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Sver ige i tOPP internationellt gillande antal till-

varatagna organ fran varje organdonator. Sverige redovisar flest

antal tillvaratagna och transplanterade organ per organdonator i
virlden. Det visar den forsta internationella sammanstillningen
presenterad i en artikel i tidskriften Organs, tissues & cells. Under
2008 transplanterades 679 organ till minniskor med livshotande
tillstdind. Organen som transplanterades kom frin 152 avlidna
minniskor som ville donera sina organ. Det innebir att varje av-
liden donator riddade livet pé i snitt 4 — 5 minniskor. 4,5 «ill-
varatagna organ frin varje donator tar Sverige och den svenska
donations- och transplantationssjukvarden till toppen. Nagra
av anledningarna till att man i landet lyckas att ta tillvara och
transplantera sa ménga organ frin varje donator ir ett bra team-
work mellan personal som arbetar pé transplantationsklinikerna,
transplantationskoordinatorerna och de donationsansvariga li-
karna och sjukskéterskorna inom intensivvarden. Beslutsvigarna
ir korta och transplantationskirurgerna kan snabbt géra en bra
medicinsk bedémning och avgéra vilka patienter pa vintelistan
som kan vara limpliga mottagare av organen. Samtidigt dr ocksd
kunskaperna om hur man omhindertar den avlidne pé intensiv-
véirdsavdelningarna mycket goda, vilket idr viktigt med tanke pd
att organen ska fa de bista forutsiteningarna for ate kunna fungera
och hilla i manga 4r hos mottagarna. Det hir ir ett kvitto pd att
samarbetet inom hilso- och sjukvarden fungerar allt bittre. Alla
gor verkligen sitt yttersta for att bide tillmétesga den avlidnes 6ns-
kan att vilja donera och att kunna hjilpa s minga vintande som
mojligt. Detta visar ocksd att Sverige ir ett framstiende land pid
den internationella arenan, siger Asa Welin, verksamhetschef pa
Donationsradet. Spanien och USA, som ofta nimns som ledande
inom omradet organdonation, visar ett motsvarande resultat pd
2,5 respektive 2,7 tillvaratagna och transplanterade organ per or-
gandonator fér samma r. Efter Sverige f6ljer nirmast Norge (4,4),
Danmark (4,3) och Schweiz (3,5).

Himtat fran Donationsrddets hemsida
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Ungdomsresan till Lindvallen fé6r Ungdomar i Viking

Planera redan idag in ungdomsresan till Lindvallen vecka 49 eller 50.
Exakt datum kommer i ndsta medlemsblad, Viking har for avsikt att géra
en ungdomssatsning som stracker sig fram till EM i Vaxjo.

Vid fragor redan nu kontakta Stefan Oqvist:

stefan.oqvist@hotmail.com, tel: 070 762 37 52

Kansli:

Hornsbruksgatan 28, 3 tr, Box 9090, 202 72 Stockholm
Telefon: 08-668 32 25 - Telefax: 08-668 23 85
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Nitverkstriff Viking Ostergotland

Sondagen den 17 maj triffades ett antal “vikingar” och anhériga
for en nitverkstriff i Linkoping. Kristina Jonsson hade bjudit in
for fika och samvaro i hennes tridgird. Totalt var vi 10 personer
nirvarande varav 7 transplanterade. Vidret visade sig pd sin bista
sida och vi hade alla mycket gemensamt att samtala om. Nigra av
oss som 4r relativt nya inom Viking fick méjlighet att lira kiinna
andra “vikingar” och anhériga i linet.

Bland oss nirvarande konstaterades att behovet och intresse finns

act halla dstgotakretsen aktiv och ambitionen 4r att ordna en ny
triff under hésten 2009.

Tack till Kristina mfl som sdg till att triffen blev av.

David Lindstrom, Linkiping
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Vikingkansliet flyttar

Inom kort kommer vart kansli flytta till lokaler pa Stora Essingen i Stockholm.

Vi tackar Hjart- Lungsjukas riksférbund for den tid vi fatt disponera ett rum pa Hornsbruksgatan. Forbundet flyttar
ut och till den nya adressen finns inte plats fér oss utan vi kommer att dela kontor med FHLIS, Féreningen for
Hjart-Lungsjuka i Stockholm. Vi far aterkomma med riktiga adressuppgifter pa hemsidan och i nasta medlemsblad.
Telefon och mail kommer inte att paverkas.

Né&r man haller pa med flyttbestyr upptacker man snabbt hur mycket som finns sparat och som nu inte langre ar
anvandbart. Jag tar tacksamt emot forslag pa hur gamla standar och medlemsnalar kan hitta ratt adress.

| detta sammanhang kan jag passa pa med en vadjan att alla som har mailadresser lamnar detta till Christina,
enklast via ett mail till kansliet. Ni som har flera medlemmar i familjen men anda enbart vill ha ett mail, meddela
aven detta.

Du/Ni som vill ha utskick via post, meddela detta!

