vill delta, resultatet spelar ingen roll utan gemenskapen ir
den viktiga punkten.

Njut av sommaren for nir sommarmanaderna gar 6ver i host
sa inbjuder Viking till Vikingspelen, som ir planerade till
3 - 4 september i Kungsbacka. Tingbergsvallen resp. Ting-
bergshallen 4r platsen som 4r bokad fér arrangemanget. Alla
tavlar pa sina egna villkor. Hir far anhoriga ocksa tivla.
Grenarna som kan erbjudas ir, 16pning, hojdhopp, lingd-
hopp, kula, kast med liten boll, badminton och férhopp-

ningsvis golf. Annu inte klart.

Vi triffas pa Tingbergsvallen pd lordag formiddag for att
under dagen tivla i de olika grenarna med ett uppehall for
lunch. Fér méanga var och ir att tivla nagot som kanske inte
ens existerade i tanken, men nu har vi méjligheten att vara
med. Vi ska ha roligt, tivla, heja pid kompisarna, alla 4r vi
tillsammans och njuter av samvaron. Kvillen avslutas med
middag och 6vernattning. Sondag férmiddag 4r planerat for
ett studiebesok for den som vill (det ir inte klart dirfér kom-
mer uppgiften senare) for att sedan avsluta med lunch och
didrefter hemfird.

Alla detaljer ir inte klara och vi jobbar fortfarande med att
fa ner kostnaden och dterkommer sd snart som mojligt med
information. Anmal er redan nu si ni inte missar informatio-
nen. Informationen kommer kontinuerligt pd hemsidan och
i facebook gruppen. Du som inte har dator fir information
om du intresseanmilt dig. Sjdlva anmailan blir bindande forst
nir kostnaden ir fastlagt. Allt berdknas vara klart under maj
manad. Vi hoppas summan ska ligga runt 300 kr/person,
halva kostnaden f6r barn + boendet 300 kr/person. For den
som vill komma redan pa fredagen ordnar vi en grillkvill.
Boendet fredag-lérdag betalar ni sjilva till formanlige pris
ca. 350 kr/person. For att spelen skall genomféras behéver vi
vara minst 50 personer som dr anmailda.

Anmilan gors senast 17 juli!

Till: Jenny Bjork

E-post: jbjork@swipnet.se

Tfn: 0300-223 85

Adress: Djursjov. 14, 434 96 Kungsbacka
eller

Gerd Ivarsson

E-post: gerd.ivarsson@glocalnet.net

Tfn: 031-45 13 93

Adress: Silvermyntsg. 3, 414 79 Goteborg

Vi vill veta vilka grenar du vill delta i samt ev. vem du delar
rum med. Finns dven enkel, dubbel, 3 och 4 bidds rum.

VALKOMNA!

Vikingspelen
Datum: 3-4 september 2011

Plats: Tingbergsvallen,
Tingbergshallen Kungsbacka

Grenar: Hojdhopp, lingdhopp,
kast m. liten boll, kula, badminton

och 100, 200, 400, 800 och 1500 meter 16pning.
Férhoppningsvis golf.

Tavlande: Oppen for bade transplanterade och
anhoriga, alla kan vara med pa sina villkor.
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Var tredie svensk vet infe hur
man far stallning for donhation

(2011-03-28)

Aven om svenska folket ir fortsatt positivt till organ- och
vivnadsdonation visar en firsk opinionsundersékning att var
tredje invanare i Sverige inte vet hur man tar stillning for
donation. Socialstyrelsen intensifierar nu informationsinsat-
serna for att 6ka kunskapen.

Vi har en otroligt viktig friga att formedla och vi maste fa
allminheten att forstd vikten av att deras beslut kan ridda
andra minniskors liv. Det 4r sa ldtt att ta stillning och du gor
det genom att anmila dig till donationsregistret,informera
dina nirstiende eller fylla i ett donationskort. Tvd minuter av
din tid kan ridda livet pa upp till sju andra ménniskor, siger
Charlotte Méller, samordnare f6r donationsverksamheten pa
Socialstyrelsen.

