


"Omslagsbilden till denna broschyr har jag valt utifrin den
mdlbild jag sjilv hade infor min transplantation for over 12 dr
sedan, ndr jag kdmpade minut for minut for att overleva.

Bilden forestiller en kvinna med sin dotter vid handen som gir
pd en sommarvarm grusvig mot ett okint mal. Kvinnan ska
forestiilla mig och flickan, min dotter Emma Iess.

Min drom var att dterigen fd hora grusknastret under skorna
under en promenad med henne. Jag ilskar grusvigar, jag vill
vandra pa dem alla, jag vill veta vart de leder.

Denna ging blev drommen verklighet och nu dr jag
tacksam for varje minut.”
KRISTINA RADWAN, 60 AR, TRANSPLANTERAD SEDAN 12 AR OCH

PROJEKTLEDARE FOR FRAMTAGANDET AV DENNA BROSCHYR SOM
INGAR I RECF:S PROJEKT "OVERLEVARE MOT ALLA ODDS.”
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Introduktion

Den hir broschyren ir framtagen f6r dig som vill veta mer om trans-
plantation. Kanske nirmar du dig en transplantationsutredning eller
har en anhorig som gor det. Det kan ocksa vara sa att en transplanta-
tion ligger langt fram i tiden men du vill inda ta reda pa lite mer om
vad det kan innebira.

Lungtransplantation kan vara en méjlighet for personer med cystisk
fibros (CF) nir de forsimras trots full och adekvat behandling. Bro-
schyren har fokus pd lungtransplantation, men det mesta ir tillimp-
bart 4ven vid transplantation av andra organ.

Manga som transplanterats vittnar om att man inte kan vara till-
rickligt forberedd pd vad en transplantationsprocess verkligen innebir.
Det beror delvis pa att vissa saker och kinslor kring en transplantation
dr svara att beskriva men ocksa pa att alla har sin egen resa och sin
egen upplevelse.

Det dr viktigt att ta del av all den information som du far fran ditt
sjukhus och att du passar pd att friga om det ir nagot du undrar ver.
Det brukar ocksa vara uppskattat att fa ta del av andras erfarenheter.
Vi hoppas att denna broschyr kan ge dig den information du behover
sa att du kan bli inspirerad till att stilla fragor och att berittelserna kan
gora dig mer forberedd pa transplantationsprocessen.

Lungtransplantation

En lungtransplantation erbjuder hopp till mianniskor med CF, men
det dr en stor operation som ocksa innebir risker. Det dr ddrfér som
en lungtransplantation bara 4r aktuell ndr ingen annan behandling



fungerar. Om du 4r kvinna ar det viktigt att veta att graviditet avrids
efter en lungtransplantation.

Att genomga en lungtransplantation passar inte alla, men f6r manga
har det inneburit en chans till ett liv med forbattrad livskvalitet. Det dr
givetvis en rittighet att sdga nej liksom att avvakta lungtransplantation.
En transplantation ir ingen bot. De nya lungorna har inte och far inte
CF, men eftersom CF ir en genetisk sjukdom betyder det att du dven
fortsittningsvis kommer att ha CF i resten av din kropp som behéver
fortsatt behandling. De nya lungorna behéver ocksa sin speciella be-
handling under resten av ditt liv. Det 4r som att byta en kronisk sjuk-
dom mot en annan, men med firre symtom och forbittrad livskvalitet,
med fortsatt fokus pé att f6lja behandlingsinstruktioner.

Transplantation av lever och andra organ

Vid CF péverkas flera organ och vissa behover byta andra organ dn
lungor, oftast lever eller pankreas (bukspottkértel). Precis som vid en
lungtransplantation fir inte det nya organet CF, men sjukdomen finns
kvar i resten av kroppen. Processen for att bli transplanterad med na-
got annat organ ir i stort sett densamma som vid lungtransplantation.
Det 4r samma vintan pd att telefonen ska ringa men den som far ett
annat organ har delvis annat att ta hinsyn till an den som genomgar
en lungtransplantation.

» Symtomen ar annorlunda och samtidigt maste lungor och ovrig CF skotas.

¢ Utredningen kréaver en noggrann balans for att sakra att lungorna ar friska nog
for att klara den stora operationen.

« Att aterhamta sig fran en stor operation och samtidigt bibehalla sin CF-be-
handling for lungorna ar en utmaning.

¢ Mangden behandling minskar inte i den omfattning som den gor vid en lungtrans-
plantation och de immunsuppressiva medicinerna som ar nodvandiga for att
skydda det nya organet innebar potentiellt att CF-lungorna blir mer infekterade.