Vikingkansliet har nu medlemsnalar och standar med nya loggan, sa nér det skall representeras gar det att hamta
eller bestélla.

Nu har vi drygt ett ar kvar till EM och LOC-gruppen arbetar pa, jag tror att det fortfarande finns plats for fler intres-
serade volontarer att anmala sitt intresse, sa hor av Er Ni som &nnu inte gjort det.

Vi har ocksa en mycket betydelsefull post att besétta, det galler lagledarsysslan for oss i Svenska laget. Lagledaren &r mycket viktig och Du som kanner
Dig manad hor av Dig med det snaraste sd vi fart ocksa pa den processen.

Nu far sommarkvallen ta Gver och jag 6nskar Er alla en skén sommar och ser fram emot kommande kontakter, garna pa natverkstraffar éver hela
landet men ocksa via telefon och mail.

Per Orsén

En ny chans andra ging..Mogen och klarsynt som man bli{ eftero den ft')rosta
Efter att ha list en artikel i Sydsvenskan skriven av Cecilia Hjal- transp l-antatlonsresan kinner Sven tacksz%mhet ff)r de ar han fare
marsson som belyser en avigsida av lungtransplantationer som HaF ) 1_“1:51;“ ?Ch hur{ger efteﬂr a Ttrfnanmgarlz%onr atLt hacrll nu med
kan vindas till ndgot positivt, ska redaktdren forsoka sig pa att realistisk lorvantan vantar pa ett teleonsameal fran tund.
utveckla det hela.

Innan transplantationen ir man i
mycket déligt skick. At stindigt
ha kinslan att aldrig fa cillrickligt

med syre i lungorna maste kiinnas

Redaktoren dnskar Sven lycka till och héller tummarna.

frustrerande. Ménga med nedsatt
lungfunktion som fact blésa i al-

astellas

Leading Light for Life

kotest kan vittna om att det inte
hinder nagonting nir de bldser
till. Likasd nir de forsoker blasa
sa stearinljuset slocknar. Att sedan
vara kopplad till syrgasmaskinen Astellas stédjer Viking.

gor livet ytterst begrinsat. Vinners
blickar nir man med grimman

stapplar nigra steg kinns.
Plstsligt en dag dr man transplanterad. Att vakna upp och kinna
att man kan fylla lungorna med syre lir vara en enorm kinsla.
Likasa att limna tillbaka syrgasmaskinen. Nu vill man géra alla

de saker man drémt om som inte gick tidigare.
Plstsligt en dag dr allt inte som det ska. Det konstateras att man

drabbats av kronisk avstotning. Viktigt att ta till sig informationen ﬂ

pd ett bra sitt. Ingen kronisk avstotning innebir att det dr kort.

o
Det finns olika kriterier av det hela. Forloppet kan variera frin S ka n e m onta g e m

nistan ingen férindring till att det gir ganska snabbt. akustik och ljudmiljd
Vad hinder i ett sddant lige? Kinslan att inte fa tillrickligt med ) o
syre i sina lungor kanske atervinder. Syrgasmaskinen som man Vi 5tud]er VIKING

med varm hand limnade tillbaka star dterigen i ligenheten och
stankar.

Manga faktorer har medverkat till att bristen av organ inte dr lika ~ Tv3 bdcker som handlar om svensk sjukvard vill
akut som tidigare. Donationsradet gor ett bra arbete. Patientfore-  radaktéren paminna om.

ningar som berdrs av transplantation och donation arbetar f6r

SNS-Studieférbundet naringsliv och samhalle ger ut boken "Recept for

hégtryck. Nyttan med transplantation presenteras pa ett brasdcei o oo b0 oo o Cederauist.

media. Tillgingen pa organ har okat. X i o
En av férfattarna Anette von Koch ar medlem i Viking.

Norstedts Férlagsgrupp ger ut boken

bats av kronisk avsttning. Han transplanterades for sju ar sedan. "Vettigare vard Evidens och kritiskt tAnkande i varden”. Forfattare Ragnar

Han ir nu uppsatt pd vintelistan for att bli transplanterad for en  Levi.

Sven Magnander frin Hilsingborg ir en av ett fatal som drab-
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Projektarbete

Alla elever pd gymnasiet miste, det tredje dret av sin utbildning,
utfora ett sjilvstindigt projektarbete. For oss var detta ett ypper-
ligt tillfille att helhjirtat ligga ner tid och méda pa ett omrade
som vi brinner for. Vi ir tva tjejer som gir den naturvetenskapliga
linjen och vi var, och ir alltjimt, vildigt intresserade av medicin.
Badas mal ir ate bli likare. Vi har dven bada férildrar som arbetar
inom virden. Det var siledes naturligt for oss att vilja ett medici-
norienterat projektarbete.

Fran vénster Arya Dawar, Josefine Ekmehag

Det dr inte ovanligt att vissa personer med hjirt-kirlsjukdom ar re-
sistenta mot den blodfértunnande medicinen de far. Resistens mot
medicinen kan resultera i en dkad risk att utveckla blodproppar.
Vi dr vildigt intresserade av transplantationsverksamhet och valde
ddrfor ace testa om hjirctransplanterade var generellt mer resistenta
in personer med “bara” hjire-kirlsjukdom.

