NMedlemsbladet S XD

VIKING RIKSFORENINGEN FOR HJART- LUNGTRANSPLANTERADE 20Q9 VI KI N G I

Ungdomsresa
till Lindvallen

Nu dr det dter dags for
den arliga ungdoms-
resan till Lindvallen
2-6/12 2009
Anmiéilan senast
2009-10-01

Vid frigor om resan
sd ring till mig pa:
070 762 3752

Anmilan skickas till

Rikard Svensson och Alexander Nilsson

:stefan.oqvist@hotmail.com

I anmilan vill jag veta antal vuxna familjmedlemmar samt antal
ungdomar.

Ungdomar som dker utan forildrar fir ta med sig en kompis.

I anmilan si vill jag veta:

* Storlek pé troja

¢ Tel nr mobil nr

*  Om ni ska hyra skidor

*  Om ni vill ga i skidskola

* Om ni ska med buss frin Alvesta, Jonkoping eller Stockholm
Skidor kommer var och en att {3 hyra pa plats.

Det blir littare s om vi ska hyra i grupp maste alla vara pa plats
samtidigt, vilket inte var sé lyckat.

Kostnad:

Vira transplanterade gister och en familjemedlem eller kompis
har fri boendekostnad under vistelsen i Lindvallen, helpension.
Ovriga familjemedlemmar 500 kr/vuxen, 250 kr/ungdom.
Ungdom ir upp till 25 4r.

Vikings kansli har flyttat!

Den nya adressen ir:

VIKING -Riksforeningen fér Hjirt- Lungtransplanterade
c/o FHLIS

Hjire och Lungsjukas Férening i Stockholm
Segelbatsvigen 2

112 64 Stockholm

Vi har ingen fungerande telefon dnnu!

Kansli:

c/o FHLIS, Hjart- och Lungsjukas Férening i Stockholm,
Segelbatsvagen 2, 112 64 Stockholm

Telefon: 08-668 32 25 - Telefax: 08-668 23 85

Plusgiro: 488 60 65-4 « Bankgiro: 420-6017

Org.nr: 828000-7777

E-post: info@viking.hjart-lung.se

Internet: www.viking.hjart-lung.se

Redaktion:

Ansvarig utgivare: Per Orsén

Redaktér: Folke Holmgren, Tel 0252-198 45,
E-post: f-am.holmgren@bahnhofbredband.se
Layout: Gerd Ivarsson

Tryck: Arkitektkopia Eskilstuna

VIKING

Vi s6ker fler volontarer till EM 2010 i Vaxjo

For att genomf6ra ett bra arrangemang behéver vi
volontirer. Arbetsuppgifterna ir méinga.

Nir kan du tinka dig att hjilpa till?

* Hjilpa till fore spelen, dr frdn viren 2009 till juni 2010
* Under spelen

* Efter spelen, nigra dagar efter spelen for att stida upp

Vad vill/kan du gora?

* Detta vill jag hjilpa till med

* Detta skulle jag kunna tinka mig ta ansvar for
* Detta omrade har jag kompetens inom

Vi vill ocksa veta:

* Namn

* Adress

¢ Telefonnummer, mobiltelefonnummer

* Korkort, vilken behorighet

* Kan oversitta till tyska, franska eller engelska
* Trojstorlek

Detta ska skickas till:
Stefan.oqvist@hotmail.com
eller

Stefan Oqvist

Stallgatan 5B, 2 tr

194 32 Upplands Visby

Infér EHLTGames
i Véxjo 2010

Vi har 6ppnat ett kon-
tor i Vixj6 som kom-
mer att vara bemannat
nagon dag varje vecka
fran september. Pd
kontoret kommer
frimst Gunnel att
sitta.

Telefonnumret dit ir

0470-745030
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Ungdomsresa till Lindvallen

Vikings kansli har flyttat

Vi s6ker fler volontarer till EM 2010 i Vaxjo

Infér EHLT Games i Vaxjoé 2010

Ledare

Infér eropeiska donationsdagen 4 oktober 2009
Nya medlemmar

Mer &n 500 patienter har lungtransplanterats i Sverige
Hedra donatorer

En korkad misstro

Vad hande sen da?

En raddare i n6den

Snart ar det dags for ettarskontroll av mitt nya hjarta
Mitt nya liv har blivit 4 ar

Kalmar samst pa organdonation

EHLTF:s arsmote
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Vlkln AT, vi gar mot hdsten, vintern, viren och vira EM-tivlingar med en rasande fart.
Sommaren lider mot sitt slut och jag hoppas att ledigheter frin arbete och andra dtaganden har varit
till belitenhet.

Vikingkansliet 4r nu installerat pd Segelbatsviigen 2 pé Stora Essingen i Stockholm och inom en snar
framtid kommer ocksa vart telefonnummer att ater fungera. Numret blir detsamma som tidigare.
FHLIS, féreningen for hjirt- och lungsjuka i Stockholm, som vi nu kommer dela lokal med har ett
spinnande program och Du som bor i Stockholm gor klokt i att bescka kansliet for att se om det finns
nagot som kan vara intressant. Min forhoppning ir att vi frin Viking ocksa kan tillféra nagon intres-
sant aktivitet tillsammans med FHLIS. Ni som bor utanfor skall ocksa kinna Er vilkomna pa besok.
Kansliet kommer att vara bemannat likadant som vid Hornstull och Christina svarar s fort hon kan
och om hon inte r pa plats, anvind telefonsvararen.