Opinionsundersdkningen visar ocksd att kdnnedomen om
donation och viljan till att donera fortsatt ir hog, men bland
de som dnnu inte tagit stillning eller aktivt sagt nej till dona-
tion, tror var tredje att de dr for gamla/sjuka for att kunna
donera.

Hog alder ar inget hinder fér donation, och det ér ytterst fa
sjukdomar som hindrar dig frin att bli donator. Du behover
inte sjilv fundera pd om du ir f6r gammal eller sjuk. Sjukvér-
den gor alltid en mycket noggrann medicinsk undersékning
om du skulle bli aktuell for donation, siger Charlotte Moller.

Socialstyrelsen tar nu fram riktade informationskampan-
jer till sirskilda mélgrupper, i forsta hand pensionirer och
skolungdomar, dir opinionsundersdkningen visar att kinne-
domen ir lag eller felaktig om organ- och vivnadsdonation.
Budskapet om donation sprids ocksi bland annat genom
Facebook-sidan ”Jag donerar mina. Gér du?”

Spridningen av donationskorten behéver oka. Till alla apo-
tek, vardcentraler och sjukhus riktas en uppmaning att be-
stilla dessa, sa att korten finns vil synliga och tillgingliga.
Vid sidan av detta fortsitter Socialstyrelsen att stddja dona-
tionsansvariga likare och sjukskoterskor i deras arbete med
att 6ka kunskapen om donation inom varden.

/ Himtat fran Donationsridets hemsida

Kynningsrud

Ar med och lyfter VIKING
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Kommentarer till undersokningen

Jag blir inte férvanad over resultatet av undersékningen. Det
som ir problemet ir att man gjorde en motsvarande under-
sokning 2008 och kom fram till nistan lika déliga resultat.
Det maste till ett fordndrat sitt att informera. Som det fung-
erar idag hamnar donationsfragor i fokus under donations-
veckan eller nir media ska belysa nagot spektakulirt om or-
gandonation. Ett bra exempel pé detta var nir media skrev
om de 30 svenskar som fitt en ny njure utomlands. Jag har
sjilv forsoke att fi insindare publicerade. Ar det inte vecko-
aktuellt 4r det inte intressant.

Det finns idag ett litet svenskt foretag som verkligen har
natt ut med sitt budskap. Foretaget heter Mackmyra svensk
whisky. Jag vagar pésté att fler svenskar kinner till detta dn
att man vet namnet pd Sveriges socialminister. Vad ir skill-
naden mellan whisky och donation? Ingen, bigge ir lika
fantastiska. Hur har Mackmyra gjort for att na ut med sitt
budskap. Till deras tjinst finns kanske 5000 ambassadorer.
Deras uppgift 4r att prata
Mackmyra whisky 365 da-
gar om dret. Antalet ambas-
sadorer okar dessutom varje
ar.

Var finns alla ambassadérer
som pratar organdonation?
Bokstavligt finns inga. Dire-
mot finns det nagon hir och
dir. Vem styr dessa? Vilka
ger dem niring? Hur blir de
fler? Hir har du nagot att
fundera 6ver Charlotte M.
/Folke

Forslag pa gang - Journal pa natet

Mindagen den 12 april fick jag méjligheten att nirvara vid
ett av flera forstudier som handlar om Din journal pa nitet.
Inera AB, fore detta Sjukvardsridgivningen SVR AB, som
dgs av Sveriges alla landsting och regioner kommer att driva
forstudien

Vad det i slutindan handlar om ir att vi som patienter ska ha
mojlighet att ha tillging till vir sjukjournal pd nitet. Innan
triffen frigade jag Vikings styrelsemedlemmar om deras syn
pa forslaget. Jag intervjuade ytterligare ett 30-tal personer.
Jag sammanstillde allas forslag, mojligheter och farhagor.
Nir man presenterade vad forslaget kunde leda till blev det
ett digert smorgisbord.