Vi valde att testa resistens mot den vanligaste blodfértunnande
medicinen Trombyl®, dven kallad ASA eftersom det verksamma
imnet i medicinen ir acetylsalicylsyra.

Vi utférde en undersdkning som involverade tjugo patienter, tio
hjirttransplanterade och 10 icke hjirttransplanterade. I vir under-
s6kning testade vi patienters blod for ASA resistens. Tanken var att
se om det fanns nagon skillnad i resistens mellan hjirttransplante-
rade och kontrollgruppen.

Vid hjirekirlsjukdom ar dderférkalkning (atheroscleros) vanlig.
Aderférkalkning okar risken for skada pa kirlets endotel (ytan
som klir kirlets insida). I samband med skadan aktiveras blodets
koagulationssystem. Det som gér att blodet koagulerar dr blod-
plittar som samverkar med s.k. koagulationsfaktorer. Dessa fak-
torer ir olika dmnen, frimst blodproteiner. Faktorerna aktiverar
varandra i en kedjereaktion, dir andra amnen binder sig till blod-
plittarna eller imnen bildas, som i sin tur hjilper till i reaktionen.
Slutresultatet i processen ir att blodplittarna sammanbinds med
ett nitverk av proteintrddar. I nitverket kan dven de andra typerna
av blodkroppar fastna.

ASAs funktion 4r att motverka bildningen av det trombocytsti-
mulerande dmnet Tromboxan. Detta gor ASA genom att forhin-
dra trombocyterna att klumpa ihop sig, varigenom férmagan att
bilda blodproppar minskar. Férutom att himma trombocyternas
bindning till varandra verkar ASA ocksa genom att minska trom-
bocyternas tendens att fastna vid vivnad som ir skadad.

Vi hade méjlighet att testa resistens for ASA pd ett vildigt enkelt
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sitt genom en metod som utférs via en ny apparat, VerifyNowAs-
pirin, som véir handledare prof. David Etlinge tog till Sverige i
samband med var undersokning.

Metoden, VerifyNow Aspirin, innebir att blodet i provréret koa-
gulerar och sedan sinds ljus genom provet. Om patienterna rea-
gerar positivt pd den blodfértunnande medicinen, ska koagulatio-
nen g vildigt lingsamt och dirmed blir ljusgenomtringligheten
storre. Vid test miter apparaten ljusgenomtringligheten och avgér
sedan, beroende pa koagulationshastigheten, om blodet visar pa
ASA resistens.

Platelet activity (Verify Now)
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Svaret pd var fragestillning, om hjirccransplanterade 1oper en
okad risk att utveckla blodpropp, blev NEJ. Vi fann inget som
visade pd okad ASA resistens hos hjirttransplanerade. Diremot
talade studien fér en korrelation mellan antal trombocyter och
trombocytaktiviteten hos hjirttransplanterade och vi fann ocksi
att CRP-nivan korrelerade med ASA-resistens.

Redaktiren fick ett brev ifrin eleverna Arya och Josefine dir de frd-
gade om vi var intresserad av att publicera deras projektarbete i med-
lemsbladet. Jag tycker deras arbete har en given plats i virt medlems-
blad. Grattis till ett viil genomfort projektarbete.
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Sammandrag fran Symposium -
I6rdag 14 mars 2009 i Géteborg

Ordférande hilsade samtliga vilkomna. Gliddjande att 65 med-

lemmar var nirvarande.

Transplantationscentrum — gammalt och nytt
Virdenbetschef Ulrika Nordell, transplantationsko-
ordinatorer Ulla Nystrom och Katarina Karlsson
Anforandet inled-
des med erinran
om att professor
William-
Olsson den 22 juni
1984 utforde den
forsta

Goran

hjirttrans-
plantationen pd SU
med hjirta frin ut-

lindsk donator.

- -.-5‘ e F
Katarina, Ulla och Ulrika

Dirmed hade trans- e
plantationsverksam-
heten startat i Géteborg. Innan 1988 (dé lagen om hjirnrelaterade
dodskriterier antogs) gjordes 13 transplantationer med utlindska
hjirtan i Sverige. Sedan 1988 fram till 31 december 2008 har det
utforts 676 hjdrteransplantationer, 527 lungtransplantationer och
42 hjirtlungtransplantationer i Sverige.

Under de senaste dren har vi sett en 6kning av antalet organdona-
torer. En av orsakerna till detta kan vara en 6kad medvetenhet hos
allminheten och sjukvardspersonalen.

Vi har fitt nya likemedel vilket gor att man kan individanpassa
behandlingen lite mer 4n férut. En ny typ av likemedel tror vi
ska kunna spara njurarna genom att vi kan minska doserna av
Sandimmun-Neoral *och Prograf °. De heter Rapamune® och Cer-
tican®.

