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MEDLEMSBLADET

Manga medlemmar deltog

Arsméteshelgen har passerat. En
underbar blandning av nya medlem-
mar blandat med "de gamla i gemet”.
Mainga medlemmar deltog i ar, allt
fran sodra landsdelar som Landskrona
till norra som Sédra Sunderbyn och
allt dar emellan. Och ménga olika
intressanta amnen genom helt fantas-
tiska foreldsare fick vi lyssna till. Med
andra ord: det blev en toppenhelg!
Mer om féreldsningarna finner ni inne
i medlemsbladet.

Arsméteshandlingarna avlépte bra och
vi fick in tva nya personer i styrelsen.
Var och en i styrelsen har skrivit lite
om sig sjilv s att ni som medlemmar
ska kunna fa veta veta vilka vi dr och
var vi haller till i vart avlinga land.

Nytt dr, nya styrelsemedlemmar men
framfor allt nya utmaningar. Forst

on

Omhet Cen

Ring och Pling

Norrmalmstorg—Skansen/
Waldemarsudde. Linjetrafik
linje 7N 11-17/18/19,

|6r- och s6ndagar 3 april-
20 dec, alla dagar under
sommaren. SL-taxa galler
utom pa cafévagnen.

Lérdagar och séndagar rullar
Djurgardslinjens populéra
cafévagn med fénsterbord

at alla och stans mest
omvaxlande utsikt.

www.djurgardslinjen.se

ut blir EHLTF’s arsmote i Leiden, sedan
ar det Nordiskt méte i Sandane, Norge.
Samtidigt jobbar vi for fullt med alla
andra uppdrag som styrelsen ir alagda att
administrera, och lite till. Redan nu ir vi
igang med att planera arsmétet 2016 men
mycket ska innan dess.

Barn- och ungdomstraff
18 — 20 september i Goteborg

Dit kan alla upp till 25 ar soka for att
komma med. Triffen ir kostnadsfri fér
véira unga medlemmar men resan
bekostas av var och en.

Mer om triffen hittar ni i pa sista sidan
av medlemsbladet.

Vi har bytt “nitverkstriffar” mot ett mer
passande namn: “vikingtriffar”. Detta har
vi gjort for att alla
av oss ska kinna sig
vilkomna oavsett
var i landet som en
aviserad triff ska
ske. Man kan ju
ligga in en semes-
tertripp for att delta
pa en triff t.ex. Na-
gon triff kanske blir
i var men till hosten
blir det triffar av
olika slag.

Hemsidan uppdate-
ras ofta, sd glom inte
att dé och dd gé in
dir for att se om det
anordnas en triff i
ditt omride eller fér
att halla koll om det
finns nagot annat

i Vikings kalender
som kan finga ditt
intresse. Diskus-
sioner kring mat ir
ett hett mne pd
Facebook savil som
i andra sociala sam-
manhang,

Umsorg

2 ® 2075

Foto: Viking, arkivbild

Vi lovade att utse en arbetsgrupp
som ihop med transplantationscen-
tra ska kunna ta fram riktlinjer for
oss patienter med liktydiga kostrad
oavsett var du ir transplanterad eller
vilket som ir ditt hemmasjukhus.
Vi har just dragit igdng med att utse
arbetsgruppen och hoppas att den
snart ska komma iging och redovisa
sitt arbete allteftersom.

Under hésten fick ett antal medlem-
mar en enkit att svara pa som kom
fran patientradet i Stockholm. Vi
har tagit till oss de svar som berérde
oss, och som redovisats i medlems-
bladet i hostas. Vi kommer att ga
igenom fragorna mer pa véra
styrelseméten for att plocka ut de
delar som ni som medlemmar anser
att vi ska férdjupa oss i.

Ett medlemsblad med blandat
innehall héller du just nu i handen.
Vi hoppas siledes att du finner en
del lisnyttigt som faller just dig i
smaken. Har du en artikel som du
tror andra kan vara intresserade

av, si tveka inte att hora av dig till
oss, den kan vi komma att behéva
ha med i ett annat medlemsblad
framéver.

Litet ordsprik pa vigen:
"Tink positivt, sa gir allt mycket
litcare!”
/Jenny Bjork
Vikings Ordférande
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AfterWork i Hoganas 17 april

Vi var 14 entusiaster pd sportcentret
i Hoganis pé fredagseftermiddagen.
Nigra kom direkt frin jobb, andra
hemifrin, men det var en bra bérjan
pa helgen, kunde vi konstatera.

Det var Eva, Jerry och Lisbeth (Lisa)
som hade anordnat triffen och den
startade med en god fika med kaffe
och kakor. En riktigt hirlig uppladd-

ning infér triningen.