Infér EM-tivlingarna s& har nu LOC-gruppen full fart och dom vill fortfarande f in fler volontirer
som kan hjilpa till vid tivlingarna. Jag som har varit med tidigare kan 4n en ging varmt rekommen-

dera ett eget deltagande och/eller arbete inom tivlingsorganisationen, samvaron inom vért egna lag och med 6vriga linders deltagare 4r
mycket positiv.

Fér att arrangemanget skall bli s& billigt som mojligt for alla deltagare behévs sponsorer och den allminna ekonomiska situationen gor
att manga sponsorer haller hardare i sina slantar just nu. Darfér kan det vara pé sin plats att piminna alla medlemmar om att tinka efter
om man har nigon kontakt som kan tillfrigas. Alla bidrag tas tacksamt emot.

Alla uppmanas ocksi att forsoka halla iging olika aktiviteter i vdra olika nitverk, varje ging jag har kontakt med en enskild medlem
kinns det viktigt att vi hjilper varandra runtom i landet och vi kan inte nog poingtera hur positivt det skulle vara for virt medlemsblad
om redaktoren hade ménga texter att vilja mellan.

Jag slutar for denna ging med en varm hilsning till Er alla och att Ni gidrna hér av Er till oss i styrelsen med frigor, forslag, synpunkter
mm.

Per Orsén

Infor Euro pe iska donationsd agen Vi vilkomnar ocksa deltagare frin patientféreningar och motsva-

rande att héra av sig om de vill delta.

4 Okto ber 2009! Men for att vi tillsammans ska kunna né ut brett uppmanar vi pa-
Europeiska donationsdagen infaller i 4r den 4 oktober. tientforeningar ochengagerad personal frin hilso- och sjukvarden
En viktig dag som kommer att uppmirksammas pi olika sitc p4 ~ att anordna egna arrangemang den 4 oktober!

manga hall i Sverige. Vir forhoppning ir som tidigare att vi under ndgra dagar kommer

Donationsraddet uppmanar patientforeningar att genomféra egna ~ att fa upp donationsfragan pa samhillsagendan
utitriktade aktiviteter denna dag! Exempelvis genom aktiviteter ~ Daniel Holm, Informationsansvarig, Donationsradet
i gallerior, kdpcentra och genom att skriva debattartiklar eller pd  075-247 34 54.

andra sitt kontakta media.

Bestill material av donatiomsradet. Vi har dven i 4r tagit fram ma- il .
terial som ni kan anviinda er av. att ta lokala initiativ pa sin hemort.
For att kunna garantera att materialet ir er tillhanda senast den 30
september méste de ha er bestillning senast den 21 september.

Ni bestiller materialet via www.donationsradet.se/donationsda-

Styrelsen i Viking uppmanar medlemmar

gCﬂ 1]
Notera att donationskort samt affischer skickas frin centralt lager v ASTB E RG
medan reflexer och t-shirts skickas frin oss vilket innebir att det ErTRE PR EFMAD &8

blir tva olika leveranser.

Obs! Om ni har kvar t-shirts frin donationsdagen 2008 si an-

vind girna dessa.

Féljande material gir att bestilla till Europeiska donationsdagen:

* Donationskort i box (varje box innehéller 40 stycken kort Nya medlemmar
med vidhiftat informationsblad).

¢ Affisch "Tillsammans kan vi ridda liv — himta ditt donations

Tomas Nilsson

kort hir” — format A2. Barbro Wallman Pettersson
e T-shirts (finns i unisex-modell i storlekarna S, M, L). Jonas Hallstréom

Ej att dela ut till allménheten, endast for arranggrer. . .

Baksida med texten ”Jag donerar mina. Gér du?” Mathias Heister

Framsida med texten "Ta stillning! www.donationsradet. Ann-Sophie Heister

*  Mjuka reflexer i form av ett hjirta med texten "Tillsammans

kan vi ridda liv” att dela ut till allminheten. Jacob Heister

Donationsradet finns pa plats i Centralhallen, Stockholm Cen- Mathilda Heister
tral. Personal frin Donationsridet kommer att bemanna monter .
i Centralhallen, Stockholm Central fredag 2 oktober tillsammans Valkomnal!!