I maj 2009 flyttar transplantationscentrums avdelningar 20 och
21 in i den nya vardbyggnaden. Den nya avdelningen pa vining 4
kommer att heta 138 och 139. Dir finns 35 vardplatser fordelade
pd enkel- och dubbelrum med méjlighet att viixa. Intensivvarden
kommer inte att berdras av flytten. Den kommer att nds via en
inbyggd overfart.

Transplantationscentrum kommer att omfatta transplantation av
hjirta, lungor, njurar, lever, bukspottskértel och tarm. 140 perso-
ner kommer att arbeta dir.

Husets har 6 viningar. Dir kommer dven avdelning fér medicin,
dialys, kirurgi, stroke att inrymmas. Var egen 6ppenvérd med kas-
sa kommer att ligga pa véningsplan 6. Dir kommer det ocksa att
finnas platser f6r dagvard. Det blir siledes ett litet sjukhus inom
sjukhuset.

Vinsten med bildandet av ett transplantationscentrum gynnar pa-
tienterna. Dir arbetar likare med kunskap och erfarenhet frin
transplantation av alla organ. All “expertis” kommer nu att finnas
samlad under samma tak. Den officiella invigningen av det nya
huset kommer att ske den 24/6 - 2009.

Rikssjukvarden anser att det skall finnas 2 enheter fér transplan-
tation och SU har skickat in sin ansékan. Beslut kommer under
hosten.

TV-serien P4 liv och déd” som inspelats pd SU har resulterat i
okning av anmilningar till Donationsregistret. Folk blir mer och
mer medvetna. Sjukhusen har lirt sig ta tillvara dldre organ. Al-
dersgrins for transplantation finns ej lingre.

Nybheter inom hjiirt- lungtransplantationsforskning-
en Professor Stig Steen, Lund

Lungors framtid ljus,
inom snar framtid
kan man bota bris-
ten. Ny typ av do-
nator kan anvindas
— lungor tas fran gi-
vare dir hjirtat stan-
nat. Likare i Madrid,
Spanien har genom-
fort transplantation
pa 60 patienter.
Krivs att donatorn
tagit stillning «ill
donation.

(Se vidare artikel i Medlemsbladet nr 1/2009 som var skriven
av Gabor Hont och himtad frain Hjirt-Lungfondens hemsida:
heep://www.hjart-lungfonden.se).

Hjirta 4 — 5 timmars tidsfrist. Konstgjort hjirta efter stor hjirtin-
farke kan fungera bra i 3 — 5 manader. Konstgjort hjirta 4r rutin
idag men pé 10 — 15 ars sikt blir det problem med bakterier.

Professor Gary Small, UCLA Memory and Aging Research Cen-
ter, USA har studerat vad som ir viktigt att tinka pa for att bli
gammal och halla sig frisk:

Mental aktivitet — anvind tankar, se méjligheter, odla vinskap,
undvik negativ stress, var ridd om dina vinner, motionera, god
sémn, medicinsk behandling vid behov, undvik skripmat.

Koordinator AnnCatrin Rijvik, Agrenska Giteborg

Agrenska  bedriver verk-
samhet utifrin ett hel-
hetsperspektiv  for  barn,
ungdomar och vuxna med
funktionsnedsittningar.
Man bedriver och har bl.a.
familjeverksamhet, vuxen-
verksamhet, korttids- som-
marverksamhet, Agrenska
Assistans, DAMP/ADHD-
konsulent.

Den 2-4 september 2009 inbjuder Agrenska till tre dagars vux-
envistelse for personer med medfodda hjirtfel som 4r hjirttrans-
planterade.

Besok hemsidan www.agrenska.se for vidare information och
anmilan eller kontakta AnnCatrin Réjvik tel. 031/750 91 70.

Gruppdiskussioner — Transplanterade och icke

transplanterade
I sedvanlig ordning triffades de transplanterade deltagarna for sig
och anhériga for sig. Manga olika frigestillningar togs upp.

ileirzlnrs
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Sektionschef Goran Dellgren transplantationscen-
trum SU Goteborg

Patient med hjirtsvike grad
3 - 4 bor transplanteras. Om
man opererar in hjirtpump
med kontinuerligt  flode,
Heartmate 2, kan €j blod-
tryck mitas, ¢ heller nagon
puls. Kan hilla i 6 — 8 ar.
Tredje generationens pumpar
kan halla lingre. I framti-
den fir minga fler pumpar.
Nackdel 4r att man méste ha
kabel pa magen. Nista gene-
rations pumpar har sannolikt inga kablar som behdver gd igenom
huden. Fler patienter kan dirmed hjilpas och livskvaliteten ckar
nir det blir enklare att leva med pumpen.

