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Vilken gemenskap!

intern har gatt over dill vér
och nu vintar vi bara pa
sommaren och lite virme.

Jag vill tacka f6r en bra arsmoteshelg.
Trettionio deltagare blev vi totalt efter
nagra sjukdomsbortfall nir nya och
gamla medlemmar fanns pd plats i
Malmsé. Det ir si fantastiskt med var
forening, man kinner genast sidan
gemenskap, fast man inte varit med
forut, det hoppas jag och ovriga i var
styrelse att alla kidnner. Under en helg
da livliga diskussioner ofta kunde fa av-
16sa ahorararnas andiktiga tysnad nir
foreldsarna pratade.

Det dr Ni deltagare och véra fantaskiska
foreldsare som tillsammans har format
helgens rika program till en succé!
Aven ett tack till Katarina och P-O
som underholl vid middagen.

Livligt blev det nir Henrik bérjade
prata om EHLT Games i Vilnius.

Information om vilka som skall med
foljdes av provning av klider. Ja, tiden
rullar nirmare och truppen som ska
representera Sverige har vuxit sig 38
man stor, varav 17 ir transplanterade.

Arsmétesforhandlingarna  forrittades
under sondagen. I samband hirmed
uppmirksammades dven tre personer
som fick limna sina styrelseuppdrag:
Folke Holmgren, Mona Perstorper och
Tage Cesar erkindes styrelsens och
motets varma tack for fint arbete!. Lis
mer om foreldsningarna i detta blad.

Missa inte att g in pa Vikings hemsida
dir man kan lisa om olika aktiviteter
sdsom vara nitverkstriffar och andra
nyheter. Den ir ett viktigt komplement
i nyhetsflédet, i vintan pd kommande
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nummer av medlemsbladet! Artiklar
ur olika synvinklar blir det lilla extra
som ibland behdvs for att medlemsbla-
det och hemsidan ska hallas ”levande”.

Limna girna Ditt intressanta bidrag!
Det dr Vi medlemmar som ir Viking.
Onskar Er alla en Skén Sommar och
EHLTG-deltagarna ett LYCKA TILL!
/Jenny Bjork, Vikings ordforande.

Var med och upplev ett historiskt dventyr:
Vi gar pa Vasamuséet!

Féljande styrelse blev vald pa
Vikings drsmote 2014

Jenny Bjork, ordforande
Stefan quist, vice ordférande
David Braxell, kassor

Nirlep Singh, sekreterare

Ordinarie Styrelseledamoter
Bruno Eriksson
Jan Weinheimer
Mathias Oqvist

Ersittare i styrelsen
David Lindstrém
Lisbeth Roos

Hing med pé hosttraff med ett intressant besok pa Vasamuséet och
en bit mat pai en trevlig restaurang efterat.

Vi slar traff utanfor Vasamuséets entré kl. 14.45 pd lordagen 6 september.
Priset for museibesoket, inklusive entré och guidad tur med filmvisning:
150 kr/person (barn under 18 ar gir in gratis).

Besoket limnar dven utrymme for fri egentid, men vi far lova varandra

att halla ihop vér grupp for att virna den goda gemenskapen!

Efter vért besok pd Vasamuséet gar vi vidare till en nirliggande resturang
for att fortsitta triffen med en efterlingtad bit mat, just nir vira magar

kurrar som bist! Vad du 6nskar att dta och dricka bestimmer Du sjily,

allt efter egen portmonni/planbok.

Sig till Jenny, senast den 20 augusti, om du vill félja med.
Du skriver ett mail till henne, alternativt slir henne en signal.

E-post: jebmaja@hotmail.se
Mobil: 0730-34 59 21
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Vi ar nya i styrelsen!

Jag blickar framat
- med ny god fysik

Lisbeth Roos. Jag ir 61 ar och har haft
Hypertrofisk Kardiomyopati (HCM)
sedan fdseln. Mitt nya hjirta fick jag
2012. Idag mir jag bra efter manga ars
trotthet, férmaksflimmer och hjire-
svikt. De aren har jag nu lagt bakom
mig och ser bara framat med glidje.