De foreldsare som medverkade hade av olika skil erfarenhet
av att patienter haft méjlighet att ha tillging till sin journal.
Det som inte var s bra var att det var relativt sméd grupper
eller begrinsat till sma omraden.
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Vad som ingav fortroende var att forstudien inte verkar backa
for obehagliga fragor.

Under eftermiddagen fick vi sex olika scenario att arbeta
med. I den grupp jag var med i handlade det om en yngling
pa 17 é&r. Hir visade det sig att det dok upp problem. Nir
man ir 17 r 4r man enligt svensk lag barn. Som foérilder dr
man da ansvarig for sitt barn. I vissa fall gor sociala myndig-
heter bedémningen att inte meddela férildrarna om hindel-
ser. Hur gér man di med journalen pa nitet? Ska allt sta,
dven det som man inte vill att férildern ska veta?

Min f6rhoppning ér att man inte genomfor forslaget forrin
man ytterst noga belyst alla eventualiteter. Den enligt min
mening allt f6r snabba f6rindringen av sjukforsikringssyste-
met borde vara en varningssignal.

Ritt hanterat kan forslaget ge mer behandlingsmotiverade
patienter.

Jag kunde se en framtida mojlighet for transplanterade att
sjalva ansvara for viss information via nitet. Fér att ingen ska
tro att man blir allmin egendom pa nitet kommer det att
krivas behérighet for att kunna agera om forslaget genom-

fors. /Folke

En sammanstillning av kom-
mentarer jag fick pa frigan:

Vad tycker du om att himea hem din
sjukjournal pa ndter?

.-_._\ e

Frin vem kommer behovet?
Finns det en nationell 6nskan frin svenska folket?

Om patienten vill kunna logga in pé sin dator f6r att himta
hem sin journal borde han eller hon betala f6r den tjinsten.
Vilken likare kommer att skriva som det verkligen 4r? Det
kommer att finnas manga bor, ndgot och kanske i journa-
lerna. De kommer att bli urvattnade.

Vad hinder om man kopierar sin journal och ligger ut den
pa nitet (typ facebook). Syftet kan vara minga. Att komma
it en likare, att komma at sjukvarden eller att man ir lite

korkad.

Idag 4r man villig att silja nistan vad som helst for pengar.
Nigon far tillging till samtliga journaler. Den kopierar hela
kalaset. Direfter sorterar man hela kalaset. Aids, diabetes,
abort, hjirtinfarkt, psykoser mm. Direfter siljer du det till
hugade spekulanter.

Toppen, di slipper jag ga igenom hela bunten pi sjukhuset.
Men jag har journaler pa andra sjukhus. Kommer dessa ock-
sd att hamna dir?

Om den kommer pa nitet. Kommer arbetsgivaren i framti-
den att kunna avkriva att jag visar upp sjukjournalen nir jag
soker arbete?
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Det kan kanske vara bra for vissa att f& mer insyn i sin jour-
nal men eftersom spriket inte alltid 4r sa ldtt att tolka si kan
det skapa mycket oro och missforstind.

D4 ir det bittre att man tillsammans med medicinsk perso-
nal gar igenom sin journal och kan stilla sina fragor direke.
Dessutom mdste det vara ett sikert system sa att det inte kan
missbrukas, e-legitimation?

Tycker det later toppenbra att kunna lisa sin journal pd ni-
tet. Jag har ingen aning om vad som std i min for det 4r sa
krangligt att lisa den pa sjukhuset. Om man begir typ att
fi den utskriven av négon likare s skulle man fa ta med sig
en 500 sidor pappersbunt hem och bliddra i, nej bittre med
webben.

Borde man inte bérja med att skaffa ett enhetligt datasystem
for sjukvarden till att borja med. Kommer segregationen att
oka ytterligare i samhillet om journal pé nitet genomfors?

