Medlemsblader 7 XD

VIKING RIKSFORENINGEN FOR HJART- LUNGTRANSPLANTERADE 2¢ VI KI N G I

Viking - en aktiv férening

Lennart “Lennie” Ekdahl
spelar och sjunger sin egen
lat som tack till alla donatorer
och donatorsanhériga.

Hir hamras det for fulle
pa Liseberg under host-
triffen i Goteborg.
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Mycket planering just nu

Oj, vilken host vi upplevt! Soliga
dagar och varma hirliga héstkvillar
med tid for samvaro. I hdst har som-
marjackan varit pa dnda till mitten
av oktober.

Styrelsen har haft fullt upp med
planering av styrelseméten, Lindval-
lenresan (instilld igen), arsmétet och
sist men ack sé viktigt nitverkstrif-
far. Det ir jdtteroligt att ndgra med-
lemmar pd olika platser i landet tagit
initiativ till att ordna triffar. Det har
varit triffar i Goteborg, Virmland
och Skine. Nitverkstriffar i Oster-
gotland och Givle sker i november.
Under Donationsveckan var manga
av er ute och delade ut donations-
kort, informerade, foreldste och
pratade med minniskor. I Géteborg
var det ett stort arrangemang i Nord-
stan l6rdagen den 12 september och
da delades ett hedersutnimnande ut
fran Livet som Gava till Martha Eh-
lin. Ett reportage om det finns lingre
in i bladet. Stort Tack till er alla som
pa nagot sitt var ute denna vecka.
Arsmétet dr bokat och klart, 22-23
mars pa Scandic Segevangen i Mal-
mo. D4 firar féreningen 30 ar, vilket
vi kommer att uppmirksamma.

Nya medlemmar som vi énskar

vilkomna till Viking

Anna Andersson

Petra Karlsson

Missa inte det. Mer info i bladet.
Viking har varit representerad pa
nagra olika stillen under hésten.
Dels i Sverige, dels i 6vriga Norden.
Vi har dessutom fétt ut informations-
blad pa olika mottagningar samt

till transplantationscentrum i bade
Goteborg och Lund.

Vi har dven pratat med MOD,

(Mer OrganDonation) om hur vi
kan samarbeta mer och kommer
inom kort att ha méte tillsammans
och prata igenom hur vi kan hjilpa
varandra. Aven samarbete med
Transplant Sweden har varit uppe
samt efter Nordiskt méte kanske

vi ska ha mer utvixling med vara
grannlinder i olika frigor. Redan nu
har vi face frigan fran Danmark om
vara nitverkstriffar hur de fungerar
och det delar vi ju gidrna med oss av,
s att ocksé véra danska kollegor far
uppleva sidan gemenskap, som vi har
genom vara triffar.

Nu ir snart forsta advent och jul i
antidgande. Lite mys med tinda ljus,
pepparkakor och glogg med slikt och
vinner ir inte fel. Vi vill onska alla
en riktigt hirlig Jul och ett gott nytt
ar. Njut och ma gott! / Jenny
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God Jul alla Vikingar

onskar vi i styrelsen
och layouten Bruno

Nya Likemedelsfakta lanserad 24 oktober 2013

En ny version av soktjinsten Likemedelsfakta har slippts. Dir
finns information om alla de 20 000 likemedel som idag 4r god-

Marie Andreasson Urban Lidbaum kinda for forsiljning i Sverige. Den nya versionen innebir bland
Alexandra Barraclough Mona Lindvall annat forbittrade sokmajligheter, betydligt mer information om
Ellinor Borg Maria Lundberg varje enskilt likemedel samt bittre kopplingar till varje likeme-
Lars Erik Borg Charlotte Luthman dels bipacksedel och produktresumé.
Monica Contreas Holmen ~ Bo Mellbris Soktjinsten Likemedelsfakta har funnits pa
Christina Ekstrand Nils Myers Likemedelsverkets webbplats sedan 2006.
Helena Ekstrand Gitte Pulls
Johanna Ekstrand Daniel Seestrand Lyssnade pa en foredragshallare som pratade kost och motion.
Katarina Ekstrand Lennart Simmerfors Bra mat och regelbunden motion leder oftast till att
Ala Farraj Cleuda Smideland . Du sover bittre
Stanislav Filipek Pia Varis o Du orkar mer
Jonatan Ivarsson Tomas Wikstrém . Du blir gladare
Magnus Johansson Ander§ Akesson . Du gér ner i vike
Ulla Jonsson Lena Osterlin . Du sinker blodtrycket
. Du dricker mer
. Du motverkar benskérhet
/ Folke H
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Skanetraffen