Jag ir pa Friskis och Svettis tvd ganger
i veckan och ute och gir alternativt
smaspringer dir emellan. Skall vara
med pa EM i Vilnius i sommar, tink
att jag kan allt detta, det som var helt
omdjligt tidigare!

Jag har bildat ett nitverk i Skane dir
vi dn sa linge bara haft en triff. Fler
kommer. Jag dr med och stéttar dem
som vid Lunds Universitetssjukhus
precis fatt nytt hjirta eller har kommit
dit pa utredning for att fa ett. Det ir
s méinga fragor som virvlar i huvudet,
dir kan jag hjilpa dill.

Det dr bara att hora av sig (genom
sjukhusets kurator).

Bruno. Foto: Jenny Bjirk.
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Lagger ut info till
vikingmedlemmar

Bruno heter jag. Min roll i styrelsen
ar att arbeta med Vikings webbplats
och medlemstidning. Det 4r vildigt
intressanta och roliga sysslor! Jag bor
i Goteborg sedan barnsben, arbetar pi
kontor inom staten, allt sedan jag gick
ur gymnasiet, och har blivit medlem i
Viking forst nir min fru skulle komma
att behova fa nya organ.

I Viking har jag fitt en rik kontaktyta
med manga underbara minniskor som
forstar att halla ihop en stor kollektiv
gemenskap mellan organmottagare,
supportande familjemedlemmar och
anhoriga. Med varmt hjirta och med
god fantasi ges uppmuntran och stod
till varandra. Inte minst genom véra
regionala nitverkstriffar! Det betyder
ocksd mycket for mig, dn idag, trots
att jag inte har min livskamrat Gerd
vid min sida lingre. Hon fick uppleva
mainga extra ar tack vare sin organ-
transplantation och tillsammans hade
vi ett fint liv.

Hej alla Vikingar!

Som manga sikert redan vet gar det femtonde European Heart and Lung Transplant Games (EHLTG) av stapeln till
sommaren. I ar 4r det huvudstaden Vilnius i Litauen som star for virdskapet och vi hoppas siklart att det innu en ging
kommer att innebira lyckade spel f6r oss vikingar som representerar Sverige! Den svenska truppen 4r 38 personer stark,
varav 17 ir transplanterade och ska tivla. Vi ir ett glatt giing som kommer bege oss till Vilnius och kimpa fér det blagula
firgerna. Framf6rallt kommer vi se till att gemenskapen och glidjen, tillsammans med vara jimlikar fran 6vriga Europa,

lyser upp EHLT Games in en ging.
P3 aterseende!

Henrik Minsson, lagledare.

”Vikingbladet” 6nskar alla tivlande och supporters Lycka Till i Vilnius!

+ ‘“m’"ﬂu

Mitniys 200"

You can give with all your heart
Yow can give heart
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Rapport fran Vikings arsmote 2014

Vikings arsméte dgde i ar rum pa hotell Scandic Segeving i Malmé 22—23 mars.
Ett 40-tal medlemmar var nirvarande under helgen. Férutom sjilva drsmotes-
forhandlingarna som tilldrog sig under séndagen bjod helgen dven pa intressanta
foreldsningar, information om kommande EM i Vilnius samt konferensmiddag

med tillhérande underhillning.

En deltagares
betraktelser

Lordagen borjade med frukostmingel
varpa det innan lunch féljde tva fore-
drag innehillande historiken bakom
hjirt- och lungtransplantationer. Efter
en utmirkt lunch féljde det ytterligare
foredrag dir det forsta imnet var tand-
hygien och det andra om allt det som
foregar en donation dvs. donationsut-
redningen. Tiden gick fort och efter en
benstrickare med lite kaffe och kaka
intogs podiet av dietisten som bland
annat formedlade en del kostrad. Det
var si dags, ndr vi redan itit upp var
kaka! Vid 17-tiden avslutade vi efter-
middagen med gruppdiskussioner, en
for oss transplanterade och en for vira
anhoriga.