Med ECMO (”Extra corporeal membran oxygeneering”, som ir en
variant av hjirt lungmaskin forlangtidsbruk och tar éver hjirtats
och lungornas funktion, kan anvindas pa IVA upp till nigra veck-
ors tid) kan man hélla liv i en patient som insjuknat akut. 7 av 10
patienter Sverlever med detta system dir en del kan avvecklas efter
nagra dagar eller upp itll en vecka medans andra behéver fa en
langtidspump for att 6verleva och kanske i ett senare skede kunna
transplanteras.En del av dessa patienter kan behova 3 plasthjirtan
("total artificial heart” eller TAH) i viintan pa passande organ for
transplantation.

48% av de som transplanteras har dilaterad cardiomyopati.
Stindiga frbittringar genom bittre mediciner, firre komplikatio-
ner och bittre behandlingar.

Bittre resultat i Skandinavien. Medeldverlevnaden okar for varje
decennium.

Njurfunktionen gir ner efter insittning pd immunhimmande
behandling men héller sig sedan oftast stationir. Eventuellt kan
medicinbyte forbittra njurfunktionen om den férsimras kontinu-
erligt.

Patienter ir idag ofta i simre skick nir de sitts upp pa vintelistan
jimfére med tidigare d& moderna hjirtsviktsmediciner ofta kan
forskjuta transplantationen ndgot framdt i tiden. Man har under
senare dr transplanterat 12 patienter med bdde hjirta och njure da
de haft avancerad njursvike fore transplantationen med nistan lika
goda resultat som 6vriga.

12 patienter har fatt hjirtat retransplanterat under senare ar.
Vintetid for hjirctransplantation ir idag i Géteborg oftast bara
nagon manad.

Lungtransplantationer utfors i Géteborg och Lund. 1990 utfdrdes
forsta lungtransplantationeni Sverige. 35 lungtransplantationer
i Goteborg ar 2008. Fler patienter transplanteras idag med dub-
bellungor. Vintetid f6r lungtransplantation dr idag oftast bara 1 — 2
ménader.

KOL och emfysem vanligaste diagnosen for lungtransplanterade.
Retransplantation oftast relaterad till kronisk avstdtning.

Av 75 remisser transplanteras 35 per ar. Livskvaliteten blir mycket
bittre. Dyra behandlingar initialt men manga éverlever och far ju
fantastiske mycket bittre livskvalitet och manga gar tillbaka dill ett
jobb.

Skriddarsydda l6sningar med mediciner, utveckling behvs.
Viktigt att de immunhimmande medicinerna inte byts ut pa apote-
ket. Fler donatorer anvinds idag.
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Presentation av Astellas — Marknadschef Marie Sver-
kersdotter, Goteborg

Astellas dr ett av de 20
storsta  likemedelsforeta-
gen i virlden. Astellas bil-
dades for tre ar sedan vid
sammanslagning  mellan
Fujisawa och Yamanouchi
AB — tvd japanska foretag.
Astellas tillverkar Prograf
och Advagraf samt like-
medel inom hudomridet
och urologi..

Prograf ges mest till bide
barn och vuxna och har
indikation att anvindas ef-
ter njur-, lever-och hjirt-
transplantation.

Advagraf har samma verk-
samma substans som Prograf och nista ar vintas indikationen vara
klar for detta likemedel fér hjirttransplantation.

Mycket av verksamheten ir forskning for att gora likemedlen
bittre. Viktigt med kliniskaprévningar och att se hur man kan for-
bittra foljsamheten samt att mita vilka patienter som behéver mer
eller mindre medicin. Viktigt att ordinerade mediciner tas.
Astellas goda samarbete med VIKING ir mycket uppskattat infor
EM och Lindvallen.

Information om EM 2010 av projektledare Viktor
Magnusson, Virnamo

VIKING har fitt fortroendet av EHLTF (European Heart & Lung
Transplant Federation) att arrangera EM 2010 i Vixjo.

LOC-gruppen — jobbar initialt med planering av EM 2010 och bestir av
Viktor Magnusson, projektledare, Roger Olsson, ordforande, Malin Fridlund,
Stefan Oquist, finansansvar, Patric Norrd, Gunnel Johnsson, administratir,

Folke Holmgren, sponsoransvarig.
Tavlingsgrenar: cykling, simning, l6pning, lingdhopp, tennis,
bordtennis, kast med liten boll, kulkastning, volleyboll golf.
Vill Du tivla si borja trina nu!
Efter informationen visades film frin EM 2008 i Vichy, fér intres-
serade.
Kvillen avslutades med gemensam middag och stimningen var
hég.

Vid pennan Gunnel Johnsson
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En berittelse skriven av lillasyster Maja Svensson.
Ordférklaring. Brossan = min bror.

Ur mina 6gon

I dag idr det den 2 november 2008.
Det ir exakt 1 4r, 5 manader och 7 da-
gar sedan han fick sitt nya hjirta. En-
ligt mig var tiden efter det nya hjirtat
inte det storsta dventyret. Ni vet, ett
dventyr det 4r ndgonting som 4r svrt,
lite liskigt och framféralle helt ove-
tande. Vart dventyr bérjade torsdagen
den 14 september ar 2006 av (enligt
mig) ett litet samtal, ett litet samtal
som jag inte direkt hérde.