Nu har vi hir nere i Skdne haft var forsta natverkstraff.
Det var ett litet men glatt ging som triffades i Landskrona
en l6rdag i september. Vi pratade, fikade och bytte erfa-
renheter. Det var intressant att triffa andra, bide relativt
nytransplanterade och de som varit transplanterade i
mdnga r, samt en man med pump som gir i vintans tider
och att hora allas berittelser.

Det dr ocksa mycket som har férindrats genom aren vad
giller rdd och olika restriktioner. Vi har dven tryckt upp
broschyrer som vi limnat till transplantationsskoterskorna
och kuratorn i Lund samt till de lokala sjukhusens hjirtav-
delningar.

Planer finns att ordna en ny traff i februari/mars, 2014.
Kom girna med f6rslag om var vi ska triffas och vad vi
ska gora.

/Lisbeth Roos, mobilnr 072-707 02 62 och

Monica Larsson, mobilnr 076-040 53 66

Foto: Steve Roos
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Goteborgstraff

Den 7 september hade styrelsen méte i Goteborg och
direfter hade vi en triff for alla Vikingar som ville och
kunde komma. Vi blev ett glatt ging med deltagare fran
Goteborg med omnejd samt fran Stockholm, Virnamo
och Landskrona. Totalt var vi 25 stycken. Tur med vidret
hade vi, men lite trangt, da vi lyckades pricka in den dag
da Liseberg hade som mest folk pd hela sommaren. Jaja,
trangt kan vi vil lugnt siga att det var da vi hade sagt att
det var 5-kamp som gillde. Efter avslutad kamp sa blev
det négot att dricka innan vi begav oss till restaurangen
didr vi skulle dta middag. Ginget fyllde nistan hela
restaurangen s det blev lite trangt. Men i goda vinners
lag dr inget oméjligt. Kvillen forlopte med manga “goa”
skratt och blandad med en nypa av allvar. Roligt att si
manga kunde och ville vara med. Till viren bokar vi ny
triff, sa far vi se vad det kan bli. / Jenny

Virmlandstraff

Vi var 11 stycken samlade, alla var inte vikingar dnnu,
men kommer snart att bli.

Efter att var och en berittat sin fantastiska historia, trans-
planterad som anhorig, sa diskuterades bade det ena och
det andra. Det handlade om allt frin mediciner till var
nista nitverkstriff ska vara.

Hall utkik alla Virmlinningar och alla andra som vill
vara med i detta "goa” ging, sd ni inte missar nista nit-
verkstriff.

Ni som inte var med pa denna triffen, l6rdagen den 21/9,
maila mig girna era e-postadresser, si vidarebefordrar jag
dessa till de som var med.

Med vinlig hilsning

/Mona Perstorper

mona.perstorper@hotmail.com
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Nordiskt Mote i Helsingfors
27-29 september

Fredag morgon och flyg till Helsingfors f6r motet med
vara Nordiska grannlinder. De Nordlska lindernas
patientfdreningar triffas '
vartannat ar, dir frigor om
transplantation, likvirdig
vard, EM, och hur vi far fler
att ta stillning med mera
dryftas. Ndgra bekanta
ansikten var det frén triffen
i Leiden nir den Europeiska
organisationen EHLTF
(European Heart Lung
Transplant Federation) hade
sitt drsmote.

Inbjudna var ocksd EHLTFs
nyvalde ordférande Brendan
Gilligan, samt Litauens ordférande, som skulle beritta
och uppdatera oss om det kommande EM i Vilnius
Litauen.