med personal fran hilso-och sjukvirdens transplantationsenheter.
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Mer an 500 patienter har lungtransplanterats
i Sverige
Den forsta lungtransplantationen genomfordes redan 1963. Over-
levnaden de 20 férsta dren var kort, hégst nigon vecka. Den stora
forindringen kom i samband med inférandet av ciklosporin. (Im-
munhimmande likemedel) Den forsta lungtransplantationen ge-
nomfordes i Sverige 1990.
Indikationer
Huvudindikation fér lungtransplantation ir lungsjukdom. Ob-
struktiva lungsjukdomar som Kol och emfysem. Restriktiva
lungsjukdomar som lungfibros, Sarkoidos, Histiocystos och
LAM. Lungsjukdomar med kronisk infektion som Cystisk
fibros. Pulmonell hypertension som IPAH, Eisenmengers syn-
drom. Nigra fler indikationer kan férekomma.
Kontraindikationer
Underniring, fetma, lingt gingen benskérhet, viss lever eller
njurskada, lingvarig stereoidbehandling, psykiskt instabil, miss-
brukare, f6r hog alder, Hepatit B, Hepatit C och HIV kan vara
kontraindikationer. Den likare pd hemorten som skriver remissen
bor beakta de uppriknade faktorerna. D en transplantation inne-
bir livslang medicinering maste man givetvis kunna ta ansvar for
detta. D transplantationen ir ett tufft ingrepp krivs en viss fysisk
status. Medicineringen minskar kroppens immunférvar och har
manga biverkningar som 6kad benskérhet och okad risk for in-
fektioner.
Donator
Fér att accepteras som donator bor man vara yngre dn 70 4r. Inte
ha lidit av nagon lungsjukdom och inte varit storrékare.
Val av metod.
Singellungtransplantation dr den vanligaste metoden idag. Bigge
lungorna byts nir lungorna smittar varandra. Hjirt-lungtransplan-
tationer gors endast nir patienten har Eisenmengers syndrom.
Likemedlen mot avstétning
For att det transplanterade organet inte ska stotas bort krivs im-
munsuppressiv medicinering. De likemedlen som anvinds i olika
kombinationer ir Sandimmun, Prograf, Rapamune, Certican,
Imurel, CellCept, Myrfotic och Prednisolon. Vid lungtransplanta-
tion krivs hdgre doser 4n vid hjirta, njure och lever for att dimpa
immunforsvaret och forhindra akut avstétning.
Tyvirr har de uppriknade likemedlen biverkningar som risk for
hégt blodtryck, blodfettsrubbningar, nedsatt njurfunktion, ben-
skoérhet, infektionsbenigenhet och risk att utveckla malign sjuk-
dom. Biverkningarna ir mer uttalade hos lungtransplanterade.
Goda éverlevnadssiffror i Sverige
Overlevnadssiffrorna efter lungtransplantation i Sverige ir
klart bittre dn vad internationella data visar, vilket kan bero
pa flera faktorer. En orsak kan vara att flera centra som redovi-
sar sitt material ir smd enheter. De utfor ett fital transplan-
tationer. En annan mojlig orsak kan vara att uppféljning av
den transplanterade brister. God eftervird med érliga kontrol-
ler och kontinuerlig provtagning ir braVid tidigare studier har
det visat sig att storre enheter nér bittre resultat 4n mindre.
Vi dr med andra ord mycket bra i Sverige
Kronisk rejektion (avstotning) — den begrinsande faktorn
Kronisk avstétning ir det som idag begrinsar langtidsdverlev-
naden. Nya terapeutiska insatser som kan hejda och i vissa fall
vinda den dystra utvecklingen anvinds. Det finns mer att ldsa pd
Donationsradets och pa Astellas hemsida om kronisk avstdtning.
Text Folke H, Material delvis himtat frin Likartidningen nr 30-31

Roche AB » kel 08726 12 00
wearws iromsplandofion roche. s

.

Hedra donatorer

Vid varje drsmétesstart som patientforeningen VIKING har, tinds
ett ljus och vi dgnar en tyst stund 4t avlidna medlemmar och véra
donatorer.

Under EHLT Games i Vixj6 2010 kommer vi att ge anhdoriga till
donatorer mojligheten att besoka virt arrangemang.

Donatorer som bidragit med sina organ har gett andra chansen att
fortsitta ett bra liv. Att ge anhériga méjligheten att se nyttan med
donation kan vara en trést — om in liten — fér de som forlorat en
nir eller kir.

Di vi inte vet vilka som donerat organ som hjirta och lungor kom-
mer vi allmint att inbjuda anhériga till vart arrangemang.

Vid vért infocenter under spelen kan anhériga, om de onskar, be-
ritta om sin bakgrund. Vi kommer d4 att under enkla former ta
hand om vederbérande.

Ett av EHLT Games syften — som f6r patientforeningen VIKING
— dr att formedla vikten av stillningstagande for organdonation
och dirmed 6ka tillgingen pd organ.

Det kinns dirfor sjilvklart for oss att pé detta sitt hedra donato-
rerna.

En korkad misstro

Det har stormat en del om att likemedelsforetagen dser pengar
over patientforeningarna. Vi skulle dirmed hamnar i ett beroen-
deférhéllande till likemedelsforetagen. Vadd? ”Om inte VIKING
far pengar fran er, dd slutar vi ta de tabletter ni tillverkar.” Lojligt,
d kanske vi dér.
For VIKINGs del giller att vi far bidrag frin sivil likemedels-
foretag som andra foretag. Vi vadar inte i guld och honung,
men vi férsoker tigga ihop pengar for var verksamhet. Féretagen
ger bidrag i form av kdp av annonser i Medlemsbladet eller ger
pengar till eller sponsrar utpekade projeke. Det vi kiinner 4r att de
ger av en viss anledning och det ir att de tror pé att vi gor en bra
insats i donationsfragan och for vira medlemmar. Vi kidnner att
gavorna ges av intresse och kinsla f6r den verksamhet vi bedriver.
Som exempel kan vi genom gévor och sponsring genomféra
projektet Lindvallen — ett arligt arrangemang med skidékning och
andra vinteraktiviteter for barn och ungdomar.
Antydan att vi skulle kunna péverka receptskrivningen till att
vilja en sponsrande tillverkare dr korkad. Det ir ju ocksa en
riktad misstro till vira likare som med stort intresse f6ljer oss
med kontroller och medicinindringar — allt i mening att vi skall
fa en sd bra livskvalitet som mojligt. Att koppla det till sponsring
ir korkat.

H-G Ricknell
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“Vad hande sen da?

1 nummer 3 2007 berittar redaktiren om beslutet att donera en njure
till sin fru.

