NMedlemsbladec 7 X))

VIKING RIKSFORENINGEN FOR HJART-

VIKING

KUNGLIG GLANS
OVER
TRANSPLANTATIONSJUBILEET

”En aktiv Viking-host”
| INNEWAu

Kansli:

Viking - Riksféreningen fér Hjart- Lungtransplanterade
c/o Hjart- och Lungsjukas ldnsférening i Stockholm
Mejerivagen 4, 2 tr., 117 43 Stockholm

Telefon: 08-668 32 25, Bankgiro: 420-6017

Org.nr: 828000-7777

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

Internet: http:/viking-hjartlung.se

Redaktion:

Ansvarig utgivare: Jenny Bjoérk

Redaktor: David Lindstrom, tel 070-234 46 34

E-post: folkmusikdavid@gmail.com

Layout: Bruno Eriksson

Tryck: Etiprint AB, Kabelgatan 10, 434 37 Kungsbacka

I EEEERERERERERE

Jennys ledare

Arets donationsvecka infoll 612 oktober

Rapport fran Vikingtraff i Umea

Vikingtraff Varmland

Foértydligande!

Transplantationsjubileum i Stockholm

Tjejmilen i Stockholm, japp den dagen hade vi valt.
Arets hedersmedlem i Livet som Gava
Transplanterades syn pa transplantationsfragor
Blankett for Anmalan till Vikings arsmote 2015
Inbjudan till Vikings arsméte 2015 14 — 15 mars i Méindal
Vikings Stédfond/Minnesfond

Medlemsbladets planerade utgivningsdatum 2015

LUNGTRANSPLANTERADE 2077 VI KI N GI

O

OO0 ~NOGO AR WWWNN




VIKING

En aktiv Viking-host

Hosten sveper in med sina vackra
farger och det blir lite kyligare. Visst
ir det olika beroende pa var i vart
avlinga land vi befinner oss men jag
utgdr fran hur det dr pa vistkusten.

Under hosten har det hint mycket
bl.a. nitverkstriffar, donationsveckan
och transplantationsjubileum.

Nitverkstriffar i Skane, Virmland,
Stockholm, Givle och Umea. Det idr
jattebra och roligt att vi dntligen kan
fa till craffar runt om. Tack till alla er
som stéller upp och ordnar triffarna.
Det betyder mycket och jag hoppas
att det ar fler som kan ordna det nista
gang si allt arbete inte ligger pa en
och samma person utan att vi kan
hjilpas ét.

Under donationsveckan hinde det
lite bade hir och dir. Vi visade oss,
berittade och svarade pa frigor, sa
folk skulle fa en tankestillare och ta
stillning till organdonation.

Transplantationsjubiléet var vilorgani-

serat och intressant. Bra foreldsningar
pa Karolinska och galamiddag i Bla
hallen. Kort sammanfattning finns
inne i bladet.

Arsmétet for 2015 kommer vara i
goteborgsomradet, den 14-15 mars, pa
hotell Scandic Mélndal. Preliminirt
program och anmilningsblankett 4r
med i detta nummer. Nytt for i &r r
att under drsmoteshelgen kommer vi
ha en speciell aktivitet som ir riktad
till vira transplanterade ungdomar.
Mer om hela uppligget kommer.

Hemsidan ir under luppen och ska
fa sig ett litet "ansikeslyft”. Vi hop-
pas och tror detta ska gora hemsidan
lite mer levande och att fler gir in
och tittar ddr. Hemsidan uppdateras
regelbundet sa dir kan ni ga in och
se vad som hinder. Ev nitverkstriffar
som inte hinner komma med i bladet
kommer liggas upp dir liksom ev
dndringar pa programmet for arsmo-
tet t.ex.

Julen nirmar sig med stormsteg och
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Foto: Viking, arkivbild

ménga blir tyvirr lite stressade for att
hinna med allt. Ta ett steg tillbaka
och sitt er ner. Tédnd ett ljus och ge
alla som star pa vintelistan och till
véra donator en extra tanke. Medan
ljuset brinner later vi allt bara vara och
bara ir.