Nir vi hade fikat, pratat och lart
kidnna varandra lite grand s var det
dags for trining. Négra gick ivig och
spelade bowling, Asa gick ivig och
simmade (alldeles sjilv) och vi andra i
ginget bytte om for att inta
pingisracketar och borden som stod
redo.

Jerry som sjilv dr trinare och aktiv

i Hoganis Bordtennisklubb kérde
igang triningen med "vinnarbord”.
Jag sjilv, som inte har trinat bordten-
nis pa nistan tva ar, kom igdng hyfsat
och redan efter ett par set s var jag
varm i kldderna.

Négon elitniva ska vi ju inte prata om,
dven om Jerry gjorde minga goda
forsok med oss "glada amatérer”
genom att visa olika grepp, slag, servar
etc. Det blev nigra riktigt bra och
svettiga matcher och framfor allt hade
vi vildigt roligt.

Jag ir s glad att jag kom med och
fick prova pa att spela igen, for jag har
verkligen saknat det. Nu har jag till

och med tagit kontakt med en klubb
hir i Malmo och hoppas att jag kan
trina pingis med dem framéover. Tack
for inspirationen allihop!

Tyvirr dkte jag, Asa och Daniel hem
efter triningen och missade den sikert
fantastisk goda fisksoppan hos Eva
och Géte!

Tack f6r en hirlig dag!
/Ingela Ahlm
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Resten av ginget dkte med Eva och
Gote hem, dir intogs en jittegod
fisksoppa. Det var en jittemysig kvill
med mycket skratt. Lennart "Lennie”
Ekdahl hade tagit med sig gitarren, sa
det blev underhillning pa hogsta niva!

Efter nagra timmar var det dags att
bryta upp. Det blev en mycket trevlig
eftermiddag/kvill. Men vi kommer
att ses till hosten igen och déi hoppas
jag att fler intresserade kommer.

Hostens Vikingtraff/triffar kommer
att meddelas i nista Medlemsblad.

Ha en skén sommar!

/Lisbeth Roos
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Arsmote med Viking 2015

Efter en god natts somn och frukost-
buffén pa morgonkvisten var det da
dags att mota upp till Vikings drsmote
i Mélndal utanfér Goteborg,

l6rdag och s6ndag, 14 — 15 mars
2015. Dir triffade jag under

loppet av nigra inledande

timmar manga savil nya som

gamla vinner och fick chans att
mingla innan det blev dags att
tillsammans inta lite mat igen.

Efter lunch var det invigning av
helgen med dess foreldsningar

och drsmotet.

Som férsta punkt pd programmet
stod gruppdiskussioner. Syftet

ar att transplanterade

respektive anhoriga ska

lira kinna varandra,

utbyta erfarenheter, dela

med sig av goda rad och

kunna knyta nitverk.

Foreldsningarna startade
med att doktorand
David Berglund

talade om den pigiende
forskningen dir det
forvintade resultatet blir
transplantationer utan
livsling immunhim-

mande behandling,

Dirpi foljde en foreldsning av docent
Annette Lennerling som forklarade
for oss hur viktigt det ar att ta vira
mediciner i ritt tid. Nog s viktigt att
inte slarva med detta!

Under pausen f6r kaffe och fortsatt
mingel silde Magnus Hedqyvist sin
nyskrivna barnbok som handlar

om donation/transplantation och vi
kunde dven njuta av Pamela Lindgrens
alster, t-shirtar med hjirt-lungtryck
och eleganta silversmycken. Dessa
bada inslag var mycket uppskattade.

Hans Karlsson, perfusionist, fortsatte
sedan foreldsningarna med att forklara
hur hjirt-lungmaskinen fungerade
och Christer Ericsson, perfusionist,

avslutade lordagens foreldsningar
med att prata om denna fortriffliga
maskins historia.

Per-Olof Frisk, en av vira
norrlindska medlemmar,
delade med sig av sin
historia om nir han sjilv
blev hjirt-lungtransplan-
terad i England.

Samtliga foreldsningar

och Per-Olofs berittelse

var intressanta och gav manga intryck
under denna forsta i 6vrigt hindelse-

rika dag.

Efter en ling eftermiddag behévde
vi lite vila, innan kvillens middags-
mal och diskussioner skulle folja och
avsluta l6rdagens aktiviteter.

Sondagsmorgonen inleddes efter
frukost med drsmétet, som dppnades
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traditionsenligt med att forst tinda ett
ljus for de som limnat oss under dret
och for att dven skinka tankarna till
de som stér i donationskon.