Transplantationsgruppen hade méinga
givande diskussioner. Vi diskuterade
bl.a. medicinering, bade tidshillning
och olika sorter. Ritt mathillning var
ett hett mne. Hur vi behandlar och
forvarar maten och vad vi dter. Dir
vid lag skiljde det mycket frin person
till person. Tandhygien och solvanor
var ocksd dmnen som vi tog upp. Mot
slutet pratade gruppen allmint hur vi
madde och vad vi gjorde idag, alla var
positiva och glada. Jag som skriver tin-
ker pd en i gruppen som har haft sitt
hjirta i 25 ar och 9 ménader. D4 blir
man glad, det finns en framtid.

P,

skane{ montage

akustik och Ljudmiljo

Vi stodjer Viking

Anhériggruppen jimfoérde mycket av
sina erfarenheter frin sjukvarden. Det
var 6msom vin Omsom vatten men
alla var 6verens om att nir det vil var
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till vardags dr skddespelare pi Malmo
stadsteater. Stimningen var pa topp,
god mat, hirlig musik och sang. Efter
maten gick vi ner i baren och smépra-
tade tills det var tid att siga god natt.

Pi sondagmorgonen intog vi en god
frukost varefter vi fortsatte vara grupp-
diskussioner frin lordagen. Efter en
vilfortjint benstrickare under vilken
vi samtidigt provade ut EM-kldderna,
for alla dem som ska med till Vilnius,

En av artikelforfattarna tillsammans med Bansi Koul och Cina Mellerup. Foto: Steve Roos.

skarpt lige sa fungerade det.

En skillnad hir var att de, som hade
en anhorig som blivit hastigt akut sjuk,
kunde beskriva en annan upplevelse
in de, vars anhorig hade en ling sjuk-
domshistoria.

Efter att grupperna hade avslutat sina
diskussioner hade vi majlighet till en
stunds vila pd rummen, varpa det var
det dags att inta en treritters middag
med underhéllning av den skonsjung-
ande Katarina Lundgren-Hugg, som

bérjade sjilva arsmotet.

Efter arsmotet blev det ett foredrag av
en hudlikare i imnet “egenkontroll av
huden”. Arsmétet samt alla foredrag
under dessa dagar var si proffsiga och
intressanta att tiden gick alldeles for
fort. Men eftersom allt roligt ocksa har
ett slut sa hade det snart blivit dags att
ta farvil for denna ging.

Med i bagaget hem hade vi manga nya
lirdomar och nya fina vinkontakter.
Vi ses nista ar!
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Lungtransplantationer - en historia, sammandrag av

forelasning som holls av lunglakare Ingrid Skoog.

Forsta foreldsare ut pa Vikings
drstimma: lunglikare Ingrid Skoog,
lungkliniken Skanes Universitetssjuk-
hus i Lund.

Den f6rsta lungtransplantationen i
virlden utfordes av kirurgen James
Hardy 1963 dir patienten 6verlevde

i 18 dagar. Resultaten f6r lungtrans-
plantationer kom dock att forbdttras
avsevirt i och med inférandet av like-
medlet Sandimmun pa 80-talet.

I norden utférdes den forsta lung-
transplantationen i Lund, 31 januari
1990, av kirurgen Jan-Otto Solem.

Sverige 4r medlem i International
Society for Heart & Lung Transplan-
tation (ISHLT) dir ett stort antal
transplantationscentra frin ett 30-tal
medlemslinder ingar. Genom detta
nitverk har en kunskap kring resulta-
tet fran uppemot 150 000 hjirt- och

Historik kring hjarttransplantationer, sammandrag av

lungtransplantationer genom aren
byggts upp. Frin denna kunskaps-
bas gar att finna att de tre vanligaste
grundsjukdomarna som leda fram rill
en lungtransplantation i sjukdomens
slutstadie 4r KOL/emfysem, cystisk
fibros samt lungfibros.

I Sverige utférs lungtransplantationer
i Lund och Géteborg dir totalt 802

st operationer har genomforts sedan
starten 1990, varav 284 st i Lund.
Fordelningen mellan singel- och dub-
bellungtransplantationer 4r 371 st mot
431 st. Transplantationer av singel-
lunga vs. dubbellungor var timligen
jamt fordelade fram till ar 2008, dir-
efter dominerar den senare. Férdelen
med singellungtransplantationer ir att
en donator kan ge till tva patienter.