Med dessa ord vill vi i styrelsen och
redaktionen onska Er alla en lugn och

fridfull Jul med nira och kira. Njut

av nuet vanner.

[Jenny

Arets donationsvecka infoll 6—12 oktober

Syftet med Donationsveckan ir att
informera om organ- och vivnads-
donation och om vikten av att ta
stillning.

Den nationella Donationsveckan
arrangerades for forsta gangen 2010
och den fick fler minniskor att ta
stillning. Socialstyrelsen star bakom
idén till donationsveckan, men veckan
anordnas av lokala sjukhusen samt
olika berdrda patientféreningar. Aven
en del Vikingmedlemmar var ute och
informerade om vikten att registrera
sig som donatorer under aktuell vecka.

En av alla Vikingar som gjorde en
betydande insats for att “locka” fler
donatorer var Lisbeth Roos, som
tillbringade fyra dagar pa Friskis och
Svettis i Landskrona.

Text: David Lindstrom

"Jag har haft fyra hirliga da-
gar pa Friskis och Svettis i Landskrona.
Jag har mott ménga trevliga
mdnniskor dessa dagar, som redan tagit

stillning, men dven mdnga andra som

inte registrerat sig. Mdnga hade sitt kort

i planboken i tron pa att det rickte.”
(citat: Lisbeth Roos)

Rapport fran Vikingtraff i Umea

Den 27-28 september genomférdes en Viking-traff pa Visterbackens
hotel & konferens i Holmsund utanfér Umea. Triffen spinde over tva
dagar med 6vernattning diremellan. Ett flertal forelisare medverkade
pa programmet. Text och foro: Gustav Lundén och Jenny Bjork

P4 l6rdagen den 27 september 6pp-
nades triffen med en utsoke lunch
pa Visterbackens Hotell och kon-
ferens. Tillsammans var vi 14 glada
minniskor, foreldsare och deltagare,
som hade kommit f6r att avnjuta
lunchen och triffen.

Dagen fortsatte sedan med en fore-
lasning av

kardiologen

Kristjan Karason

frin Universi-

tetssjukhuset

Sahlgrenska i

Goteborg, om

varfor man gor

dterkontroller

och lite om hur

de jobbar pa Sahlgrenskas trans-
plantationsklinik. Han berittade
dven om vad de har forbittrat under
dren och hur det har forbittrat
drskontrollerna. Kardiolog Stefan
Sodergren och sjukskoterska Maria
la till lite hir och dir dd dom kom
frin Umed Universitets sjukhuset.
Dr. Kristjan berittade ocksa lite om
det dkade antalet transplantationer.
Efter en god fika sa var det dags att
lira sig vad man skulle ha for sorts
skor och vid vilket tillfille. Kanske
ar det dags att byta ut tygskorna
med platt sula mot nigonting mer

skonsamt for fotterna?

Senare under kvillen &t vi en hirlig
middag med trevligt umginge dir
samtalen pendlade mellan allvar-
samma och littsamma imnen.

Forelisarna i Umed
Sondagen innehall ett intressant

foredrag om vira immundimpande
mediciner. Uppkomst och verkan
samt lite mer hur medicinerna
fungerar. Lite mer med medicinska
termer men pa ett lictforstiende site
och oerhért intressant. Dr Kristjan
forklarade pé ett helt underbart sitt.
Direfter satte vi medlemmar oss ner
och pratade om foreningen och lite
mer om vad Viking kan géra.

De tvé dagarna avslutades med

en lunch innan det sa var dags for
hemfird f6r oss alla at olika hall.

Tack, alla, som var med!

Vikingtraff Varmland

En l6rdag i slutet av september anordnade
vi en triff for vikingar i Virmland. Tyvirr
blev uppslutningen inte sé stor, men vi som
triffades hade en trevlig stund tillsammans.
Triffen hade vi forlagt till Alsters Herrgéard
i utkanten av Karlstad. P Alsters Herrgard
foddes Gustaf Froding den 22 augusti 1860
och med anledning av detta finns en liten
guidad tur dir man kan lyssna pé berittel-
sen om Gustafs liv o leverne.