Men trots att det r en risk med transplantationen, kan det finnas
tydliga forbittringar i livskvaliteten.



“Jag var bara 10 dr nér jag genomgick min levertrans-
plantation, men jag minns allt vildigt tydligs. Jag fick
diagnos levercirros formodligen pa grund av min CE
Min mage var stor som en boll och min mjéilte hade blivit
dubbelt si stor.

Jag stod 16 méanader pa vintelistan men jag forstod inte
s@ mycket och hade velat fi mer information riktad till
mig, innan transplantationen. Jag drabbades av fyra
avstotningar och det var svért att stilla in doserna for mina
immunsuppressiva mediciner, vilket var jobbigt.

Jag tappade over ett och ett halvt dr i skolan vilket jag inte
kunde ta igen forrin pa gymnasiet genom att lisa extra.
Jag lever pa linad tid, det tinker jag pa mycket.

Nu har jag flyttat hemifrin och jobbar. Mina rutiner med
mediciner och trining fungerar bra.”

ADAM NORDEVANG, 24 AR, LEVERTRANSPLANTERAD SEDAN 13 AR.
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Varfor nu?

Aven om du kanske har haft tankar kring transplantation en lingre tid
kan det komma som en 6verraskning nir ditt CF-team tar upp frigan
med dig. Att bérja tinka pa en transplantation pd riktigt kan vara en
utmaning.

Vissa berittar att nar CF-likaren féreslog att de borde starta en
utredning infér en transplantation kinde de sig inte “sjuka nog”. Ditt
CF-team kan forklara for dig varfor det dr dags for dig att overviga en
transplantation och vad det kan innebira i form av 6kad livskvalitet
och forbittrad hilsa, men ocksi om de risker som ir forknippade med
en transplantation. Det ir en svir balans mellan att vara tillrickligt
sjuk och samtidigt tillrickligt frisk for att klara en transplantation och
fa ett bra dterhimtande.

Riksférbundet Cystisk Fibros arbetar hart for att uppmuntra or-
gandonation men tyvirr finns det inte tillrickligt med organ fo6r alla
pa transplantationsvintelistan. P4 grund av bristen kan vintetiden pa
listan bli manga méanader eller till och med ar och under den tiden
hinner din hilsa forsimras ytterligare.

“Jag tinkte inte sd mycket pa transplantationen innan. Jag
trodde att det skulle ta ling tid innan jag fick nya lungor.”

NIKOLA DROZDYK, 21 AR, NYA LUNGOR SEDAN TVA AR.

“Ianken fanns i bakhuvudet sedan linge,
ska jag eller ska jag inte.”

LENNART JOHNZON, 61 AR, NYA LUNGOR OCH NYTT HJARTA SEDAN SEX AR.”

Hur paverkar en transplantation mig och min familj?

En transplantation betyder olika for olika minniskor, en del ser fram
emot en transplantation medan andra mer ser det som ett tecken pé
hur deras hilsa férsimrats. Dina egna prioriteringar i livet, din livs-
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dskddning och 6vriga férhillanden i ditt liv stills pé sin spets nir du
ska bestimma dig f6r om du ska siga ja till en transplantation eller
inte. Tala med din familj, dina vinner och ditt virdteam i den pro-
cessen. Aven om du bestimmer dig for att siga ja, ir det inte slutligen
upp till dig att bli godkind for transplantation. Utredningen kommer
kanske fram till att en transplantation inte 4r majlig for dig av olika
anledningar.

"Jag tror att mina forildrar kinde som jag, att det mste
hinda ndgonting, for det hir gir bara utfor. Det blev ju
som ett nytt hopp till ett friskare liv for mig.

Jag tror mina forildrar borjade tinka pad det innan jag
gjorde det. De var lite mer insatta. Jag hade ju aldrig ens
ldst om det. Det var som om det inte fanns i min virld.”

AMANDA PALMQVIST, 29 AR, NYA LUNGOR SEDAN TVA AR.