Vid vissa diagnoser exv cystisk fibros

ir dubbellungtransplantationer det

forelasning som holls av overlakare Bansi Koul.

Bansi Koul, thoraxkirurg vid
Skanes Universitetssjukhus i Lund tog
vid efter Ingrid Skoog och gav

en forelisning om historiken kring
hjarttransplantationer.

Grunden f6r hjirttransplantationer
lades redan i bérjan av 1900-talet da
forskaren Alexis Carrel utvecklade
metodiker for att kunna sammanfoga
blodkirl vid organtransplantationer.
Han belonades med Nobelpriset 1912
for sina forskningsinsatser. Den forsta
lyckade organtransplantationen i virl-
den, en njurtransplantation, utférdes
1954 i Boston av kirurgen Joseph
Murrey. Transplantationen skedde
mellan tvd endggstvillingar da de im-
munologiska problemen med avstot-
ning vid den hir tiden inte var lost.
Den forsta hjirttransplantationen i
virlden utfordes 1967 i Kapstaden,
Sydafrika av kirurgen Christiaan Bar-
nard dir patienten dog 18 dagar efter
operationen pga avstotning.

Som i fallet med lungtransplan-
tationer kom introducerandet av

ciklosporin att forbittra resultatet av
hjarttransplantationer signifikant.
Detta tillsammans med de metoder
som forskaren Phil Caves utvecklade
for att uppticka avstotning i et tidigt
skede genom biopsi, och ny kunskap
om medicindosering inom omridet
kom att ge hjirttransplantationer en
ljus framtid.

Den f6rsta hjirttransplantationen

i Sverige genomférdes av Professor
Goran William-Olsson i Goteborg
1984. Ett antal transplantationer
hann genomforas i Sverige innan
svensk lagstiftning satte stopp for
fortsatt verksamhet. Det var forst den
1 januari 1988 som Sverige inforde
begreppet hjirndod och pé s vis
skapade forutsittningar for hjirttrans-
plantationer med svenska donatorer.

Parallellt med hjirttransplantationer
sa utfordes forsok pa 80-talet med

sa kallade mekaniska hjirtan. Bansi
berittade att han sjilv arbetade i det
team som gjorde det forsta ingreppet
i Sverige dir man bytte ut hela hjirtat
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enda alternativet. Fordelningen mel-
lan mottagarens kon i Lund 4r

45 % (min) och 55 % (kvinnor) och
den vanligaste dldersgruppen bland
mottagarna ir 51-60 ar.

I Sverige finns ingen dvre grins for
mottagarens dlder utan det bestims
utifrin patientens forutsittningar att
klara operationen och behandlingen
ddrefter, till skillnad fran exv Norge,
didr en 6vre aldersgrins har satts till
60 ér. Statistiken visar att resultatet av
overlevnad efter lungtransplantation i
Lund ir betydligt battre jamfére med
medelvirdet inom ISHLT. Sexars-
overlevnaden jan 1990 tom november
2011 Lund jimf6rt med jan 1994 till
juni 2009 inom ISHLT Lund ir 70 %
respektive 50 %.

Ingrid avslutade sin forelisning med
att visa en bild pa sin Lungort Pulmo-
naria Obscura, en uppmaning om att
alla lungtransplanterade borde ha en
sadan vixt i sin dgo.

Referat: David Lindstrom.
och ersatte med en mekanisk pump.
I det aktuella fallet visade det sig att
patienten var en fore detta skatte-
flykting med diverse tvivelaktiga
affirer bakom sig vilket inte likarna
var medvetna om vid ingreppet. Detta
skapade viss debatt nir nyheten lickte
ut i pressen.

I dag anvinds si kallade mekaniska
hjilphjirtan dir man behéller det
naturliga hjirtat men kopplar in en
pump som stottar hjirtfunktionen.
Pa detta sitt kan patienter i en be-
tydligt okad livskvalitet i vintan pa
en transplantation.