Vi hade turen att fa en alldeles lysande
guide som berittade om Gustaf och hans
familj. Dessutom deklamerade hon lite ur
nagra av hans dikter pé ett underbart sitt.
Det var en mycket givande visning. Efter en
timmes kulturell spis var det dags att inta
den kulinariska spisen.

P4 nedre viningen i herrgirden finns en
enkel restaurang. Maten var kanske inte den
allra basta men vad gor vil det ndr man ir
tillsammans i trevligt umginge. Nir lun-
chen var 6ver kunde vi samlas enskilt i en
av salongerna for kaffe o tirta. Dir berit-
tade en del av oss om tiden fére och efter
transplantationen. Dessutom tog vi upp
fragan hur vi i fortsittningen skall gora med
vara vikingtriffar och kom éverens om att
vi tillsvidare kunde ha var Virmlandstriff i
samband med Vikings drsméte.

P4 eftermiddagen skildes vi at och var och
en atervinde till sitt. Nagra av oss fortsatte
dock till Lofbergs Arena for att se Firjestad
ta emot Vistra Frolunda. Det blev en bra
ishockeymatch med béade forlingning och
straffavgorande, faktiske till Firjestads for-
del vilket ju inte hint s ofta pa senare tid.
Text: Elizabeth Luthman

Fortydligande!
I férra numret av medlemsbladet (nr

3 2014) sd angavs i sammandraget av
dietist Mikael Nilssons forelisning fran
irsmotet rekommendationen att torkat,
kallrokt och gravat kott skall frysas i tre
dygn innan det its. Detta giller for doda
parasiten Toxoplasma. Listeriabakterien,
som kan forekomma i dessa produkter,
dor inte vid frysning utan dor endast vid

upphettning >+70degC.
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Transplantationsjubileum i Stockholm

Den 23 oktober i &r genomférdes
Svenskt transplantationsjubileum.
2014 ir det dr da det var exakt 50 ar
sedan forsta njutransplantationen, 40
ar sedan forsta bukspottskortel- trans-
plantationen och 30 ér sedan forsta
hjirt- och levertransplantationen
genomfordes.

Under dagen holls foreldsningar pa
Karolinska Institutet i Stockholm
oppet for patienter, personal och
allminhet. P4 kvillen hélls en stor
galamiddag i Bla hallen, Stockholms
Stadshus. I samband med middagen
blev Bengt-Ake Henriksson, docent
och intensivvardslikare, tilldelad
Livet som Gévas hedersutmirkelse fr
sina insatser som frimjar donation av
organ och vivnader Prisutdelare var
sjalvaste H.K.H. Prins Daniel.

Ett flertal Vikingar var nirvarande
under dagen samt deltog i festlighe-

terna pa kvillen. Text: David Lindstrom

Alla foron: Nils Quick

Tjejmilen i Stockholm, japp den dagen hade vi valt.

Den 6 September hade Viking en
nitverkstraff i Stockholm. Vi var 18
stycken som borjade med att triffas
utanfor Vasa-muséet. Direfter gick vi
runt och tittade pa fartyget och dom
utstillningar som fanns pé olika plan.

En fantastisk samvaro och sa roligt att
vi blev ett ging som fick umgés en fin
l6rdagseftermiddag, forst pa Vasa och

P4 muséet kunde man se hur man
levde ombord pé baten, hur de har be-
varat Vasa och hur forskarna har tinkt
sig att Vasaskeppet ska bevaras bist.