Utredning

En utredning inf6r en transplantation sker oftast vid transplanta-
tionscentret i Lund eller i Goteborg. Utredningen tar minst fem dagar
och innehiller en rad undersokningar som réntgen, blodprov, lung-
funktionstest, gingprov, tandhilsa och ultraljud pa hjirtat. Eftersom
transplantationen ir vildigt kriavande ar det vikeigt att alla funktioner
i kroppen ses 6ver for att optimera resultatet. I utredningen kan det
dven ingd moten med psykolog och kurator. Utredningen ger dig ocksa
mojlighet att fa ldra kinna transplantationsteamen som du kommer
att ha mycket kontakt med efter transplantationen. De ger dig mer
detaljerad information nir utredningen ir firdig och du kommer upp
pa transplantationslistan. Utredningsprocessen gor att transplanta-
tionsteamen kan avgora hur du kommer att klara den postoperativa
behandlingen pa ling sikt samtidigt som du och din familj far in-
formation. Om du godkinns f6r transplantation, 4r beslutet om ett
genomforande i slutindan ditt.
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"Jag médde si déligt att jag inte kunde prata. Jag hade
ungefar 11 procent lungkapacitet kvar och jag hade si lite
luft att jag inte fick mina stimband att vibrera. Mina likare
sa att jag bara hade tvd dagar kvar att leva ndir organen kom.”

LENNART JOHNZON, 61 AR, NYA LUNGOR OCH NYTT HJARTA SEDAN SEX AR.

“Jag upplevde inte att jag var s sjuk, jag hade ju inte syrgas.
Jag hade fitt for mig att man skulle ha syrgas i flera dr
innan man blev aktuell for transplantation.

Jag tinkte i ett helt ar efter det att min likare foreslagit
transplantation. Jag jobbade halvtid men hade mycket
behandling med IV-kurer varje manad.”

INGELA AHLM, 53 AR, NYA LUNGOR SEDAN 18 AR.

Beslutet tas

Du kanske kinner dig vildigt osiker 6ver vad som ir bist for dig infor
ditt beslut. Detta dr forstdeligt — det dr ett mycket svért beslut for de
flesta. Man kan kidnna press frin sin familj eller att man sviker nagon
om man bestimmer sig for att inte starta en utredning. Forsok att bara
fokusera pa dig sjilv, du har inga skyldigheter infér andra. Det dr du
som ska ga igenom bade utredning, operation och rehabilitering.

Manga tycker att det hjilper om ndgon vin, partner eller familje-
medlem 4r med dem under utredningen. Det 4r en stor mingd infor-
mation att ta in som ibland kan kinnas 6vervildigande.

Det kan vara bra att under processen tinka pé ditt liv som en vig.
Du kan fortsitta vigen fram tills du till slut nar vigs inde med CF.
Vi kommer alla att na viigens slut pa ett eller annat sitt. A andra sidan
kan du vilja att ta en avtagsvig som kanske leder till en transplantation.
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Denna nya vig stiller nya krav och ger nya méjligheter och forlinger
kanske din resa.

Problemet 4r om du fattar ditt beslut f6r sent och vill vilja avtagsvi-
gen ndr det inte lingre dr mojligt. Tala med ditt transplantationsteam
om nir de tycker att det dr dags for utredning,.

Om transplantation inte ar majlig for dig

Tyvirr hinder det ibland att en person inte bedoms klara en operation,
oftast pa grund av alltfor dalig status i sin CF. En transplantation skul-
le innebira en alltfor stor risk. Om du skulle tillhéra denna grupp ger
ditt vardteam dig de rdd du behéver for din vard.

Detta kan naturligtvis bli vildigt svirt bade for dig med CF, din fa-
milj och dina vinner. Ditt CF-team kommer att finnas dir for dig. St6d
och information fran den palliativa virden kan vara ovirderligt.

Trygghet infor livets slut

Cystisk fibros 4r en oforutsigbar sjukdom och en person som ir vildigt
dalig kan kinna det som att déden 4r nira for att sedan plotsligt dter-
himta sig. Of6rutsigbarheten fungerar tyvirr ocksd 4t motsatt hall.
Ditt CF-team finns dir f6r dig om du behover tala om dina kinslor
infor varden i livets slutskede, de kan ocksé hjilpa dig om det kiinns
svart att tala med dina nira. Att ha dessa samtal nir du mar bra gor
att du kan uttrycka dina 6nskemal och ridslor och stilla frigor nir du
inte 4r stressad over att du mar daligt.

Vi vet ju alla att vi ska d6, trots det dr det ofta svart for ménga att
prata om déden. Det finns olika orsaker till att det kan kinnas job-
bigt; kanske blir du for ledsen, eller sa blir du ridd eller si kinns det
inte som ritt tid. For personer med CF har formodligen tankar kring
déden funnits nirvarande under stora delar av livet, vilket inte néd-
vandigtvis gor samtalet littare.

Tankar och kinslor kring doden ir djupt personliga. Alla har sina
egna funderingar och olika sitt att hantera det. En del undviker att
samtala om imnet, medan andra inte har ndgra problem med att prata
om ddden.