Bansi fick efter sin foreldsning fragan
om skillnaden ur ett thoraxkirurgiskt
perspektiv mellan en lung- och en
hjarttransplantation. Enligt honom
ligger utmaning i att ett uttaget hjirta
mdste opereras in hos mottagaren
inom 3—4 timmar, annars finns stor
risk att organet dér. Motsvarande tid-
begrinsning for lungtransplantationer
ar uppemot 10—12 timmar. Diremot
ansag Bansi att sjilva ingreppet ir
nagot enklare f6r hjartan jimfort med
lungor om man nu kan tala om be-

greppet enkelt inom thoraxkirurgin.
Referat: David Lindstrom.
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Samverkan kring transplantationsfragor:
Vad hander i Patientradet och hur kan det hjalpa oss?

Transplantationskirurgiska kliniken
pa Karolinska i Stockholm har ett
patientrdd som mots tre ginger om
dret. Hair triffas representanter fran
Njurférbundet, Riksforbundet for
leversjuka, Diabetesforeningen och
Viking. Inom Viking var det, numera
framlidne, Hans-Gosta Ricknell som
fick vetskap om patientrddet och var
foreningens representant nir det var
nystartat. Fran Karolinska deltar
verksamhetschef Gunnar Séderdahl,
overlikare, patientkoordinator,
transplantationsmedicinare mm.
Intresset for samarbetet r stort och
tid och resurser avsitts. De amnen
som diskuteras ror transplantation
och donation i ett 8ppet klimat med
mojligheter frin alla sidor att ta upp
viktiga fragor.

Av de ca 900 st hjirttransplantatio-
ner som totalt genomforts i Sverige
gjordes 73 st pa Karolinska och dessa
patienter har fortfarande eftervéard
didr. I dag far man inte lingre trans-
plantera hjirtan, men 2016 ir det dags
att limna in ansokan om att dter fa
utfora hjirctransplantationer. En vik-
tig fragestillning for framtiden dr om
det med dagens transplantationsvolym
4r motiverat att ha fler 4n tvé centra,
bade ur ekonomisk synvinkel och

nir det giller att bygga och behalla
kompetensen hos de transplanterande
lakarna. For patienten ir nirhet till
kliniken en férdel, men det 4r ocksa
en fordel att likarna har hog speciali-
seringsgrad.

Eftersom Karolinska i dagsliget inte
far genomfora hjirctransplantatio-
ner utan har fokus pa njurar, lever,
stamcellstransplantationer kan det
synas ointressant att vara med i detta
sammanhang. Transplantationsfragor
ar dock relativt allmingiltiga oavsett
organ och som Vikings representant
kan man béde bidra och lira mycket
genom att delta i motena. Dessutom

finns i Lund och Géteborg, dagens
centra for transplantation av hjirta
och lungor, 4nnu inte motsvarande
patientrad. Det gor det svirare att fa
till ett organiserat samarbete mellan
Viking och dessa centra.

Forra aret blev jag tillfragad om jag
ville ersitta Hans-Gosta Ricknell,
troligen pd grund av mitt intresse for
hur transplantationssjukvérden
fungerar och kan utvecklas.

Det borjade nir vér son med svér
Cystisk Fibros behévde nya lungor
redan vid 16 drs dlder. Hans fall
behandlades pé centra i Lund och
Goteborg och svaret blev ”detta ir for
svart for oss sd vi maste siga nej tack”.
Vad ett nej betyder ir inte svért att
forsta. Tack vare tvd djupt engagerade
kvinnliga likare pa Karolinska och i
Lund hittades si smaningom en 16s-
ning i Hannover i Tyskland, dir man
genomforde betydligt fler transplan-
tationer per likare och sjukhus och
helt enkelt blivit skickligare. Vi reste
dit, stannade till transplantationen
genomfordes (framgangsrike) och efter
tre veckors eftervard skickades vi till
Lund. Hir stannade vi ytterligare ett
antal veckor och hamnade sedan pa
Karolinska.