Jo visst, jag visste att mamma och bros-
san var pé lasarettet for brossan inte
maddde bra, men det reagerar man inte
sd mycket pd om man lever i familjen
Svensson for pa nate sitt lyckas det all-
tid hinda oss nigonting. N4 jag tinkte inte pa det, jag tinkte mer
pa det stora provet vi hade om bara négra dagar. Sa jag satt pa mitt
rum och liste och liste, jag nistan bad till gud om att ndgonting
skulle bryta vardagen sa jag skulle slippa alla lixor som héll mig
inne pa mitt rum hela dagarna, nir jag kunde vara ute och njuta
av bérjan pé hésten.

Man kan ju siga att min 6nskning pa sitt o vis gick i uppfyllelse,
men inte pd det sittet jag hade tinkt mig.

Jag kommer inte ihdg vad jag tinkte nir jag horde pappas svaga
ord, men diremot, kom jag exakt ihdg hans svaga ord:

"Det var mamma, Rikard har ndgot fel pa sitt hjirta...”

Sen bréts hans rést och tirarna bérjade rinna ner frin hans sén-
dergratna ansikte.

For nigra som bara har hért sjukhusorden: Brutet ben, dropp,
stick i fingret mm, var “ett fel pa hjirtat” En chockerande gre;j.
Om ni nigonsin fitt ett slag sd ni tappar andan, sa kan ni kanske
ha en liten aning om hur det kiindes rent fysiskt. Jag stod dir och
sig min pappa sitta och hulka i soffan, medan jag sjilv forsokee
fd ingdng nagon sorts kinslomissig reaktion. Men férsoket miss-
lyckades total, i alla fall fram till acc pappa tog mig i sin famn.
Ni ska veta det, det 4r svért att grdta om man inte vet vad man ska
grita ver. Jag vet inte redigt hur jag fick dagen att g, men pé natt
sitt sa blev det kvill.

Klockan sju samma dag borjade teatertriningen igen efter ett helt
sommarlov, som i stor del hade bestatt av sommarteater ute pd
Karlshamns kastell. Jag bestimde mig for att g till teatern for jag
hade ju vinta pa att teatern skulle dra ingdng s linge. Men fak-
tiske, sd var det mest fér att komma ifrin pappa. Pappor ir ju sina
varelser som alltid skyddar en frin minsta lilla, som inte tvekar
en sekund med att plocka upp en frin marken om man har trétta
fotter, dven om pappa precis har haft ett ryggskott. S3 vart gir jag
for att fa trdst, ndr pappa inte ens kan trosta sig sjilv.

Jag befann mig pa teatern, rent fysiskt hela kvillen. Men mina
tankar var pa allt annat dn teatern. Jag kunde inte beritta for ni-
gon dir, fér jag visste knappt mer dn vad dom visste.

Det man levde pé under den ovetande tiden, var de korta samtalen
man fick frin mamma d4 och da, som pappa knappt berittade
hilften av. Men dnd4, s kom den dagen da jag och pappa fick dka
till Lund och hilsa pA mamma och brossan.
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Hur ska man reagera, en brossa som har lirt en allt och lite till
under sin uppvixt ligger helt plotsligt pa en sjukhusbidd. Vigar
jag grata infor honom? Jag holl allting inom mig.

Mamma och pappa pratade till varandra som i gétor.

Nir jag forstod att mamma sa att brossan nistan
inte hade klarat sig blev jag stum, dven om jag
redan satt knipptyst.

Jag vet inte vad som var virst att veta allt, eller att
inte veta ndgonting.

Hela hésten bestod av massa byten, ena veckan
hade jag mamma hemma, andra hade jag pappa.
P4 helgerna forsokte hela familjen vara dir. Vi
forstod alla, att det inte gick att ha det sd.

S jag akte till skolan, packade ner hela skdpet
i viskan och akte till Lund. De férsta nitterna
bodde vi pa patienthotellet, men fick sedan ett
boende pa Ronald Mc Donald hus.

Det fanns en sjukhusskola pa lasarettet, dir sjuka
barn och anhériga fick g i skolan. Férsta dagen i
den skolan kommer jag ihag vildigt vil.

Vid det hir laget hade brossan precis fitt en heartmate inopererad,
en pump som ser till att hjirtat pumpar ut blod i kroppen.

Som sagt, det var forsta dagen i skolan och brossan lag fortfarande
i respirator.

Jag tjatade pA mamma att jag skulle f3 hilsa pa brossan innan jag
gick till skolan. Men det dngrar jag 4n i dag.

Nir jag kom in till rummet dir brossan lag trodde jag forst att
han var déd. Han hade en tjock slang nerstoppad i halsen, han
hade blodpasar som hingde frin hans sing, siret som gick frin
bréstet till navlen hade blédit och alla apparater han var kopplad
till bara tjot.

Mamma sa att jag kunde prata till honom, men jag kunde forfa-
rande inte prata, for jag visste att jag inte skulle kunna hélla inne
tararna och att grata infor brossan och alla vitklidda personer som
stod runt honom var helt uteslutet.