Genom Riksforbundet Cystisk Fibros broschyr, Tryggher infor livets
stut, kan du fa hjilp med att samtala kring hur du vill ha din sista tid
och vad som ar viktigt f6r dig. Det formulir som f6ljer med broschy-
ren kan, om du vill, bifogas till din journal.
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Tyvirr finns det for fa organ som ir tillgingliga for donation. Det ir
ménga delar som ska stimma for att en transplantation ska bli méjlig.
Det gér att personer som satts upp pé listan inte kan veta nir eller om
de kommer att fa en transplantation. Den genomsnittliga vintetiden
for ett par lungor 4r tre manader, men vintan kan bli bdde kortare och
lingre. I virsta fall kommer det inte att finnas ett nytt organ i tid.

De svenska CF-teamen och transplantationsteamen samarbetar
for ate alle ska fungera perfeke, s att nir ett organ finns tillgingligt
for dig, ska du vara vid sa bra hilsa som majligt och redo. Trots att de
flesta vintar i minader och ibland ar, ska du vara beredd direkt om du
satts upp pa listan. Det ar viktigt att du kan nis omedelbart nir ett
donerat organ blir tillgingligt. Andras dina kontaktuppgifter eller om
du reser bort pa semester maste detta meddelas till transplantations-
koordinatorn direkt. Detta giller dven om du liggs in pa sjukhus. Om
du nas via mobiltelefon maste den finnas nira dig, alltid, och batteriet
maste vara laddat.

Andra viktiga saker att komma ihag:

¢ Ha enviska packad
* Kom ihag att ta med dina mediciner
« Se till att ditt hem, dina barn eller dina husdjur kan tas om hand med kort varsel

« Ta inga antiinflammatoriska lakemedel nar du star pa listan. Tala med din likare
om du behover smartlindring.

Forberedelser

At forbereda sig infor en transplantation for att ma sa bra som mojligt
ar viktigt for att skapa de bista forutsittningarna inf6r operationen.
Aven personer med ett ganska diligt utgangslige kan bibehalla eller
forbattra sin hilsa genom trining och nutrition. Samtidigt som du fo-
kuserar pa ditt fysiska miende behdver du tinka pa din psykiska hilsa,
kanske tillsammans med psykologen i ditt virdteam. Du behéver hitta
stt att ta hand om jobbiga kinslor. Det ir inte ovanligt att en person
med CF som ir vildigt sjuk kdnner oro och sorg.
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Det dr viktigt att du engagerar dig i dina forberedelser, transplanta-
tionsprocessen Ar ett partnerskap, alla behover hjilpas at for att na det
bista resultatet.

"Jag levde pa som vanligt forutom att jag stindigt bar med
mig min packade ryggsick. Dessutom sdg jag till att min
medicinlista hela tiden holls uppdaterad.

Jag trinade stavging och spelade golf, men jag fick dka
mycket golfbil sista tiden och inbalera i timtal bide
fore och efter. Jag jobbade halvtid och holl mig stabil

dnda in i det sista.”

LARS FRITZELL, 58 AR, NYA LUNGOR SEDAN TRE AR.

Livet pa listan
Nir du stir pa transplantationslistan dr det viktigt att du forsoker
leva ett sa normalt liv som majligt, vilket kanske inte alltid 4r sa latt.
Delta i livet s2 mycket som du kan, ligg inte livet pa vint till "efter
transplantationen” eftersom du inte kan férutse nir detta blir. Fortsitt
jobba lite om du kan, kanske gir det att fa jobba hemifran. Andra
forsoker gora saker med sin familj. Allt for att fa tiden att ga.

I all vilmening kommer kanske minniskor du méter att fraga
"Nir kommer du att bli transplanterad?” eller "Har du hort nagot fran
transplantationsteamet 4n?”. Det kan underlitta att ha nigra bra svar
i lager for sidana situationer. Att vintetiden 4r s oviss ir frustrerande
for alla. Ar man vildige dilig kan en ling vintetid skapa tid for tankar
och oro. Om det blir jobbigt for dig, prata med din likare, dina vinner
och familj, bir inte oron sjilv.
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"Det dir som att allt i livet hamnar pad paus, det gar inte att
planera ndgonting. Jag var helt sjukskriven och orkade inte
mycket. Jag fick hela tiden prioritera vad som var viktigt, men
for det mesta satt jag bara hemma i soffan med mina katter
och syrgasen. Det var som att man satt i ett koppel hela tiden.