Var mirkliga resa mellan olika trans-
plantationscentra gav upphov till ett
antal frigor. Den f6rsta och viktigaste

var om det 4r sd att Sverige inte besit-
ter tillricklig kompetens att hantera
mer komplicerade fall och i sd fall hur
vanligt dr det att patienter nekas trots
att vard kanske finns pd annan ort.
Nista friga dr, hur kommer det sig att
de rutiner som i Tyskland var absoluta
inte alls foljs i Sverige? Hur kommer
det sig att medicineringen och lev-
nadsregler indras nir man passerar en
landsgrins? Hur kommer det sig att
dven inom Sverige giller olika rutiner
pa olika sjukhus och att ingen sam-
ordning sker? I Sverige finns mycket
fi gemensamma regler angaende kost,
medicinering och livsforing. Sjilv-
klart ska regler inte sittas upp bara
for att vara tydliga, det ska finnas en
faktabakgrund, men dnda ir risken
stor att man genom att vara onddigt
vag inte far fram ett nddvindigt
budskap. Att man sjilv som patient/
anhorig aktivt deltar, ifrdgasitter och
véagar fora en dialog med personalen
pa sitt sjukhus och inte bara accepte-
rar det som sigs dr nddvindigt. Det
dr inte att vara besvirlig, det dr bara
ren dverlevnadsinstinke. Att fokusera
mer pa medicinska frigor tillsammans
med andra i samma situation ar en
viktig uppgift for en patientférening.
Det passar mig dérfor bra act i detta
patientrad ha mojligheten att jobba
med dessa frigor.

/Kerstin Braxell, Vikings representant i
patientridet.

astellas

Leading Light for Life

Astellas stodjer Viking.

Astellas Pharma AB
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Amnen som diskuterats i patientradet under det gangna éaret:

* En nyhet som beror Karolinska ar det stora forbittringsarbete som pégar och att man kommer att bygga upp ett
transplantationscentrum, dir mindre enheter integreras. Under 2013 bildades ett donationsrad pi Karolinska som ska
arbeta for att 6ka antalet donatorer samtidigt som antalet IV platser dubblas f6r att maojliggora fler transplantationer.

* Donationsliget i landet ir fortsatt problematiskt och antalet donatorer ir i princip konstant. Beriknat per invinare

ligger Stockholm absolut sdmst till. Linge har Uppsala haft de hogsta siffrorna men under 2013 ligger Uppsala,

Goteborg och Malmé ungefir lika. Av patienter med total hjdrninfarke 2013 blev tvatredjedelar donatorer och man

kunde anvinda i genomsnitt 5 organ per donator. Av den tredjedel som inte anvindes var det endast 4 % som ansags
medicinskt olampliga, i 10 % av fallen hade personen sjilv sagt nej och i 14 % av fallen gjorde anhérigveto att donatorn
inte kunde anvindas. Med bittre information och/eller tvingande lagstiftning hade ytterligare 24 donatorer kunnat
anvindas och ytterligare ca 120 organ blivit tillgingliga. Trots donatorsituation har antalet hjirt- och lungtransplantationer
okat stadigt i Sverige for att plana ut under de senaste fem aren, under 2013 transplanterades 55 hjirtan och 58 lungor.

* Det kritiska donationsldget har gjort att behovet att anvinda levande donatorer 6kat och redan ar 2000 gick antalet
levande donatorer om antalet avlidna donatorer nir det giller frimst njurtransplantationer. Internationellt ir Norge och
Nederlinderna stora forebilder eftersom de har stod fran regeringen och lyckats 6ka transplantationer med levande
donatorer mest. I Sverige kimpar sjukvirden fortfarande med hur man pa ett bra sitt ska né ut till presumtiva donatorer.
Vem ir da limplig som donator? Traditionellt har det varit syskon och férildrar men successivt har en férskjutning skett
mot att make/maka, en vin eller en helt okind person. Manga som anmiler sig kommer dock inte att fi donera, i Sverige
ar kraven stora, man ska vara nist intill perfekt hilsomissigt. I de flesta andra linder 4r man mer tolerant.

Vad som ir ritt och fel i denna friga kan diskuteras men atminstone likare pa Karolinska vill inte sinka kraven eftersom
det kan drabba bide donatorn och den som far organet. De metoder som anvinds idag for att fi levande donatorer ir

att informera anhoriga personligt och i skrift, t ex har ett brev om njurdonation tagits fram for att skickas ut till nirstdende
personer. Anonyma donatorer som av mer ideella skil vill hjilpa till blir allt vanligare.