Eftersom Ann-Marie nogsamt f6ljde de instruktioner likare,
sjukskoterska, dietist och sjukgymnast utfirdade flyctades den
planerade donationen framit i tiden. Ett antal prover och under-
sokningar fick géras om. Nir jag gjorde min andra lungréntgen
ruskades jag om ordentligt. Tvd dagar senare fick jag en ny kallelse.
Blev sjilvklart orolig. Oron minskade inte nir skoterskan siger att
hon ska fista blyhagel pa brostvartorna. Det visade sig vid senare
efterforskning att brostvirtorna orsakat skugga som man ville un-
dersoka.

Triningen for mig fortsatte i oférminskad hastighet. Frugan blev
hela tiden simre. De vanliga symptomen for njursvike blev allt
tydligare. Ingen aptit. Vi upptickte att det fortfarande fanns en
matritt som hon var sugen pd, rirakor. Somnar nistan omedelbart
ndr hon sitter sig. Triningen for hennes del blir allt kortare.

Den sista undersdkningen jag skulle géra blev inte bra. Vi hade da
redan fice tid pd Akademiska for att triffa kirurg. Man envisades
med att jag skulle cykla med belastning fér andra gingen. Un-
der provet nir jag tog i si mycket jag orkade slog hjirtat ett antal
frivolter. Helvete, det var inte bra. Fick dka hem via akuten. Nir
jag hér av mig till min fru och siger att jag dr pa akuten tror hon
sjalvklart att jag skojar.

Mot alla odds bestims dag nir donation, transplantation ska ske.
D4 vi inte har samma blodgrupp krivs en viss férbehandling av
mottagaren.

Tack vare det svenska foretaget Glycorex Transplantation AB
ir inte samma blodgrupp ett krav idag.
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Till héger pd bilden ser man utrustningen som anvénds for att absor-
bera bort icke dnskvdrda ABO antikroppar.
Efter sju behandlingar var Ann-Marie mogen for transplantation.

For donatorn rullade livet vidare hemma i Stringnds. Den 9 juni
kl 10 skulle jag infinna mig. Ingreppet ska goras den 11 juni.

Mina dagboksanteckningar frin Akademiska.

Mindag kvill fulle sysselsatt hela dan. Alla uppgifter klara. Na-
gelfil, nagelsax, MP3spelare, horlurar nerpackade. Stingt av vatt-
net till diskmaskinen. Himtat tomater pd Hornudden, glémde det
nistan.

Tisdag har sovit ganska bra. Packar det sista. Plotslige star en sky-
lift utanfér koksfonstret. Kommer att tinka pa hingrinnan som
behéver rensas. Skyndar ner for trappen och tar ett snack med
killen. Varfér ingen mer dn jag som tinker pd det? Ringer Ted
som fixar det. Nar jag kikar ner mot gatan star Mervi och vintar
med sin Jaguar for transport till Akademiska. Framme hilsar vi
pd A-M som fir sin sjunde behandling. Klockan 10 anmiiler jag
mig. Fyller i blankett, provtagning, blodtryckskontroll, vikt, temp
och puls. Mat, 13.00 lungrontgen, 13.30 samtal med likare, 14.00
kirlrontgen, 15.00 EKG. Fran 16:00 fri. Natten mot onsdag. Sov
inte s bra. Sov med huvudet ligre dn fotterna

Onsdag 05.30 limnade urinprov, 0630 provtagning, genomging
med sjukskdterska om vad som vintade, samtal med kurator, sam-
tal med narkoslikare, samtal med likare som gor ingreppet och
undertecknar ett samtyckesavtal, samtal med sjukgymnast. Kvills-
mat. Fick frigan hur det kindes. Jag var totalt lugn. Sag fram emot
dagen D med fortjusning. Lingtade till nista dag. Innan liggdags
noggrann dusch och skrubbning tvi ginger. Blodfértunnande,
dropp. Insomningstablett. Sov som en sten.

Torsdag vaknade pigg som en mért 5.30. Funderade ett kort
ogonblick dver vilken forman att fi ge den man tycker om en bra
present pa min fddelsedag. Dusch, skrubbning och ner i singen
och otdlig vintan pa act bli himtad. Fick en shot ett par alvedon
och transport till operation. Vil inne i vintrummet upplevde jag
en makaber syn. Nir man tittade sig omkring var det hur manga
singar som helst med patienter som vintade pa operation. Bad
personalen ta ett kort pd mig. Fick fyra panodil och en shot sedan
minns jag ingenting forrin jag vaknar pd uppvaket. Efter ett tag
transport upp till avdelningen. Har hir inget tidsbegrepp.

Uppe pa avdelningen ska jag resa mig upp. Frin liggande till sit-
tande gick bra. Till stdende hsll jag pé att spy. Maste erkidnna att
forsta natten var en pirs. Kateter, dropp och en liten bollformad
viska runt halsen med smirtstillande. Jag ldg hela natten och rik-
nade sekunder.

Fredag morgon nir ronden kommer upplever jag nigot fantasiskt.
Ganska snabbt har man anpassat sig till omgivningen. Alla andra
pa avdelningen var verkligen sjuka. Nir Alireza Biglarnia, lika-
ren som opererade mig, star vid kortindan av singen och siger
foljande. Folke du ir frisk, jag tycker du ska sitta pa dig lite fri-
scha kldder och ga upp och g lite. Nagra timmar senare kommer
samma likare och passerar mig. Han frigar d4 om jag har nigra
onskemal. Ta bort katetern si-
ger jag. Att ta bort den var ing-
en hit. Min upplevelse var att
slangen var tvd meter ling vil-
ket den sjilvklart inte var. Nu
ir det bara att invinta de forsta
dropparna. For Ann-Marie har
det ocksd fungerat bra. Hon
kommer att fi ett antal efter-
behandlingar som fungerar pé
samma sitt som hon fick innan.
Nigon timme senare var det
dags for forsta dropparna. Det
sved till ett kort 6gonblick se-
dan fungerade det klockrent.

o 1 . . Alireza Biglarnia
M.an har ocksi krangt pa mig plockade ut min njure.
stodstrumpor. En ny upplevelse Han kommer alltid att ha
ir ocksi hur man i efterhand ett streck | mitt hjérta
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upplever narkosen. Jag kinner mig som en bensinstation invirtes.