Angiende Journal pé nitet finns det mycket att siga. Gar vi
tillbaka ett antal ar s kunde man méjligen komma 6ver ett
Patient FASS och givetvis kunde man begira att fi lisa jour-
nalhandlingar pé sjukhusen. Mycket 4r dock svart att forsta
for en lekman eftersom likarkdren fortfarande anvinder ett
tungt sprak med mycket fackuttryck. Dessutom med inslag
av manga ord pa latin.

For lekmannen ir, var risken for misstorstind hog. Alle fran
att blanda ihop héger och vinster till att tro att nigot ofarligt
ar farligt och tvirtom. At lisa journalen kan, kunde ge fler
fragor 4n svar.

Idag har vi en annorlunda situation med ett mycket stort
informationsfldde. Du kan ldsa likarnas FASS pd webben
med alla fackuttryck (och alla biverkningar) si varfér inte
gora journalerna tillgingliga. Nagra viktiga krav dr dock att
behérighetsfragan maste vara 16st s att inte information kan
komma i fel hinder. Hir 4r kravet hogt pa det man brukar
kalla informationssikerhet. Troligtvis krivs nagot i stil med
e-legitimation eller bankdosa. Belastningen pa sjukvérds-
upplysningen kommer dock att 6ka drastiskt med frigor om
vad olika diagnoser betyder si limpligen borde Journal pa
nitet” kompletteras med en wiki (uppslagsbok pé nitet) lik-
nande 16sning f6r att soka betydelsen av likarspraket och fa

pedagogiska forklaringar.

Varfor inte foresla en kombinerad tjanst “Din Journal &
Journal - wikiweb” samt ett omfattande sekretess paket. En
vilinformerad patient 4r sikert mer motiverad att folja be-
handlingsrekommendationer, sa i lingden tjinar samhillet
sikert pd en satsning som denna.

/Folke
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Ett dumt forslag fran Goran Bagglund

Goran Higglund, som inte verkar vara med i matchen, har
nu vicke ett forslag att hoja kostnadstaket for likemedel frin
dagens 1800 kr till 2200 kr. For de flesta svenskar dr den
summan overkomlig.

Vem har inte rdd med 400 kr med
tanke pa allt annat skrip som vi van-
liga konsumenter koper pd oss. Det
ar hir som vi borjar nirma oss det
nya Sverige. Ertt stort antal min-
niskor i Sverige har fatt det mycket
bittre. Problemet dr bara att det ir
ett antal minniskor i Sverige som
fact det mycket sdmre.
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Vilka tillh6r den grupp som fatt det mycket simre?

En grupp 4r de som av olika skil drabbats av sjukdomar av
olika slag som begrinsat deras liv. Ofta 4r de for sin overlev-
nad hinvisade till ett stort antal mediciner. Det dr heller inte
ovanligt att dessa ménniskor 4r ensamstiende.

En annan grupp ir den mamma eller pappa som bestimde
att de skulle vara hemma hos barnen under deras uppvixt.
Den icke hemmavarande forildern fick ddremot méjligheten
ace kldtera pd karridrstegen. Manga av dessa forhillanden le-
der sedermera till att man separerar. Rent ekonomiskt leder
det ofta till misir fér den hemmavarande forildern.

Vad jag kan forsta sd lever de flesta i de tva grupper jag be-
skriver idag pd en inkomst fére skatt pd 10000 kronor per
manad eller mindre.

En vin till mig som numera dr dod fick vid et tillfille lina
medicin av oss. Vi forstod det inte d4, men har i efterhand
forstace act han inte hade rdd att himea ut sin medicin vid
ett tillfille. Det finns sikert sociala myndigheter eller avbe-
talningsmojligheter for att losa problemen. Men di ska en
redan nedtrycke individ fornedra sig yteerligare.

At tillhéra ndgon av de nimnda grupperna och lyssna pa var
finansminister som pratar om alla som fatt det béttre kiinns
sikert tungt. Dir pratar man om hur mycket mer man far i
planboken efter att ha sinkt skatten.