Métet borjade med en presentation av oss sjilva och
direfter berittade Brendan hur det sig ut pa Irland och
gav oss lite statistik och historik dver antal transplanta-
tioner och donatorer. Kvillen avslutades med middag pa
hotellet. Minga intressanta diskussioner blev det om allt
mojligt som berdr vira féreningar.

Under lordags morgon fortsitter motet dir det var
Sverige som fick starta dagen med dess presentation av
Viking, lite statistik hur det ser ut med transplantationer
och foreningens verksamhet. Sedan var det Danmarks,
Norges och till sist Finlands tur. Intressant att hora hur
lika men 4nd4 olika vi som foreningar ir.

Vi har si olika forutsittningar for hur vi kan jobba,
bland annat pd grund av ekonomin.

I Danmark, Norge och Sverige fungerar det ganska lika.
Dir sker allt arbete ideellt, ingen ersittning. Finland har
ett helt annat system. De far en stor summa pengar fran
staten vilket gor att man har rad att ha tvéd anstillda som
kan gora mycket av jobbet.

Lunch och sedan var ett studiebesok inbokat pd Univer-
sity Central Hospital. Dir presenterade vi oss med namn,
varifrin vi kom, om vi var transplanterade och i sé fall
vad och hur lingesedan. Sedan fick vi lyssna pa professor
Karl Lemstrom som berittade hur det sag ut med trans-
plantationer och donatorer i hela norden. Hur Scandic
Transplant fungerade och hur ofta de hade méten. Det

torerna. Organkoordinatorn var nyss tillsatt och ir den
forsta i Finland. Hon berittade hur hennes jobb just nu
sag ut. Hon édkte runt till olika sjukhus f6r att informera
personalen m.m. Syftet var att villiga donatorer verkli-
gen fick donera. Sedan var det patientkoordinatorn som

£ 7 berittade lite om hur hennes
vardag kan se ut.

P4 vigen tillbaka till hotellet
stannade vi till vid Sibelius-
monumentet, en av Helsing-
fors mest kinda sevirdheter.
Dir tog vi bl.a. ett gruppfoto
som sig bér vid sidana hir
moten. En dag full med
givande forelisningar och
presentationer. S mycket att
ta in!

Kvillens middag skulle av-
njutas pd hemlig plats sa nir alla var klara himtades vi av
taxi och blev korda till restaurangen Katjanokka. Den var
ett gammalt fingelse till sd sent som 2002. Vilken miljo
och stimning! Jittegod mat fick vi plus minga "goa”
skratt. Vinner for livet, skaffar man sig pa olika event
som har med transplantation att gora, och detta var inget
undantag.

Sondag var det Litauens ordférande Ugnes tur att beritta
om uppligget kring EHLTF Games sommaren 2014. Den
12-16 juli kommer spelen att genomf6ras i Vilnius.

Som helhet har helgen varit jitteintressant och det har
varit ett innehallsrikt program och vért virdland ska ha en
eloge for att ha ordnat en fantastisk helg for oss.

Tack Finland! / sammanfattat av Jenny

Jan Weinheimer —
ersittare i styrelsen,
presenterar sig sjilv

Ar f6dd och uppvuxen i Stockholm pa
1950-talet. I bérjan av ar 2000 kinde
jag mig simre och sokte akut for det
och fick beskedet att jag drabbats av
dilaterad kardiomyopati. Genomgick en hjirttransplanta-
tion efter ar av medicinering.