Det var en intressant dag. Vid 17-ti-
den atersamlades vi alla utanfér, de
flesta fortsatte till den nirliggande
restaurangen Hasselbacken for mid-
dag som serverades dir. God mat i
form av gravad lax eller jirpar kunde
vi vilja av. Manga goa samtal runt de
tva borden blev det under maten och

kaffet.

sedan pa restaurang Hasselbacken.
Tack till alla som var med.
/1sa Hoijer

Foto: Okind behjilplig turist
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Arets hedersmedlem i Livet som Gava

Bengt-Ake Henriksson, docent och
intensivvardslikare, har tilldelats
Livet som Gavas hedersutmirkelse

for insatser som frimjar donation av
organ och vivnader. Motiveringen for
beslutet 4r:

"Bengt-Ake Henriksson har framgings-
rikt verkat for att svensk intensivvdrd
ska ta ansvar for organdonation, som

en viktig och naturlig del av virden i
livets slutskede. Hans insatser for att
[frimja donation av organ och vivnader
stricker sig langt utover vad som ingdtt i
den ordinarie yrkesutovningen.”

Livet som Gavas hedersutmirkelse
utdelades forsta gingen 2003 och
tilldelas personer som under ling tid
visat ett djupt personligt engagemang
for donation av organ och vivnader
utdver vad som forvintas i deras
yrkesutévning.

Bengt-Ake Henriksson har varit
verksam som intensivvardslikare vid
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
och ansvarig for donationsverksamhe-
ten inom Vistra Gotalandsregionen
fram till pensioneringen under 2014.
Han har fortfarande flera nationella
uppdrag for fragor som berér dona-
tion av organ- och vivnader. Under
hela sin yrkesutévning har Bengt-Ake
Henriksson kunnat folja transplanta-
tionsverksamheten pa nira hall och se
betydelsen av organdonation for svért
sjuka patienter.

H.K.H. Prins Daniel 6verlimnade
hedersdiplomet i Bla Hallen i
Stockholm i samband med transplan-
tationsjubileet.

Hedersutmirkelsen har sedan 2012
utdelats i samverkan med Stiftelsen
Professor Lars-Erik Gelins Minnes-
fond.

(www.gelinfonden.org).

Killa: Pressmedelande fran Livet som
Gava 2014-10-19.
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Transplanterades syn pa transplantationsfragor

Under viren 2014 skickade jag ut fyra fragor till er medlemmar, via mail
och facebookgruppen, och fick in en hel del intressanta svar. Frigorna
kom frin Patientridet pa Transplantationskirurgiska kliniken pa Karo-
linska och svaren har aterkopplats dit. Hir kommer en sammanfattning
av Vikingmedlemmarnas svar pa tva av frigorna, évriga kommer i nista
medlemsblad. For att ni ska kunna jimfora, bifogar jag dvriga transplanta-

tionsforbunds svar.

Forsta frigan

- Hur ska sjukvirden agera for att
[fai okat antal donatorer?

Hur ska man forhilla sig till personer
som dr presumtiva donatorer t ex slik-
tingar, vinner, andra personer som vill
donera t ex en njure utan att ha en rela-
tion. Man har birjat gora utskick till
personer som kan vara aktuella dona-
torer. Man diskuterar ocksi "multipel-
donationer” (Donator A ge ett organ till
patient B, vars anhorig donator B ger
organ till patient A — man byter mot-
tagare pga att man inte Gr kompatibel).
Vad tycker du att sjukvirden far/bor/ska
gora och kan gora bittre?

Vikings svar:

- Informationsspridning. Genom att
hélla fragan stindigt levande i media
eller sociala medier piverkas méinn-
iskor att se donation som ndgot normalt
som leder till positiva konsekvenser for
vanliga manniskor. En viktig grupp att
nd ut till dr barn, som inte redan har
en firdig dsikt och som dd vixer upp
med donation som ndgot sjilvklart.

Det borde ocksa talas mer om levande
transplantation i media eftersom det
hir finns dilig kunskap och viss oro.

- Storre kunskap om transplantation
som behandling behovs inom hela
sjukvdrden och bland landstingspoliti-
ker. Alla likare bor utbildas si att de
kan hantera situationen nir de fir en
aktuell donator i sin vird.

Redan transplanterade har ocksi en vik-
tig uppgift att fylla genom att informera
om vad transplantationen inneburit
for dem sjilva och att donation var en
forutsittning. Ett gott samarbete mellan
sjukvdrd och patientforeningar bidrar
positivt for att fi ut detta budskap.