Jag tror inte att den grupp minniskor jag nimner vill leva en
kravlos tillvaro. Vad man diremot kan forvinta sig ar act de
beméts med respeke.

Ater till Géran Higglund.

Vad forvintar sig GH att uppnd med forslaget? Tror GH att
gruppen jag beskriver fitt en forbittrar levnadsstandard?
Tror Géran Higglund att minniskor som madste dta vissa
mediciner for att 6verleva kan minska pd medicineringsin-
taget?

Biste Goran Higglund. Ta tillbaka forslaget. Har vid ett ti-
digare tillfille erbjudit GH mina tjinster for att beskriva hur
verkligheten kan vara for vissa. Erbjudandet kvarstar.

/Folke Holmgren
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Noteringar fran forlasningarna
pa arsmotet i Malmo mars 2011

Nulaget inom barn-
hjarttransplantation

Barnsjukskéterskan Inger
Ljungbertz, Barnhjirtcen-
trum, Skines Universitets-
sjukhus i Lund

Barnhjirtcentrum i Lund och
Goteborg dr sedan juli 2010
rikssjukvard, ett gemensamt
ansvar for hjirttransplanta-
tion pa barn. Samarbete for
ett gemensamt nationellt virdprogram har pabérjats.
Upptagningsomridet for Lund ir hela sodra Sverige och
Stockholmsregionen, samt patienter i norr som tidigare ope-
rerats i Lund. Fr.o.m. i &r dven Island. Betriffande patienter
fran Stockholm skéts utredning och eftervard dir. Samar-
bete sker med experter Gver hela virlden.

Inger Ljungbertz arbetar tillsammans med tre andra barn-
sjukskoterskor pi mottagningen och dagvarden och ir spe-
ciellt spindeln i nitet i kontakterna med de transplanterade

patienterna.

Inger samordnar tider, prover och svar, telefon- och mail-
kontakt, bokning av tid for hjirtbiopsier/arskontroller mm.
Aven kontakter med skola/forskola.

Historia och statistik

Ar 1989 gjordes den forsta transplantationen av barnhjirta
i Goteborg, 1993 i Lund. Var tredje patient pa listan trans-
planteras, 85% utan komplikationer och 58% lever mer dn
15 ar.

Transplantationerna gors pa barn och ungdomar < 18 ir.
2/3 av transplantationerna gors i Goteborg och 1/3 i Lund.
Medianvintetiden var 57 dagar i en sammanstillning av
transplantationer i Sverige 1989-2009.

Barnhjirtcentrum i Lund har 4ven mottagning i Malmaé. I
Lund finns 12 vardplatser och 2 dagvardplatser. Vid trans-
plantation ir féljande involverade i transplantationsteamet:
specialistlikare, specialistsjukskoterskor, dietist, kurator, lek-
terapeut, psykolog, sjukgymnast, sjukhusldrare (ir anstilld
av skolan).

Barnhjirttransplantation —

skillnad vuxen och barn/ungdom

Drygt hilften av de som transplanteras har medfédd eller
forvirvad hjirtmuskelsjukdom och resten medfétt hjirtfel.
Yngsta barnet som transplanterats i Lund var 9 manader och
i Géteborg 6 veckor. De fir inte riktigt samma medicinering
som de vuxna, barnen slutar f6r det mesta med cortison efter
ca ett halvt ar.
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Hjirtan med annan blodgrupp kan t.o.m transplanteras var-
vid blodgruppsbyte sker.

Hjirtpumpar — brygga till transplantation

Behandling med hjirtpump for att avlasta hjirtat har okat
under de sista dren. De olika typerna av hjirtpump som
eventuellt kan behova anvindas ir:

Berlin-Heart (extern pump f6r spidbarn och ildre) kriver
sjukhusvard och HeartWare (intern pump fran ca 30 kg) gor
att patienten kan vistas hemma och ga i skolan med assistent.
Tidigare har nagra ungdomar haft Heart Mate II, och har
ocksd kunnat vistas hemma och ga i skolan med assistent.
Nigot barn som behandlats med hjirtpump har kunnat iter-
hamta sig s& bra att pumpen har kunnat tas bort.