Arsméteshandlingarna avlépte plan-
enligt och det
blev dven lite tid
over till kaffe och
mingel innan
foreldsningarna
fortsatte.

Anders Svensson,
barnlikare och
pilot, berittade
om omhinder-
tagande och
transport av or-
gan frin donator
till mottagare.
Det var mycket
humoristisk och gripande
berittat.

Sist, men inte minst, sa
hade vi anestesilog Peter
Desatnik med oss via en
onlineuppkoppling. Han
redogjorde for hur en

donationsutredning gir till samtidigt
som han besvarade allas vara frigor.

Efter dessa tvé fullspickade dagar
dterstod nu bara avslutningen och
hemresan. Fullproppad med en massa
ny information, samtidigt som jag har
fact vara med om att utbyta erfarenhe-
ter och lira kiinna andra vikingar, ser
jag redan fram emot drsmote 2016!
Text: Lisbeth Roos
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Vikings styrelse presenterar sig

Jenny Bjork, ordférande

Jag dr f6dd med Cystisk Fibros och for tio

ar sedan genomgick jag dubbel lungtrans-

plantation. Ar sambo, bor i Kungsbacka och

har skogen som granne. Nir jag inte jobbar

ir det ofta promenader i skogen som giller,
har hittar jag min energi. Jag har nistan alltid varit aktiv i
olika féreningar och det som driver mig dr gemenskapen. I
Viking har jag varit medlem sedan min op.

Per Wallner, vice ordférande

Jag var den dir som aldrig blev sjuk. All-

tid aktiv, dkte skidor och skridskor, gick i

fjallen, red vara histar, tivlade med véra

schifrar. S4 for tio ar sedan bérjade jag hosta

allt mer och nir det efter nigra ar blev for
besvirande lit jag undersoka det. Jag hade lungfibros. Efter
ytterligare nagra ar blev det aktuellt med en transplanta-
tionsutredning och f6r snart fyra ar sedan borjade mitt nya
liv. Nu kan jag dter gora allt det dir jag kunde, och nistan
for forsta gangen verkligen uppskatta mitt liv pa var gard i

norra Uppland.

Jag blev medlem i Viking f6r drygt ett ar sedan, infor Hjirt-
och lungtransplantations-EM i Vilnius. Jag har aldrig tivlat
i idrott tidigare, men nu — med insikten om den skéra
linjen mellan att kunna och inte kunna — ville jag prova. Jag
kom hem med tvd medaljer i simning! Samtidigt upplevde
jag den starka gemenskapen i féreningen.

Jag blir alltmer intresserad av transplantations- och dona-
tionsfragor och dirmed kinns det som ett naturligt steg att
engagera mig i foreningens arbete och pa sé sitt bidra till
att utveckla verksamheten.

Nirlep Singh, sekreterare

F6dd och uppvuxen i Indien men har bott

i Sverige sedan 1977. Jag blev hjirttrans-

planterad 2008. Jag arbetar fortfarande men

pa ledig tid gillar jag att ga och gar helst i

skogen, ibland f6r mig sjilv for att fundera/
dromma, ibland tillsammans med andra och di utbyter jag
tankar kring livets viktiga och mindre viktiga hindelser.

David Braxell, kassor

Jag ir lungtransplanterad 2009. Min

sjukdom Cystisk Fibros som jag alltid haft

en besvirlig form av, gjorde att jag inte

lingre kunde klara mig redan nir jag var

16 ar. Efter ett ar fick jag mojlighet att aka
till sjukhuset i Hannover dir jag senare transplanterades.
Snabbt blev jag pigg igen och redan efter 3 minader borjade
jag skolan igen.

Bruno Eriksson, ledamot

Min roll i styrelsen ir att redigera Vikings

medlemstidning. Jag blev medlem i Viking

forst nar min fru skulle komma att behéva

fi nya organ. I Viking har jag fitt en rik

kontaktyta med minga underbara min-
niskor som forstar att hilla ihop en stor kollektiv gemen-
skap mellan organmottagare, supportande familjemedlem-
mar och anhériga.

Lisbeth Roos, ledamot

Jag dr 61 ar och har haft Hypertrofisk Kar-

diomyopati (HCM) sedan fédseln. Mitt nya

hjirta fick jag 2012. Jag 4r med och stottar

dem som vid Lunds Universitetssjukhus

precis fact nytt hjirta eller har kommit dit pa
utredning for att fa ett. Det ér bara att hora av sig (genom
sjukhusets kurator).