Kinner mig i dag helt aterstilld och arbetar som jag gjorde
innan. Har familj, barn och barnbarn, som ir i forskoledl-
dern vilka jag umgds mycket med. Njuter av var skirgird
varfor jag ocksd tycker om bétlivet, speciellt segling, bade
tivlingssegling och familjesegling. Ar ocksa intresserad av

var ldrorikt och intressant att hora hur det sig ut i alla
linder samtidigt. Visst hade vi hért detta pa formiddagen
fran alla delegater men hir fick vi se det i staplar bredvid
varandra och da ser man verkligen hur det dr. Vi fick
lyssna pé koordinatorerna, bade den som hade med oss
som patienter att gora samt den som arbetar med dona-

historia i alla dess former, men speciellt marinhistoria. Nir
det giller aktiviteter, s& pd sommaren blir det cykling och
motionslépning i terring. Vintertid blir det lingfardsskrid-
skor. Jag gick med i féreningen Viking 2009 och tycker att
vi dr en trevlig samlad grupp i olika dldrar som tar hand om
vara medlemmars intressen.
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Donatorstrid i Lund

GAVAN SOM GER LIV

Det hdir tridet dr Jo(antemt till minne
av alla som donerat organ och vivnader

fc’)'r att ﬁj’dﬁoa andra till ett nytt [iv
Skanes universitetssjukhus 2013

Under donationsveckan planterades ett kdrsbirstriad och
sattes upp en tillhérande skylt, for att hedra alla donatorer.
Neurokirurg tillika donatorsansvarig likare Nils Stahl holl i
ceremonin onsdagen, den 9 oktober kl. 13.00, utanfér
Patienthotellet pd Skdnes Universitetssjukhus i Lund.
Inbjuden var Lennart "Lennie” Ekdahl, lungtransplanterad,
for att framfora en lit han sjilv skrivit. Texten var mycket
vacker och berérde oss alla, som ir transplanterade, anho-
riga till transplanterade och vardpersonal.

Vi samlades ungefir 20 personer under denna speciella
stund och jag dr oerhort glad att jag fick vara med.

Till alla donatorer och era anhériga - tack for livet!

/Ingela Ahlm, lungtransplanterad 2002

. P,
skane\. montage =«

akustik och ljudmiljg
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Martha Ehlin arets hedersmedlem
i Livet som Gava

Martha Ehlin drabbades for drygt fem ar sedan av en
allvarlig tumérsjukdom i flera vitala organ. Hennes hopp
var att en transplantation skulle ridda hennes liv.

Tack vare att en okidnd minniska tagit stillning f6r dona-
tion kunde Martha transplanteras med fem nya organ.
Hon ir en av grundarna till organisationen MOD (Mer
OrganDonation), som arbetar for att fler minniskor ska
ta stillning till organdonation.

I somras var Martha Ehlin vald till en av Svenska Folkets
sommarpratare i radions P1. Hennes program fick stor
uppmirksamhet och ledde till att manga av lyssnarna tog
stillning till organdonation.

Livet som Gava har utsett Martha Ehlin till drets heders-
medlem. Hon far hedersutmirkelsen for att hon lyckats
formedla sina personliga erfarenheter och levandegjort
hur det ir att drabbas av en livshotande sjukdom och bli
hjilpt av en transplantation. Hennes insatser ar mycket
betydelsefulla! Viking vill gratulera Martha till ett vilfor-
jant utnimnande.

Tre damer
fran Vixjo
Eva, Birgitta och
Erica arbetade for
tionde dret i rad med
att dela ut donationskort och prata organdonation med

Vixjobor. Ett stort grattis for ett bra arbete.
/Halsningar frin Donationsginget i Vix;jo.
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VIKINGS ARSMOTE
22-23 mars 2014

Vikings medlemmar kallas till arsméte pa
Scandic Segevang, Segesvingen Malmo.

Lordag 22/3
samling c:a 10.30 for registrering. Under helgen f6ljer
sedan foreldsningar och information under temat hilsa.

Sondag 23/3
Arsméte 10.30-12.00.
Komplett program i nista medlemsblad.

Kostnader = medlemspris (icke medlemspris)
Enkelrum 860 kr/person (1720 kr/person)
Dubbelrum 712 kr/person (1424 kr/person)

1 priset ingdr forelisning, kaffe, lunch, middag, underhall-
ning logi lordag/sondag, frukost och kaffe.

Ej boende 515 kr/person (1030 kr/person)

1 priset ingdr forelisning, kaffe, lunch, middag, underhall-
ning och kaffe pi sondagen.

Du som anlinder under fredagen betalar och bokar sjilv.