Vintelista for transplantation

For att komma upp pa vintelistan har en noggrann utred-
ning skett. All medicinsk och kirurgisk behandling dr ut
tomd. Thoraxkoordinator informerar tillsammans med na-
gon av oss barnsjukskéterskor om hur det praktiske gar till i
samband med erbjudande om hjirta och om hur framtiden
kan se ut. Bl.a. delas Vikings information ut. Under vinteti-
den kontaktas patienten minst en gdng i manaden.

Transplantationen

Transplantationen kan ta frin 6 — 7 timmar upp till ett dygn.
Virdtiden dr 3 — 7 dagar pd intensiven (BIVA) och direfter
ca 3 — 4 veckor pa vardavdelning. Individuellt anpassad sjuk-
vard och omvérdnad.

Uppfoljning

De transplanterade barnen kallas till normal uppf6ljning
med blodprovstagning (hemsjukhuset,virdcentralen), hjire
biopsier och drskontroller pé transplantationssjukhuset.

Nir de transplanterade barnen kommer upp i tondren 4r det
viktigt att de tillsammans med férildrarna bérjar trinas att
sjalvstindigt skota medicineringen, kontakten med sjukhuset
for provtagning och andra kontroller.

Viktigt att leva som vanligt.

Framtiden

Bl. a. nyare mediciner med mindre biverkningar, mindre
hjartpumpar, forskning pa stamceller.

Vill Du veta mer om Barnhjirtcentrum i Lund se:
www.barnhjartcentrum.se www.transplantationilund.se
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Nya lungor for unga och aldre
Overlikare Lena Mared, Hjertecentrum, Rigshospitalet,
Képenhamn

%, 0
AN H

Ar 1964 gjordes den forsta lyckade lungtransplantationen av
James Hardy i USA.

I bérjan behandlades patienter med Imurel och Cortison.
Nir ytterligare immunosuppressiva mediciner som San-
dimmun forskats fram kunde man ar 1990 géra den forsta
lungtransplantationen i Lund och ar 1991 skedde den forsta
lungtransplantationen i Goteborg.

Den som har lungsjukdom i slutstadiet kan efter godkind
utredning accepteras for transplantation. Det giller att vara
vil informerad om vad transplantationen innebir och man
miste vara instilld pé att skota behandlingen efterat, dvs ta
sina mediciner enligt ordination, gi pa regelbundna sjukhus-
kontroller, skota kosten och motionera regelbundet. Lung-
transplantaton innebir forbittrad livskvalitet.

Vem fir inte nya lungor?

Den som ir HIV-smittad, har haft cancer i 2 — 5 ar, har
hepatit B, andra organ som bl.a. hjirta och njurar paverkade,
ar muskelsvag, missbrukar droger/tobak/alkohol, oférmaga
att ingd kontrakt - forstir ej information, fir ej genomga
transplantation.

Andra motsigelser for lungtransplantation 4r hog élder, kri-
tisk instabil klinisk situation, begrinsad funktion, bakterier,
BMI 6ver 30, osteoporos, hjirtat fungerar daligt.

Lungtransplantationer
I Norden har sedan ar 1983 4259 thoraxorgan transplante-
rats varav 2496 hjirtan, 1627 lungor uppdelat pd 848 dub-
bellungor och 729 singellungor och 126 hjirt-lungtrans-
plantationer.
Mialet dr overlevnadsvinst . Bakomliggande sjukdomar som
kan transplanteras 4r bl.a.cystisk fibros, lungfibros och hy-
pertention.