Nir jag och mamma dkte ner till bottenvaningen igen f6r att ga
till skolan, kom allting ut. Térarna bara flédade och halsen brin-
de, sa mycket jag hulkade. Jag kinde mig som en liten barnunge
som nistan skrek till mamma att jag inte ville limna hennes sida
for att g till sjukhusskolan. Det var sa svért att hantera alla mina
kinslor som bara strémmade ut ur mig, i form av tdrar.

Skolan var inda nagot av det bista som hinde mig under vistel-
sen i Lund. Dir kunde jag prata med andra som ocksé hade det
jobbigt, eller till och med virre. Dir kunde jag vara “Bara” Maja.
En Maja som liste lixor, hade lunch mitt pa dagen och som sedan
riknade de sista minuterna till man skulle f sluta (iven om jag
helt och hillet bestimde mina tider sjilv).

Nir jag slutade skolan pa eftermiddagen dkte jag upp till vaning
nio, avdelning arton. Dir lag brossan, eller ja, lg och lig.

Han hade faktist blivit mycket piggare, si han satt och spelade
gitarr, kollade pa film eller lekte med photoshop.

Antligen var min bror tillbaka. Jag och brossan hittade till och
med p4 saker tillsammans.

For mig kunde det inte bli bittre, hela familjen var ju samlad.
Men jag sig indd pa min bror att saker var lingt ifrdn bra.

Den 22 november det aret, kom brossan upp pi listan.

Nu undrar nog ni, vilken lista? Och det ska jag forklara for er.
Listan som det finns allt fér ménga namn p4, listan som aldrig tar
slut, listan som forenar liv och dod.
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Japp, det var listan fér de som behéver nya organ.

Jag visste ju att han skulle sittas upp pa listan, men jag blev inda
rite si chockad.

For allt det hir som vi har varit med om tycker ja pAminner om
en tunnel. Borjan av tunneln ir vildigt mérk och liskig, nir man
kommer in till mitten av tunneln har gonen vant sig vid méorkret.
Sedan kommer man till slutet, tunneln blir tringre och tringre och
det dr inte alls sikert att man ens kommer ut frin tunneln.

Forstar ni?!

Det hade ju gitt sa bra under den “mellan-tiden” att man knappt
ville dill slutet, men man har ju inget val. Man fir kimpa in i det
sista. Varje dag kommer nya hinder som man ir tvungen dill att ta
sig forbi.

Men, men, att f& daliga provsvar och andra simre besked hade bli-
vit en del av vardagen.

Pi kvillarna limnade jag, mamma, pappa och brossan pi av-
delningen f6r att ga ner till Ronald Macdonald hus f6r att sova,
och forhoppningsvis vakna till vart liv igen. Men vi hoppades i
onddan, detta VAR virt liv nu.

Konstigt! Att vakna vid 7 for att gi till sjukhusskolan, sedan
upp till min brors rum och sitta dir enda tills det blev kvill f6r
att ater igen gé ner till RonaldMcdonald f6r att f4 sémn blev
vir vardag. Det kindes lika normalt £6r mig som det kindes for
dom dir hemma att g till en "normal skola”, komma hem till en
"normal familj” och leka med sina "normala kompisar”.

Pi sjukhusskolan bérjade jag lira kinna de andra barnen bitt-
re.

En av dom var en kille i 16 4rs alder som forsta veckan i skolan
hade blivit pdkérd av en bil och dirmed blivit férlamad livet ut pd
underkroppen.

En annan var en tjej som jag tidigare gitt runt med pa Ronald
Mcdonald, och som indd sig “normal ut”. Som numera satt i
rullstol och behévde andningshjilp livet ut dd hennes hjirta hade
stannat efter hon hade kommit tillbaka frin sin permission.

Men den som gjorde stdrst intryck pd mig var en kille p& kanske 6
ar som blev mer och mer forlamad fér var dag som gick. Men han
var sa full av liv!! Han skot sin 8gonlapp runt om i klassrummert,
och skrattade som de flesta 6-dringar skulle ha skrattat dé lirarin-
nan blev tvungen till att g o kdpa en ny 6gonlapp.

En dag da jag satt med min tyskabok uppslagen (Jag hade precis
bérjat sjuan och dirmed bérjat lisa tyska) kom denna pojken fram
till mig och borjade skryta om sin 21-ariga bror som var jittebra pa
tyska och andra sprik och som hade rest runt hela jorden.

Jag dkte hem ndgon vecka, och sedan nir jag kom tillbaka da fanns
den lille killen som gjorde allt mycket roligare inte lingre.

Han hade limnat livet p4 jorden.

Brossan hade ju fatt sin hatemate inopererad och nir han vil hade
vant sig lite vid den fick vi dka hem i vintan pa det nya hjirtat. Det
var som bérjan av kapitel 2.

Vi dkte hem. Vi utbildade hans vinner och andra som ofta var
nira honom om hatematen.