Jan Weinheimer, ledamot

Ar fodd och uppvuxen i Stockholm pa

1950-talet. I bérjan av ar 2000 fick jag

beskedet att jag drabbats av dilaterad

kardiomyopati. Genomgick en hjirttrans-

plantation efter ar av medicinering. Jag gick
med i féreningen Viking 2009 och tycker att vi dr en trevlig
samlad grupp i olika aldrar som tar hand om vira medlem-
mars intressen.

Magnus Hedqyist, ersittare
Jag fyllde femtio hirom aret, och ett halvar
dessforinnan blev jag hjirttransplanterad.

Under mina f6rsta 45 ar mirkte jag aldrig

av att ndgot skulle vara pa tok med mitt
hjirta, men i samband med att var familj flyttade tillbaka
till Sverige efter sju ar i Centralamerika, si konstaterades
att jag hade hjirtsvikt och si sméiningom fick jag diagnosen
dilaterad kardiomyopati.

Arbetar f n som fingelseprist och tycker om att bade prata
allvar och skoj. Min familj bestar av fru och fyra barn, samt
tva katter. Ar vildigt glad for att resa, ir nyfiken pa mycket,
och engagerad pé flera omrdden som ex hbtq-fragor.

David Lindstrom, ersittare

Ar 39 ir och ir lungtransplanterad sedan

2007 och har varit med i Viking sedan

dess. Jag bor i Linkoping med min sambo.

P4 vintern giller skidikning och langfirds-

skridskor, pd sommaren mest golf. For mig
har Viking inneburit nya vinner och en gemenskap bland
transplanterade och anhériga.
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Astellas patientmoten i Malmo, Goteborg och Stockholm

Viking hade fatt en inbjudan till att
delta i Astellas (en av vira sponsorer)
patientméten. Flera av vira medlem-
mar deltog i métena och lyssnade pd
ménga intressanta foreldsningar.

Métet i Stockholm hélls den 12 maj i
Solna (Karolinska universitetssjukhu-
set). Nirvarande fran Vikings styrelse

var Jan Weinheimer och Nirlep Singh.

Hir nedan féljer ett kort referat frin
motet.

En av alla intressanta foreldsare var
Annette Lennerling, leg sjukskoterska
och patientkoordinator, med docents
grad, som till vardags jobbar pa
Transplantationcentrum (Sahlgrenska
universitetssjukhuset i Goteborg).

Annette Lennerling berittade kring
begreppet Adherence/Foljsamhet/
Compliance (till ordinerad behand-
ling) och om vikten av att folja likar-
ordinationer vid kroniska tillstind.

De flesta av oss som ir transplanterade
kianner vil tll hur viktigt det 4r att vi
foljer raden och tar vara mediciner i
ritt mingd och i ritt tid.

Annette Lennerling visade ett antal
bilder som relaterar till slutsatser frin
forskningen kring vad som hinder
nir man inte f6ljer ordinationerna
(Nonadherence), t.ex. d4 motivationen
att inta likemedlen gir ner av olika
anledningar.

En definition pid Nonadherence ir:
avvikelse frin ordinerad medicinering
som dr tillricklig for att ge en negativ
paverkan pa behandlingens avsedda
resultat

(Fine, R. N, Becker, Y.,

De Geest, S. et al. Nonadherence
consensus conference
summary report.
American Journal of
Transplantation 2009;
9:35-41).

Tre studier:

Denhaerynck et al. Transplant Int
2005; 18(10): 1121-1133,
Desmyttere et al. Acta Gastroenterol
Belg 2005; 68(3): 347-352 och

Dew et al. Transplantation 2007; 83:
858-873

visar hur vanligt forekommande
Nonadherence ir hos vuxna patienter
som bir pd transplanterade organ.
Njure 28%

Hjirta 22%

Lever 21%

Lunga 27%

En annan studie:

Morrissey P, et al. Transplant Proc
2005; 37:2044-7

visar t.ex. att mer in hilften (53%) av
de akuta avstotningsepisoderna som
upptrider senare in 6 minader efter
transplantationen kan forknippas med
Nonadherence.

Konsekvensen av Nonadherence kan
bli:

* en akut sen avstdtning (rejektion)

* forlust av det transplanterade orga-
net

* i virsta fall d6d

S& det dr vire att tdnka pd, att man
haller sina tider nir tabletterna ska tas

for att inte riskera att drabbas!

Text: Nirlep Singh

astellas

Leading Light for Life

Astellas stodjer Viking.

Astellas Pharma AB
) ) I
501
I
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Transplantation utan livslang

immunhamning

Doktorand David Berglund héll ett
mycket intressant foredrag om detta
imne vid Vikings drsmote 2015.
David Berglund ir till vardags verk-
sam vid Uppsala Universitetssjukhus
och ingér dir i ett forskningsteam
tillsammans med dtta andra personer
som forskar inom amnet. Och forsk-
ningen gar framic.