Lérdag morgon. Ar nu ganska frisch.
Konditionen ir som bortblast. Hir blir
det till att bérja om. Har svart att ligga
och “tomglo” i singen. Lyssnar pa Totta
Nislund och Mats Radberg. Manga pro-
menader blev det. Besék av barnen som
inte fick komma si linge jag hade kate-
trar. Ann-Marie i dagrummet for forsta
gingen. V75 pd kvillen fick 7 ritt. Min
tipparkompis fixade det. Nattskoterskan
stidade mig pd magen. Lag och degade i
singen. I mitt huvud snurrade det mas-
sor av frigestillningar. Kindisen Mony-
brothers, Folket kontra Eskilstunakuriren
mm. Nattskoterskan drabbades av min
frustration efter att jag list forstasidan i
dyngtidningen Café.

Sondag morgon vaknar fem, promenerar, slappar. Drar pa mig
stddstrumporna i rena ilskan. Far ont, har inte begripit att man ska
ta det lite forsiktigt. Fick besok av Ann-Maries dotter. Noterar att
A-Ms frisyr inte finns pa virldskartan. Har tabira, tvittar fotterna.
Triffar likaren som siger att jag ir frisk och kan bérja fundera pd
utskrivning om nigon dag. Bollen med smirtstillande bérjar ta
slut. Tar ut svingarna allt mer. Gér ner och fikar. Bra natt.
Mindag morgon ett antal blodprover. Bollen med smirtstillande
tas bort. Duschar och byter klider. Har tid for kirlrontgen 13.00.
Sitter ett par timmar i fiket och kollar alla olika minniskor som
passerar. Nir jag kommer upp till avdelningen har det bestimts
att jag ska dka hem. Packar, mat, kramar A-M, siger hej till perso-
nal och de patienter man lirt kinna. Taxiresan hem blev en riktig
hoéjdare. Chaufforen tillhorde slikten Ost. Han berittade minga
roliga episoder.

Hur ir det att vara ensam
frisk patient tillsammans
med ett 20-tal sjuka pa-
tienter?

Nir man som frisk och i
princip aldrig varit inlagd |
har man svért att veta hur
man ska bete sig. Jag var full
av spring. Vid singbordet
fanns en knapp man kunde
trycka pa. Tyckte det kindes

Annika en av alla proffsiga pa

rusande. Nigon hade tydli-
avdelningen

pinsamt att anvinda den. :r '
Nir jag vid ett tillfille an-

vinde den kom hela styrkan /

gen glome att dterstilla larmet.

Tyckte det kiindes knepigt att be

om saker som jag enkelt kunnat fixa sjilv. Jag upptickte ocksa att
man snabbt anpassar sig och girna blir lika sjuk som omgivningen.
Jag har inget facit pd hur det ska vara. Jag vill ddremot berémma
personalen. Alla behandlades lika. De noterade nir jag anpassade
mig till omgivningen och pipekade det. Raka besked, inget for-
skonande.

Summering av donationsresan.

Att leva tillsammans med, som i mitt fall en fru som drabbas av
njursvike efter att tidigare blivit lungtransplanterad kinns tungt.

Den njurskola vi tillsammans gick pa lirde oss mycket. Mentalt
forberedde vi oss pa dialys. Vi diskuterade
transplantation med njurlikaren. D4 det vi-
sade sig att samma blodgrupp inte var nigot
krav tittade jag njurlikaren djupt i dgonen
och sa, jag vill donera min ena njure. Att
3 méjligheten att ge en del av sig sjilv till
nidgon man tycker om var det hiftigaste jag
varit med om. Till och fran har resan varit
besvirlig. Nir man sedan nar mélet blir
beléningen obeskrivbar.

Vad som hinder i framtiden gar vi inte och
funderar 6ver. Vi lever idag.

En del material himtat fran Dialisen.
Artikel skriven av Karin Carlén nr 1 2009
Folke H

En raddare i noden

Bansi Koul — thoraxkirurg pi Universitetssjukhuset i Lund — har
riddat manga liv i sin yrkesroll. Men han har ocksé riddat Vi-
kings drsméte den 15 mars 2008 i Malmé fran att bli ett fiasko.

Det mesta i forberedelserna hade gitt snett och ordféranden, som
da var undertecknad, lig pé sjukhus. Bokade talare fick férhinder
och lokalbokningen héll pa att spricka. Skulle detta kunna bli ett
bra drsmote? Jo, faktiskt. Ordforanden kom loss frin sjukhuset ett
par dagar fore métet och kunde leda forhandlingarna. Men den
som gjorde intryck och vann medlemmarnas uppmirksamhet var
Bansi Koul. Med kort varsel stillde han forgjanstfulle upp for oss
vikingar en lordagskvill. Och utan manuskript trollband han oss
i ett par timmar med intressant och ny information i frigor som
ligger oss vikingar nira. Han hade girna fatt fortsitta ett par tim-
mar till.