Sista anmilningsdag: 7 februari 2014.

OBS! Anmiilan till Jenny Bjork, tel 08-668 32 25
eller e-post info@viking.hjart-lung.se

Anmiilan 4r bindande.

Betalning senast: 14 februari till bankgiro 420-6017,
glom inte att ange namn.

Om du vill limna in motion till &rsméotet ska det goras
genom brev eller e-post adresserat till kansliet,
senast 14 januari.
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Viking som férening firar 30 ars-jubileum 2014,
vilket vi kommer att uppmirksamma under denna

helg.

Har just du nagot roligt som hint ihop med féren-
ingen under dessa 30 ar, hor av dig! Kontakta nigon
i styrelsen, sa kanske vi kan ta med dina minnen i
var lilla historieberittelse. Bild eller en historia ir
varmt vilkommen.

Programmet héller just nu pa att bokas. En r6d trad
i foreldsningarna kommer att vara hilsa.
Forelisningarna bygger pa att bade transplanterade
och anhériga ska ha nagot i bagaget med sig hem, sa
foreldsningarna dr riktade till alla.

Sé fort programmet ir klart kommer det liggas ut
ihop med anmilningsblankett pa hemsidan och
senare dven i medlemsbladet.

Vi hoppas att manga vill vara med och fira 30 érs-
jubileet.

Vilkomna!

/Styrelsen

EHLTG (European Heart and Lung Transplant Games) 2014

For er som inte hort talas om EHLTG sa dr det ett spel for alla hjirt- och lungtransplanterade i Europa. I spelen, som

genomfors vartannat ar, tivlar man i manga olika idrottsgrenar. For att nimna négra: badminton, simning, boule, pingis,

golf, friidrott och volleyboll.

Gemenskapen under kvillarna forgyller spelen. Det dr dd deltagare fran hela Europa far triffas, for tivling och méjlighet
att knyta vinskapsband, kanske for livet! Ar 2014 ir det Vilnius i Litauen som ir vird for spelen som pagar 12 — 16/7.
Nedan har vi sammanstillt lite basinformation. Fler detaljer kommer i borjan av 2014.

- 4 loginitter, inkl frukost och spelen, kostar 500 euro/pers. i dubbelrum och 700 euro/pers. i enkelrum.

- Extra nitter kostar 100 euro per person och natt.

- Sista anmilningsdag 4r den 20 maj. Direfter gar det inte att anmila sig.

- Det kommer att finnas olika utflykter att boka sig for vid sidan om spelen. Kostnad: frin 18 till 75 euro/pers.
Anmilan kommer géras genom Team Manager med alla olika dokument som skall in. Vidare information om det och
om vem som ér var Team Manager kommer att framga vid ett senare tillfille.

G4 in pd webbadress: www.vilnius2014.1t och ta del av ytterligare information som ligger utlagd dir om spelen, eller kon-

takta styrelsen for fragor.

Vi hoppas att manga bide nya och “gamla” medlemmar och anhériga kinner att ni vill f6lja med pa ett dventyr som helt
garanterat kommer att ge manga glada minnen. Négra ord pé vigen; Det dr bittre att ha startat men inte slutfort, 4n att

inte ha startat alls. /Jenny
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World Transplant Games 2013
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I somras mellan den 28 juli och 4 augusti var det World Transplant Games (WTG) i Durban, Sydafrika.
”Sverige” bestod av ett hirligt ging om 16 transplanterade + anhériga. Viking representerades av Asa Nordin, Tomas

Nilsson och Jenny Bjérk med respektive.

Asa deltog i simning, dir hon knep en silvermedalj, och i terringlopning. Tomas deltog i en stenhard badmintontivling.
Han vann en match. Jag tog guld i héjdhopp och brons pa 400 meter. Asa och jag ingick dven i laget som tog silver i ter-
ringtivlingens lagmoment. Vi deltog dven i volleybollaget, och hade skoj som bara den! /Jenny
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astellas

Leading Light for Life

Astellas stodjer Viking.