Efter en transplantation méste
mottagarens immunfdrsvar tryckas
ner timligen mycket. Enkelt forklarat
ir det en stindig kapplopning mellan
antigen-presenterande celler, de celler
som vill stota bort det transplanterade
organet och de immunreglerande
cellerna, de celler som forsvarar
samma organ.

Hur mycket immunhimmande like-
medel som behévs dr individuellt an-
passat. T. ex. innebir oftast sliktskap
att medicineringen blir littare, men
det dr inte alltid sa. Att vara endggs-
tvilling i denna situation kan vara en
fordel, men dven hir forekommer det
skillnader som gor att medicineringen
behover individualiseras.

Forskningen gar ut pé att féra 6ver
handplockade immunférsvarande
celler fran donatorn till mottagaren,

antingen i samband med trans-
plantationen eller genom att spara
mottagarens blod f6r att kunna gora
detta i ett senare skede. P4 sé vis kan
medicineringen gradvis minskas eller
sd sméningom upphora helt.

Av 200 000 transplanterade i Europa
idag finns det ett 50-tal som inte

behover immunhimmande likemedel

och dessa personer undersoks extra
noga.

Forskningen har redan kommit langt

och behandlingen har testats pa ett
20-tal patienter i USA och flertalet
av dessa har kunnat sluta med medi-
cinerna. Till att brja med kommer

metoden i Sverige att testas pd enstaka

patienter som behdver en ny njure.
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Det ir bara att 6nska David med
kollegor lycka till i den fortsatta
forskningen och hoppas pa att alla
transplanterade pé sikt kan helt slippa
ta immunhimmande likemedel eller
dtminstone reducera storleken pa sina

“pillerburkar”.

Tack for ett mycket intressant fore-

drag.

Text: Stewe Roos
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Riksféreningen f6r

Hjart- Lungtransplanterade

c/o Lansforeningen HjartLung Stockholm
Mejerivdgen 4, 2 tr.

117 43 Stockholm

VIKING

Barn- och ungdomstraff
18 — 20 september 2015

Nu har vi bokat upp en helg i september dé vi bjuder in Vikings
transplanterade medlemmar, barn och ungdomar upp till 25 ar
fér gemensam samvaro i Géteborg.

Héjdpunkterna fér helgen kommer att vara bio- och Lisebergs-
bessk. Givetvis ingar boende och mat samt bra tillféllen fér
pratstunder med gruppen.

Eftersom det é&r olika &ldrar pé deltagarna sé anpassas bio resp.
dkattraktionerna till aldern.

Som medlem i Viking &r helgen kostnadsfri sé nér som pé resan
till och frén Géteborg som var och en stér fér sjélv. Bidrag kan
sékas fran Vikings minnesfond.

Det som ingar &r del i dubbelrum med frukost fredag - séndag,
middag béde fredag och I6rdag samt lunch 16rdag. Det ingér
biobiljett och entré med stora dkpasset till Liseberg.

Vi hoppas att detta ska locka er. Vi har reserverat 12 platser till
véra transplanterade barn och ungdomar. Ar det nagon férélder
eller syskon som vill f6lja med s& blir det till sjéglvkostnadspris.
Sjalvklart har vi tva vuxna som &r med.

Maila din anmélan med uppgifter om den/de som avses, som:
namn och personnummer,

adress,

telefonnummer och/eller mobilnummer och

e-postadress

Har ni fradgor hér av er via mail eller telefon till oss.
Anmaélan ska géras senast 1 augusti till inffo@viking.hjart-lung.se.

Varmt véalkomna!

SVERIGE

P

PORTO BETALT
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Vikings
Stodfond / Minnesfond

Vill du ge en gava till Vikings
Stédfond / Minnesfond?

Bankagiro till fonden &r
5082-8268

Ett transplanterat organ
har en gang tillh6rt
€n annan manniska.
Visa donatorfamiljen
respekt och hinsyn -
offentliggor inte
transplantationsdatum!

Gor din rost hérd!
Fér att géra Viking-
bladet till en ldasvérd

medlemstidning &r vi
beroende av ditt bidrag.
Skicka in din artikel, notis,
eller beréttelse till oss. Alla

bidrag, stort som smatt,
tas emot med stor
tacksambhet.

Medlemsbladets
planerade utgivningsdatum 2015

Manusstopp
Nr3 9 augusti
Nr 4

Utskick
vecka 36
1 november vecka 48

Gor din rést hord medlemsbladet!