Ordféranden, som vid det tillfillet var undertecknad, hade missat
presenten till talaren. Men den 13 augusti i 4r fick jag tillfille att
personligen éverlimna presenten och iterigen tacka Bansi Koul
for hans fina insats for féreningen.
Betriffande transplantationsliget kunde Bansi Koul beritta att ett
forhallandevis stort antal transplantationer har gjorts i Lund nu i
sommar. Och detta tack vare att man inte har haft semesterstingt.
En for oss vikingar glidjande god planering.

H-G Ricknell

oth
Mmlﬂm
Thoraxkirurgi, Anestes
och Intensiviard

H-G Ricknell & Bansi Koul
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Snauwt dr det dags for edtirs-
kontroll ov mitt o hjcurtow
Mycket har hint de se-
naste 26 minaderna.
Fram till april 2007 var
jag en fullt friskt person
med fi sjukdagar under
mina drygt 30 yrkesverk-
samma ir. Men sen kom
forst en hjirtinfarke, bal-
longspringning, stentin-
sittning, ICD (istillet for
pacemaker), ett batteri-
drivet mekaniskt hjirta
och dll slut hjircerans-
plantation.

April 2007 var jag pa vardcentralen och klagade over att jag stin-
digt var trote och orkeslds. Ibland svartnade det f6r 6gonen nir
jag satt pd moten pa jobbet. Fick veta att jag troligen var nira att
“gd in i viggen” behévde dirfor vila ndgra dagar frin jobbet. Blev
sjukskriven en och en halv ménad. Var p4 jobbet i juni, hade se-
mester i juli, var tvungen att &ka pé en nira anhérigs begravning
till Indien i bérjan av augusti.

Jag fick hjirtinfarke dir, blev opererad dir och det var dd man satt
in en s k stent (ett litet nit som hiller blodkirl 6ppet). Att komma
till rice sjukhus tog sin tid i Indien. P4 plats krivdes motsvarande
30 tusen kronor i kontanter direkt innan man kunde starta ope-
rationen. Ingen forsikringskassa, privata forsikringar, VISA kort
eller nagot annat gillde da. Virt att tinka pé for oss nir vi klagar
over vara hdga skatter eller daliga sjukvérd.

I september kom jag tillbaka till Sverige och besdkte vardcentralen.
Fick d4 veta att hjartmuskeln hade fite stryk eftersom hjirtinfark-
ten var sd kraftig. Blev simre orkade inte gd upp f6r backar som
jag har gatt utan problem tidigare. Det gick snabbt nerfor/utfor.
Bara 30 % av hjirtat var i funktion. I oktober orkade jag inte ens
gé till kdket och himta ett glas vatten, lag mest i soffan hela da-
garna. Hade kraftig hjirtsvikt. P g a det kriktes jag mycket, dven
nir jag drack vatten. Fick en omging av s k Simdaxbehandling
(ndgon gulaktig vitska som ges under ett dygn i droppform), blev
bittre men efter bara tvd veckor madde jag lika daligt som innan.
Andra omgingen av Simdaxbehandling gav ingen effekt.

Jag fick veta att jag maste bérja tinka pd jag méste bli transplan-
terad f6r att Gverleva, men jag var i si dligt skick att jag troligtvis
inte skulle klara en sa stor operation som en transplantation inne-
bir, och man kunde ju inte heller siga nir man kunde hitta ett
lampligt hjirta. Losningen som foreslogs var att jag skulle f3 ett
mekaniske hjirta som gick pa batterier. Jag fick en broschyr om det
men det enda jag minns ir att det var en bild p4 en man som hade
ett sdidant men det mesta var gdmt under jackan s jag sig bara att
han hade en viska i handen med extra batterier. Det sig vil inte
sa farligt ut tyckte jag.

Den 19 dec 2007 var det dags for operation for att sitta in det me-
kaniska hjirtat. Den 18:e konstaterades (pi en sista koll fore ope-
rationen) att dven hogra delen av hjirtat hade fatt ta stryk, for det
hade fatt ’stilla upp” f6r den vinstra delen s mycket och si linge.
Det blev helt plotsligt osikert om det var nigon mening med ope-

rationen, men efter att minga olika likare hade slagit ihop sina
kloka huvuden, kom man fram till att forséka och i viirsta fall sitta
en extra pump/maskin som skulle innebira att jag skulle bli sing-
bunden i vintan pd det nya hjirtat eller mojligen kunna gi med
nagon sldpkirra med extramaskinen pi. Den natten gick minga
tankar igenom mitt huvud.

Operationen lyckades 6ver forvintan. Det behévdes ingen extra-
maskin forutom det mekaniska hjirtat som jag ju var instilld pa.
Inom ndgon vecka var jag uppe och i kunde ga i korridoren. Efter
en minad fick jag dka hem. Sen var det dags att borja trina minst
tvd ganger i veckan pd sjukhus f6r att bygga upp kroppen/muskler
for kommande hjirttransplantation. En ging i veckan var jag pd
sjukhus for omliggning av siret dir batterisladden gick in i ma-
gen. Detta pdgick i ca 8 manader.

Tiden med det mekaniska hjirtat var tuff. All utrustning inkl ex-
tra batterier som jag maste ha med mig ut vigde 3-4 kilo. Risken
for infektioner vid siret dir kabeln gick in fanns dir hela tiden.
Alle méste plastas in varje ging jag skulle duscha. Batterierna mas-
te laddas var 3-4:e timme. Uttrycket ”jag méste hem och ladda
batterierna” gillde bokstavligen. Men jag mirkte hur jag for varje
dag blev bittre och orkade mer och mer. Jag blev ofta pamind av
vérdpersonal hur viktigt det var att vara i bra form infor transplan-
tationen. Forutom sjukgymnastik pa sjukhuset var jag ute och gick
6-7 km varje dag. Jag var ritt "néjd med livet” inda pd nagot sitt
for jag kunde dta mig mitt och réra mig ute.