Svenska laget i volleyboll bestod av Niclas, Tomas,
Asa, Jenny, Jonathan och Hasse

Nytt test miter
njurfunktionen

Med hjilp av ny metod har man nu en
stérre mojlighet att uppticka njur-
sjukdom, samt bedoma hur riskabel
den ir. Resultatet forvintas paverka
sjukvarden virlden dver.

En nyare metod for att bedoma hur
njurarna fungerar ir 6verligsen det
vanligaste testet av njurfunktionen.

Med mitningar av proteinet cysta-
tin C i blodet 6kar méjligheterna att
uppticka njursjukdom, bedéma hur
riskabel den 4r och sitta in atgirder
for att forbittra prognosen.

Det framgér av en stor internationell
studie, som publiceras i den ledande
medicinska tidskriften New England
Journal of Medicine.

— Mitning av njurfunktionen ir en
av de vanligaste laboratorieanalyserna
inom varden. Vara resultat kan dirfor
vintas fd en genomgripande paverkan

inom sjukvarden over hela virlden,
siger docent Johan Arnlév vid Insti-
tutionen for folkhilso- och vardveten-
skap, Uppsala universitet, som ir en av
forskarna bakom studien.

Det dr mycket krangligt att direke
mita hur vil njurarna klarar av att
filtrera bort olika slaggprodukter i blo-
det. I stillet anvinds olika indirekta
metoder for att berdkna detta. Den
vanligaste 4r att méita muskelproteinet
kreatinin i blodet. Jorts. nésta sida
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Jorts. fr. foreg. sida
— Kreatininhalten i blodet paverkas dock inte bara av
njurarnas filtreringsforméga utan ocksd av hur stor mus-

kelmassa man har. Under senare ar har mitningar av VI kl n g S
cystatin C utvecklats som en alternativ metod att testa . .
njurfunktionen, siger Johan Arnlov. StOdfO n d I M | n n eSfO n d

I den nya sa kallade metaanalysen har forskarna analy- Vill du geeng ava till Vlklngs
serat uppgifter frin 16 mindre studier, bland annat en stédfond / Mi fond?

studie bland 4ldre min i Uppsala, i vilka de sammanlagt odron Innestonda:

mer dn 90 000 deltagarna har f6ljts upp under flera ar Bankgiro till fonden ir 5082-8268

efter att ha testats bide for kreatinin och for cystatin C.

Jamforelsen visar att berikningar av njurfunktionen
baserade pd mitningar av cystatin C var dverligset krea-
tinintestet nir det gillde att uppticka njursjukdom och
sjukdomens svérighetsgrad, och for att bedéma risken
for att do i till exempel nagon hjirt-kirlsjukdom eller
njursvikt under de nirmaste dren.

L
Genom att bedéma njurfunktionen utifrin mitningar .. DYN ALYSE
av cystatin C uppticktes minga fall av njursjukdom som N

skulle ha missats om enbart kreatinin-testet anvint.
— Men minst lika viktigt dr att métningar av cystatin C

visade att ett stort antal personer som klassats som njur-

sjuka utifran mitningar av kreatinin i sjilva verket hade Triindustrins experter pé

normal njurfunktion, siger Johan Arnlov.

Njursjukdom betecknas ibland som en dold folksjuk-
dom. Minst tio procent av den vuxna befolkningen Hallfasthetsso rtering

beriknas vara njursjuk, men i de allra flesta fallen forblir

sjukdomen oupptickt. Har det nigon betydelse att de Fu ktmatning
far en riktig diagnos?
— Vid till exempel doseringen av minga likemedel och Den Sitetsmétning

infor rontgenundersékningar med kontrastmedel kan
det vara livsviktigt att veta patientens njurfunktion.
Kinnedom om njurfunktionen ir ocksa av stor bety-

delse for att beddma prognosen for och behandlingen av
patienter med hogt blodtryck eller diabetes, siger Johan
Arnlov.

Artikeln dr himtad frin Uppsala nya tidning. Skribent: www. dy naly se.se
Ake Spross.
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Gor din rost hord i medlemsbladet!