Donation ja eller nej:

Det dir viktigt att méinniskor formas ta
stillning till organdonation. Alla borde
tillfrdgas vid likarbesok och det ska vara
obligatoriskt att svara. Andra forslag
dr att man pa deklarationsblanketten
ska anmdla jalnej. Svaren ska finnas i
ett nationellt register som hanteras av
sjukvdrden ochleller kan finns med pa
korkortet.

En annan syn dr att lagstifiningen
dndras och skérps, man fods alltsi till
donator och man mdste aktivt siga nej.

Om'igt:

Alla levande donatorer ska accepte-

ras och processen att bli godkind ska
forenklas och kortas. Multipeldonation
uppfattas av de flesta som ett intres-
sant alternativ dven om det finns vissa
praktiska och etiska frigor som inte dr
belt losta.

Antalet intensivvdrdsplatser behover
Okas for att majliggora att transplan-
tationer kan bli av. Ibland presenteras
mottagaren som en viktig individ med
behov medan donatorn avpersonifieras
och snarare presenteras som ett reservfor-
rad for organ. Det kinns lite skrim-
mande. Vem skulle tycka om att ses pd
det siittet?

Leverforbundet har en liknande
syn pa fragan som Viking. Deras
uppfattning dr:

Om transplanterade visar sig och beriit-
tar sin historia forstir folk hur bra det
kan gi och att minga blir hjilpta av en
donator.

Att informera pa skolor och arbetsplaser.
Att informera om hur viktigt det ir att
dela sin vilja med anhoriga.

Njurforbundets svar:

Pitalar svirigheten med avliden dona-
tion i Stockholm, pga alltfor fi sjukhus
och forhillandevis ung population.
Arbeta mer pa levande donationssidan,
[for minskade utredningstider och med
utbildning av anhoriga.

Andra frigan

- Vilka fragor tar patientforening-
arna upp i sitt arbete och hur ser
det ut?

Vad anser du att Viking gor och vad
anser du att man borde iigna sig
mer dt?

Vikings arbete

- Fungerar bra:

Viking gor ett fantastiskt arbete idag
med informations- och kunskapssprid-
ning. Men framfor allt Gr det en bra bas
[for kontakter och social samvaro, i detta
néitverk av méinniskor i motsvarande
situation finns stod och motivation att
fi. Viking bidrar dir sjukvirden mis-
sar. Tidningen dr bra.

- Omrdden att arbeta vidare med:
Aktivt arbeta med transplantations-
teamen for att ta tillvara medlemmars
synpunkter och behov pa hur vi vill bli
bemitta.

Att fa till enhetliga instruktioner pi de
tvd centren dr viktigt for oss transplan-
terade.

Att bidra till att forbittra samarbetet
mellan transplantationscentren och
hemsjukvirden, dir det idag finns da-
liga rutiner. En grupp inom Viking kan
skota detta gentemot teamen och frigor
och information som kommer fram kan
lopande foras ut pa hemsidan.

- Omrdden som inte fungerar si bra:
Det dr for mycket sociala aktiviteter och
idrottsevenemang som VM/EM, anser
vissa.

Mer fokus pa donationsfrigan och pi
vad som hénder inom forskningen.
Viking borde gora mer éin idag utit.
Trots att gruppen dr liten borde man
forgrena sig och aktivt fora gruppens
talan mot myndigheter.

VIKING

Leverforbundets arbete
Foreldsningar.

Moten dar fragor diskuteras.
Sommarléger.

Aktiv facebook-sida, dir

leversjuka och transplanterade har ett
stort utbyte av varandra.

Njurforbundets arbete

Uppvaktar landstingspolitiker i méanga
[frdgor, som ex firdtjinstregler, handi-
kappsersittning. Skickar ut frigor

till politiker som de vill ha svar pa.
Utredning pdgir om

njursjukvdrden i Stockholms lin.

/Kerstin Braxell
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astellas

Leading Light for Life

Astellas stodjer Viking.