I april 2008 ansags jag vara i tillricklig god form for att sittas upp
pa vintelistan for nytt hjirea. T augusti 2008 fick jag det efterling-
tade samtalet att det var dags att dka till Karolinska sjukhuset. Da
var det brittom. Jag var pé vig dit inom en kvart. Tva timmar se-
nare var jag nersovd och operationen iging. Efter cirka en ménad
fick jag dka hem. Jag fick trina under évervakning av sjukgymnast
det nirmaste halvdret tva ginger i veckan. Numera trinar jag tvd
till tre gdnger pd vanligt gym pé egen hand. Jag mar utmirke. Pla-
nen ir att bérja jobba i hst halvtid de tva férsta minaderna och
sen heltid om allt gar bra vilket jag tror att det kommer att gora sa
som det kinns nu.

Jag har haft enorm tur i livet. Férutom att nigon var vinlig att
donera sitt hjirta har jag haft formanen att £ bli virdad av inte
bara kompetent utan dven trevlig virdpersonal. Vilken tur att de
finns!

Text Nirlep Singh

IRERT
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Mt nwyaw liv how bUivit 4 cwr

Oj vad tiden gart fort. Jag fick tvd nya lungor den 26 maj 2005.
Vilken lycka f6r mig och mina tvd barn som nu 4r 14 och 9 4r.
Tinker ibland pa hur livet var innan transplantationen. Barnen

fick da ofta hora hur trétt jag var och att jag inte orkade leka med
dem. Orkade jag g& 100 meter var det bra.

Barnens pappa flyttade ut ur vér ligenhet till valborg 2005 - alltsa
vi skilde oss, eller som han uttryckte det, jag slingde ut honom.

Den 1 april 2005 nir jag hade kommit akut till Sahlgrenska for
att bidda mina pumpar, som jag kunde anvinda till min medicin
flolan, pajat, sa en likare att han ville stilla mig pé listan for nya
lungor. Ok, jag forstod nu hur sjuk jag var och varfor jag svim-
made s3 ofta.

Nir jag kommit upp pé listan behévde jag bara vinta i cirka en
och en halv manad. En kordinator ringde vid 24-tiden natten mot Malou, Isa & Martin
den 26 maj och sa att det fanns tvd lungor som skulle kunna passa

mig. Jag hade en halv timme pa mig innan ambulansen skulle Stovt tack il Nu’lq} och Isav fOV att
komma. Jag ringde mamma som bor tva stationer frin mig och ni ville delaw med, er o evov betittelser!

sa du méste komma fér jag ska f tvd nya lungor. Mamma sprang
till sista tiget. Jag ringde dven en bekant i omridet, som kinner
mina barn bra, som en backup i fall mamma inte skulle hinna

fram innan jag dkte. Jag ringde pappa i Géteborg ocksé och sa ak ﬂ

till Sahlgrenska - jag ska f nya lungor. Halv ett kom ambulansen -

och himtade mig. D4 hade jag vickt barnen ocksd for att kunna m )
siga hej dd. Mamma hann komma och min bekant fanns ocksa S ka n e ahug!luthalﬁiﬁtljc
hir hos barnen. Ambulansen kérde mig till Bromma flygplats och

ddr vintade ett flyg pd mig. Runt fyratiden var jag pd avd 21 pa Vi stodjer VIKING

Sahlgrenska, dir pappa tog emot mig. Sex veckor lig jag pa Sahl-
grenska. Det kiindes som en lang tid - lingt bort frén barnen, men
jag visste att mamma och den resursperson som fanns och som jag
fortfarande har hjilp av tog bra hand om barnen.

Bada barnen har koncentrationsproblem, den stora har dven adhd.

Sin pappa har de ocksé fatt triffa for han idr viktig trots att han

inte bor hos oss. Nir jag kom hem bodde mamma hos mig hela

sommaren for jag behdvde mycket hjilp. Jag kunde nu sakta

komma tillbaks - mycket med hjilp av den styrketrining jag fick K . ru-d-
bide fore och efter transplantationen. Barnen bérjade nu mirka Wmngs

act jag orkade mera. Jag kunde gd i backarna utan att stanna. w

Min stora sa pa var promenad, "mamma du behdvde inte stanna Ar med och I}"ﬂﬁ'r VIKING

i backen”. Vi pratar ibland p3 ett positivt sitt om hur sjuk jag var.
Nir jag var pa 4-arskontroll i slutet av maj fick jag mitt likarbesok

pa nya transplantationsenheten. Det ir jittefine dir. Nu kan vi
dven fa triffa andra transplanterade inte bara hjirtan och lungor.

Den 13 juni var vi fem stycken som trotsade regnet och hade en
femkamp pa Grona lund. Vi var fyra transplanterade och en an-
hérig. Det blev en rolig eftermiddag, med en stund pd Tyrol dir
vi tog en fika. Vi hann 4ven med att héra Lasse Berghagen som
repade infor kvillen. Jag fick hjilp av min bror att ordna denna
triff, som for mig blev lyckad.