Hur man bytte batteri, vad man ska géra om den ligger av och vad
alla lampor och ljud betydde. Aven jag fick lira mig det. Och till
slut var det (precis som allt annat) en del av var vardag,.

P4 kvillen kopplade han in sig i vigguttaget for act hilla iging ap-
paraten. Varje dag rengjorde han sladden som gick in i hans mage.
Hygien var vildigt viktigt under dessa tider, f6r om han blev sjuk
blev han tillfilligt avstingd fran listan.

Jag kommer ihdg en ging di jag blev sjuk. Vi delade upp huset i
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tvéd delar. Den delen dir han fick vara och den andra fér mig.

I med att vi var hemma igen borjade jag ju skolan ocksa.
Skolsystern kom och pratade med mig om att jag behovde beritta
for klassen varfor jag knappt var dir. Jag sa okej (mot min vilja),
men vi bestimde inget datum utan sa bara ndn géng lingre fram.
Men en dag da vi hade SO kom hon in i klassrummet. Det hégg
till i magen pd mig dé hon sa att jag skulle beritta nict for klassen.
Hon hade inte gett mig en enda frvarning!!!

Dir hade jag bérjat i en helt ny klass och sa skulle jag stilla mig
upp och beritta for alla om att min bror slets mellan liv o dad.
Jag som knappt kan prata om det med min egen familj utan att
bli ledsen.

Visst det var inte s3 farligt, alla satt tysta och horde pd, men just
det att behdva bli pAmind om allt skit som fér stunden hinde med
min familj var virre in den virsta tortyr.

Redaktiren tackar for en fantastiskt kinsloladdad berittelse.
Den beskriver och belyser problematiken pa ett underbart séitt nir vi
stills infor situationer det inte finns facit for.
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Novartis arbetar fér att forbattra livskvaliteten hos
transplanterade patienter genom intensiv forskning
och utveckling avimmunhammande lakemedel.

U NOVARTIS Novartis Sverige AB | Box 1150
183 11 TABY | Tel 08-732 32 00

Fax 08-732 32 01 | www.transplantation.nu

Nya medlemmar
Michael Fredman

Lars Gerborn

Clas Jerneck

Barbro Pettersson
Marlene Svensson
Kent Svensson

Maja Svensson

Valkomna!!!

Avlidna medlemmar
Stefan Gustavsson

Sala Sparbank | @)

skapar vaxtlraft i bygden

Vi stodjer Viking

Riksfareningen for Hjart - Lungtransplanterade
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Natverkstraff
Femkamp pa Gréna Lund?
Boka d4 in den 13 /6 kl 14,00
Entré 140 kronor .
Alternativ 1. 199 kronor 5-kampshiftet
- fem st spelkuponger, mat- och dryckeskupong vird 60 kr,
tva valfria ak (ej Spokhuset)

Alternativ 2. 250 kronor 5-kampshiftet plus - sju st spel-
kuponger,mat- och dryckeskuponger virda 120 kr, tva
valfria ak (ej Spokhuset)

Sista anmilningsdag den 1/6

For mer information och anmalan ring

Isa Hoijer 08-7548532 eller mobil 073-6341462

................................................................

Vi sOker volontarer till EM 2010 i Vaxjo

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

eccccce

Nir kan du tinka dig att hjilpa till?

* Hjilpa till fore spelen, 4r frin véren 2009 till juni 2010 :
* Under spelen 1
* 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

eecscccccce

eecscccccce

Vi vill ocksa veta:

* Namn

e Adress

¢ Telefonnummer, mobiltelefonnummer

* Korkort, vilken behorighet

* Kan oversictta till tyska, franska eller engelska
* Trojstorlek

eecscccscce

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

Stefan Oqvist

eecscccsccce
eeccscccccce

----------------------------------------------------------------
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Meddelande till lasare av medlemsbladet

Den 17 april slutade redaktdrens dator att fungera. All
information jag samlat p& mig till detta medlemsblad var
darmed borta. Nu férsvann givetvis annat ocksa. Samtliga
fotografier, flera hundra &r borta. Bladet ar darfér férsenat.
Ett par natverkstraffar har redan varit. Om nagot inslag
glémts bort ber jag s& mycket om ursakt. Har sedan tva
veckor en ny dator.

Medlemsbladet kommer fran nummer tre att utdelas som
tidskrift.

Medlemmar som vill ha medlemsmatrikeln ombedes att
kontakta kansliet. Tel: 08-668 32 25
E-post: info@viking.hjart-lung.se

I

Medlemsbladets planerade
utgivningsdatum 2009

Manusstopp Utskick
Nr 3 14 augusti vecka 35
Nr 4 13 november vecka 48

Gor din rost hord i medlemsbladet!

D4 vi saknar material till medlemsbladet uppmanar redaktdren
Vikings medlemmar att gora sin rost hord. Du kanske tycker att
redakedren skriver en massa strunt. Du har idéer om forindring.
Du har tips om nigot andra kan ha nytta av.

Om du kritiserar, kom med forslag.

Redaktiren