Astellas Pharma AB

Blankett for Anmalan till Vikings arsmote 2015

Obs! Vill posta din anmiilan utan att behéva klippa ut anmilningsblanketten, sa
kan du skriva dina uppgifter pa nigot annat papper och skicka in det i stillet.

Anmélan till Jenny Bjérk, tel.

Anmadlan ér bindande.

08-668 32 25 eller e-post: info@viking.hjart-lung.se eller per post.

Betalning senast: 15 februari till bankgiro 420-6017, glém inte att ange namn.

Obs! Om du vill ldmna in en

motion till arsmétet ska det géras genom brev eller e-post adresserat

till kansliet, senast 10 januari.

Anmadlningsblankett, avskiljs

och postas till:

Viking - Riksféreningen fér Hjart- Lungtransplanterade,
c/o Hjért- och Lungsjukas lansférening i Stockholm, Mejerivéigen 4, 2 tr., 117 43 Stockholm

Anmalan till Vikings arsméte 2015

Namn
Adress
Postadress

Telefon/mobil .....................
e-postadress .........ccccceeee.

Jag/vi énskar
enkelrum

dubbel

Ev. specialkost/allergi
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Riksféreningen f6r

Hjart- Lungtransplanterade
c/o Hjart- och Lungsjukas
lansférening i Stockholm
Mejerivdgen 4, 2 tr.

117 43 Stockholm

SVERIGE

P

PORTO BETALT
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Inbjudan till Vikings arsmote 2014

14 — 15 mars i Molndal utanfor Goteborg

Viking kallar till arsméte pa

hotell Scandic Moélndal

Barnhemsgatan 23, 431 31 Mélndal, tel 031-751 52 00

Lirdag 14 mars

KI. 11.00 — 11.30 Registrering

Kl. 11.30 — 12.30 Lunch

Kl. 12.30 — 12.45 Invigning

Kl 12.45 - 13.15 Gruppdiskussioner

KIl. 13.15 - 13.45 Hur gér donationsutredningen,
Peter Desatnik, Anestesilog

Kl. 13.45 — 14.30 Vikten av mediciner i ritt tid, Annette Lennerling

Kl. 14.30 — 15.00 Fika och mingel

KI. 15.00 — 16.00 Min historia, en transplanterad berittar sin historia
och en anhérig berdttar sin

Kl. 16.00 — 16.45 Transplansplantation utan livsling immun
himning, David Berglund, Doktorand

Kl. 16.45 — 17.15 forts. Gruppdiskussioner

Kl. 17.15 Avslutning for dagen

K1. 19.00 Middag

Sondag 15 mars

K1 09.00 — 10.30
KI. 10.30 — 10.40
Kl. 10.40 — 11.30

Arsmétesférhandlingarna

Fika och mingel

Transport av organ fran donator till mot-
tagare, Anders Svenson, Likare och Pilot
Hur fungerar hjirt-lung maskinen? Hans
Karlsson, Perfusionist

Avslutning och avresa

Kl 11.30 — 12.15

Kl 12.15

Obs! med reservation for ev. indringar i programmet.

Kostnader; medlemspris  (icke medlem)
Enkelrum 850 kr/person (1700 kr/person)
Dubbelrum 600 kr/person (1200 kr/person)

1 priset ingdr; forelisningar, lunch, fika, middag, boende lordag—sondag och fika

pé sondagen
Ej boende 550 kr (1100 kr)
[ priset ingdr forelisningar, lunch, fika, middag och fika pi sondagen

OBS! Du som anlinder under fredagen betalar och bokar sjilv eventuellt

hotellrum.
For anmilan, se instruktioner sidan 7.

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!

Go6r din rést hord!

Fér att goéra 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
tacksamhet.

Medlemsbladets
planerade utgivningsdatum 2015

Manusstopp Utskick
Nr1 4 februari  vecka 8
Nr2 3 maj vecka 22
Nr3 9 augusti vecka 36
Nr4 1 november vecka 48

Gor din rést hord j medlemsbladet!