Jag som skrivit detta heter Isa Hoijer

astellas

Leading Light for Life

Astellas stédjer Viking.
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Riksféreningen for Hjart- Lungtransplanterade
c/o FHLIS,

Hjart- och Lungsjukas Férening i Stockholm,
Segelbatsvagen 2,

112 64 Stockholm
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Kalmar lan sdmst pa organdonation

Donationsradet har kartlagt hur bra olika landsting dr pa att ta
tillvara organ f6r transplantation. Det visar sig att det finns stora
regionala skillnader. Kalmar lin sticker ut pé ett anmirkningsvirt
sitt. De har inte omhindertagit ett enda organ for donation de tre
senaste dren. Varfér man hamnat i skamvran beror sikert pa flera
orsaker.

En av orsakerna verkar vara att man inte bryr sig om socialsty-
relsens rekommendation att virda méjliga donatorer ett dygn.
Ansvariga likare verkar folja egna etiska évertygelser.

En annan orsak kan vara den organisation man har. Den dona-
tionsansvarige likaren Bjérn Flodmark siger att det dr svéra etiska
fragor som man maste diskutera éppet. Den 8ppna diskussionen
har inte alltid kommit till stand.

Njurférbundet har gjort en aktningsvird insats. De har skickat in
en begiran om granskning av donationsverksamheten i Kalmar
lin.

Ylva Johansson (S) vill att den grizon som idag finns lagstiftas
bort. Den som idag vill donera sina organ ska alltid ges den mgj-
ligheten. Goran Higglund (KD) ir bekymrad. Han siger att det
verkar som om polletten inte rikeigt trillat ner hos en del.

I tidningen Dialdsen som vinder sig till personal inom transplan-
tation och njursjukvard i Norden finns bra material att himta.
Artiklarna i nummer 1, 2007 som handlar om donation belyser
pa ett bra sitt att hur man med utbildning enkelt nar bra resultat.
En tinkvird kommentar. Det ir stora frigor men egentligen inte
svara. Att gora det svédrt dr att formedla att det dr nagot konstigt.
Anhoriga siger nej till det hemska som har hint, forlusten av den
kira och inte till organdonation menar personal pa Sahlgrenska.
De svéra etiska problem man pratar om i Kalmar lin verkar inte
existera pd de flesta andra hill. Fér mig verkar det vara en svag
politisk ledning som inte stimulerar och stottar personalen som
ansvarar for donationsfragorna. Det i sin tur verkar leda till att ett
fatal kraftfulla likare som driver en avvikande ideologi hirskar.
En av patientforeningen Vikings prioriterade omréden ir att ar-
beta for 6kad tillgang pa organ. Vid olika tillfillen gérs fran foren-
ingen insatser for detta. Att vara donator i Kalmar lin verkar idag
vara ganska meningslost. Tycker Géran Higglund (KD), Ylva Jo-
hansson (S), Jonas Rastad sjukhuschef Kalmar, Bjérn Flodmark
donationsansvarig likare Kalmar, Pierre Edstrom landstingsrad
(FP) att det dr meningsfullt att fylla i ett donationskort och gora
sin vilja kind om man ir boende i Kalmar lin?

Material till texten himtad fran SVT, lyssnat pi intervjuer och en del
egna slutsatser. Text Folke Holmgren

Novartis arbetar for att forbattra livskvaliteten hos
transplanterade patienter genom intensiv forskning
och utveckling avimmunh&mmande lakemedel.

Uy NOVARTIS Novartis Sverige B | Box 1150
183 11 TABY | Tel 08-732 32 00

Fax 08-732 32 01 | www.transplantation.nu
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EHLTF:s arsmote

European Heart and Lung Transplant Federation — EHLTF —

har hallit &rsméte den 13 juni i Briissel. Sverige representerades
av Roger Olsson och Viktor Magnusson, bigge i egenskap av
organisatorer for EM 2010 i Vixjo, H-G Ricknell representerade
foreningen VIKING.

Viktor Magnusson, projektledare, gjorde en utmirke presenta-
tion av EM 2010. Han kunde redovisa att planeringen foljer
planen. Lokaler och arenor ir bokade, logistiken ir planerad och
tivlingsgrenarna ir fordelade 6ver dagarna. Viktor pipekade att
det ekonomiska ldget i Sverige och omvirlden har gjort det svarare
att f4 sponsorer. EHLTF:s styrelse var mycket imponerad 6ver det
arbete som LOC ( Local Organisation Committe) astadkommit
och framférde ett varmt tack till Roger och Viktor.

Arsmotet bl.a. om en ny typ av medlemskap nimligen provisoriskt
medlemskap. Det 4r tinke att kunna anvindas for de linder ddr
man jobbar p4 att férsoka skapa en nationell forening for hjirt-
och lungtransplanterade. Slovakien och Ruminien valdes in som
de tvé forsta linderna med Provisional Membership. Styrelsen
erbjod sedan sévil Slovenien som Kroatien och Litauen. Repre-
sentanten for Litauen meddelade dock att antalet transplanterade
dnnu var sa f3 i landet att en forening var svér att bilda. I Slo-
vakien och Ruminien jobbar man vidare med att forsoka forma
nationella féreningar.

I Grekland har en nationell forening bildas och den valdes in i
som medlem i EHLTE

EHLTE:s ordférande Terry Mangan, Irland, meddelade att Italien
ir pa vig in igen i EHLTE Efter debaclet med spelen i Neapel har
Terry haft samtal med den nya ordféranden i ACTI, som 4r den
italienska nationella organisationens namn. Man gldmmer det var
sam varit och startar om pd nytt i EHLTE

Mer information om EHLTF finns pa federationens hemsida

www.ehltf.info. / H-G Ricknell
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