Forts ndsta sida
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Riksféreningen for

Hjéart- Lungtransplanterade
Segelbatsvagen 2

112 64 Stockholm
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Tyvirr minskar antalet donatorer p.g.a. bristande intensiv-
vard, brist pé resurser, vilket innebir att donatorer ¢j iden-
tifieras.

Det ir viktigt att informera om sitt stillningstagande for
eller emot organdonation, frimst till anhériga och om
mojligt till Donationsregistret-

Medelaldern for lungtransplanterade dr 47,2 ar. Yngsta trans-
planterade ar 12 ar och dldsta 70 ér.

1987 — 2009 har de som transplanterats blivit dldre och med-
elildern gar uppat, mest mellan 55 — 59 ar.

Grundsjukdomar - alder

Singellunga: kol — emfysem, alfa-1.

Antalet singellungtransplantationer minskar.
Dubbellunga: 40% emfysem, fibros.

Fler och fler dubbellungor transplanteras..

Alder: 35 — 49 ar och yngre in 35 ar klarar sig bist.

Unga och ildre har olika sjukdomar:

Unga: Cystisk fibros - medelalder 29 ar, PH, Eisenmenger’s
syndrom, LAM , Alfa-1, Kronisk lungembolisering.

Aldre: Kol, Fibros olika sorter, Andra intertiella lungsjukdo-

mar

Overlevnad

Ju ildre man ir vid transplantation desto kortare dverlevnad.
Mycket beror bl.a. pA om man motionerar och ritt kost.
Anledning:

Unga: Bittre trinade, Firre andra sjukdomar

Aldre: Andra sjukdomar, Rokning, Mycket cortison - grund-
sjukdom

Cystisk fibros innebir hogst verlevnad.

Dédsorsak i de flesta fall dr kronisk rejektion och malignitet.
Overlevnad efter 10 ar — tester gjorda: God framtida Gver-
levnad, 6 minuters gangtest klaras, arbetsprov sinkning av
virden, lungfunktionsmitning normal

Hilften av de som lungtransplanterats lever efter 10 ér.
Mojlighet att leva relativt normalt med motion, arbete, resor
utomlands.
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Sammandrag fran Gruppdiskussion
Transplanterade
Diskussionen leddes av Per Orsén.

* Inledningsvis informerade alla om vilken typ av trans-
plantation de genomgétt och nir.

* Lars-Gunnar Larsson informerade om sin irftliga sjuk-
dom Familjar Hyperkolesterolemi FH, som man tyvirr
endast har 10% koll pa i Sverige jimfort med 90% i
Norge. Lars-Gunnar samarbetar nu med Socialstyrelsen
och SKL fér att information om sjukdomen skall spridas
i Sverige. Patientforeningen FH Sverige har bildats och
mer information finns pa hemsidan: www.FHSverige.se

* En av Vikings frimsta uppgifter dr att informera om
vikten av att alla tar stillning till organdonation. Om
mojligt bor vi fa till stind ett annat system for organ-
donation liknande det man har i Finland. Skolor och
Facebook ir viktiga informationsforum.

*  Niégon efterlyste stodpersoner pa sjukhus. Likare vid de
olika transplantationssjukhusen bér kunna rekommen-
dera nigon som stodperson.

e Nitverkstriffar som ordnas kan besokas av medlemmar
frin andra orter/stider.

* Medicinbyte pa apoteken. Foér att undvika att medici-
ner byts ut bor man be sin likare ange "fir ¢j bytas”
pa receptet. Flera medicinburkar ser likadana ut vilket
medfor problem f6r synskadade.

*  Folke Holmgren 6nskade bidrag till Medlemsbladet.

* Avslutningsvis framférdes att om nigon ir in-
tresserad av att jobba for Viking 4r han vil-
kommen att anmila sig till nidsta valberedning.
1Vid pennan Gunnel Johnsson

Medlemsbladets planerade utgivningsdatum 2011

Manusstopp Utskick
Nr 3 15 augusti vecka 36
Nr 4 7 november vecka 48

Gor din rost hord i medlemsbladet!