En metod som anvinds framgangsrikt i USA ir korsvisa transplantationer. I Sverige har man i princip varit positiv till detta
men det méste utredas mer s att sikerheten for patienterna kan garanteras och legala aspekter beaktas. Fragan ir dven om
antalet genomforda transplantationer i Sverige ricker for att infora detta. Korsvis transplantation bygger pa att en donator
ger ett organ till nagon, vars anhérig i sin tur donerar osv. Det kan goras i olika manga steg. Orsaken till att detta kan bli
aktuellt 4r oftast kompatibilitetsproblem, vilket gor att man inte kan ge organet till den man egentligen vill hjilpa.

* Det har skett en utveckling inom generika som kommer att berora flertalet transplanterade pa sikt. Prograf och CellCept
kommer att ersittas av generiskt tacrolimus och av motsvarande generika for CellCept. Dessa mediciner med andra
produktnamn men med samma substans/innehall 4r billigare f6r samhillet. Byten till generika far endast ske pa likares
ordination och det ar mycket viktigt att f6lja nya ordinationer eftersom det kan komma att innebéra ny dosering.

* Hur man ska fi en transplanterad patient att inse allvaret i att vissa mediciner méste tas med visst intervall och enligt
instruktion? Svarigheter att fa transplanterade att f6lja medicineringsanvisningar ir for ménga forvinande men trots att
det stora flertalet transplanterade kidnner tacksamhet och 6dmjukhet infor att ha fact en ny chans med ett nyte livsvikeige
organ, sa finns det ett relativt stort antal som inte skéter medicineringen pd ett bra sitt enligt Karolinskas personal. Detta
ar livsvikeigt att komma tillrdtta med. Man tar upp frigan i samband med likar- och skdterskebesdk. Man har dven tittat
pa mojligheten att tvingsmissigt installera en app i telefonen som genererar ett larm till sjukhuset om man inte stinger av
den. Det finns ingen universalldsning, men genom att jobba med frigan gér man patienterna uppmirksamma pa proble-
met och vissa bérjar forhoppningsvis skéta sig bittre. Ett visst begrinsat slarv leder oftast inte till katastrof men det finns
ett flertal exempel dir den transplanterade avlidit till f6ljd av slarvet. Férutom det minskliga traumat dr det tragiske att
organ som ir en bristvara inte tas “omhand”.

* Transplantationskirurgiska kliniken jobbar stindig for att forbattra sig. Det handlar om synpunkter kring mottagnings-
tider, bittre rutiner och patientsikerhet. Nyligen fick man genom enkitsvar fran transplanterade ett chockerande svar, pa-
tienterna upplevde att “delaktigheten” i varden hade blivit avsevirt simre (sjunkit med 50 %). Detta 4r en viktig informa-
tion och man jobbar nu hirt med att rdda bot med detta. Som ett steg forsoker man dven ta reda pa vad som ir delaktighet
ur en patients synvinkel.

/Kerstin Braxell.
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Forts. fran sid. 6 — Samverkan kring transplantationsfragor:
Vad hander i Patientradet och hur kan det hjalpa oss?

Att arbeta i ett patientrdd innebdr att man representerar patienter och Vikings
medlemmar. Dirfor beslutades det att vi patientforeningsrepresentanter skulle
inhidmta synpunkter frin andra medlemmar 4n de vi sjilva kinner vil. Fyra
centrala fragor har skickades ut till Viking transplanterade, genom styrelsens
forsorg och via Facebook. Kanske dr du som liser detta en av dem som svarat
pa fragorna.

Manga synpunkter som kommit in visar pa ett stort engagemang och detta
kan vara starten pd att hitta nya vigar att arbeta med situationen f6r redan
transplanterade inom Viking. Vi som ldser pa facebook-gruppen ser dven dir
att det finns ett behov att diskutera mer medicinska aspekter. Kanske finns
det andra fragor som ocksa borde stillas och nya kontakter som borde tas,
kom girna med forslag.

I ndsta nummer hoppas jag komma tillbaka med en sammanstillning av de
synpunkter som kommit in fran er och de diskussioner och slutsatser som

dessa ledde till inom Viking och inom Patientradet.
/Kerstin Braxell.
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