Jag vintade i 20 mdanader och 6 dagar, néstan tva dr.
1 borjan var jag redo for att det skulle hinda snabb,
Jjag satt ndstan och stirrade pa telefonen och nir det
ringde s tinkte jag att nu hinder det. Men ju lingre

tiden gick desto mindre beredd blev jag pa ndgot vis, jag

trodde inte att det skulle ta sd pass ling tid.

Jag kunde hantera den linga vintan tack vare att jag
hade sé fina minniskor omkring mig.”

AMANDA PALMQVIST, 29 AR, NYA LUNGOR SEDAN TVA AR.

Paus fran listan

Det gér att ta paus frin listan, tillfilligt for en resa eller liknande som
gor att du inte kan svara pa ditt transplantationssamtal. Du kanske vill
stryka dig fran listan helt och hallet, kanske har du dndrat dig och inte
lingre vill bli transplanterad. Om du vill komma tillbaka till listan
kan det kanske krivas en ny utredning av din hilsa.

Har du barn?

Om du har barn ir det viktigt att tinka pa hur din transplantations-
process paverkar dem. Det kan hjilpa barnet/barnen under denna
osikra period om de blir involverade i processen. De kanske vill vara
med och packa din sjukhusviska eller sin egen om de ska vara hos
andra nir ditt samtal kommer.

Att planera vem som ska ta hand om dina barn om de dr sma ir
viktigt, kanske behévs avlastning for den andra forildern. Om samta-
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let kommer mitt i natten, vill du att barnet/barnen ska vickas? Eller
om samtalet kommer mitt pa dagen nir barnet/barnen ir pa forskola
eller skola, vill du att skolan berittar att du ir pa vig till sjukhuset?

Det viktiga ir att du har en plan och att dina barn kinner till
planen, sé att det inte blir en 6verraskning. Forsok att vara s drlig
som mojligt for att forhindra verraskningar. For barn dr kunskap och
forutsigbarhet en styrka. Svara pa deras frigor sa gott du kan men ge
inga 16ften som du inte kan hilla.

Vil pa sjukhuset kan du halla kontakt med ditt/dina barn via tele-
fon eller videosamtal tills de kan komma pé besok, sa att de kinner sig
delaktiga i vad som hinder med dig.

"Dagispersonalen sa att min son, som bara var tre och ett
halvt dr, dndrades i sitt humor frin att han var en glad pojke
till att han var en vildigt arg pojke. Forindringen syntes i
hans teckningar, han ritade arga, morka teckningar i svarta
[Jarger. Han var ledsen, orolig och arg.

Han hade morka tankar, men han kunde prata med sin
pappa och vi har pratat om det nu nér jag mdr bra och han
dr dldre. Jag forsokte att inte visa honom min réidsla men han
kinde den nog inda. Han ville hjilpa mig nar jag var sjuk,
trots att han var si liten. Han fragade: Vad gor de med
dina gamla lungor? Stoppar de dem i en ask?

Det mdirks fortfarande att han dr orolig och tinker pa mig.

I borjan var han vildigt ridd bara jag hade en liten
Jforkylning och han vill fortfarande ha all information

om hur jag mar, han bryr sig. Vi har en néra kontakt
hela familjen och brikar sillan utan dr snilla
mot varandra och skrattar mycket tillsammans.”

INGELA AHLM, 53 AR, NYA LUNGOR SEDAN 18 AR.
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Falskt alarm

Transplantationsteamet som genomfdr operationen kommer att gora
allt for att de lungor du far dr i basta mojliga kondition sd att du har
en chans till en bra rehabilitering och en forbittrad livskvalitet. Det
donerade organet har bara en viss livslingd vilket innebir att du kom-
mer att kallas till sjukhuset redan innan organet har utretts fullstin-
digt. Likarna kontrollerar om lungorna har nigra tecken pa sjukdom,
infektion eller blédning. Tyvirr dr det inte ovanligt att man kallas till
operation, bara for att sedan fa veta att lungorna inte var tillrickligt
bra.

Dessa falska alarm kan kinnas vildigt stressande och man kan bli
mycket besviken, men man kan ocksé kinna sig n6jd med att man
inte ar bortglomd och att man letar efter lungor 4t dig.

"Jag hade tvd falska alarm eller bomturer som de kallas
inom vdrden. Det forsta kom bara tre veckor efter det att jag
kommit upp pa listan. Jag och min partner, Eva, skulle gi
och ligga oss vid 22-tiden ndr samtalet fran Lund kom.

Vi plockade ihop véra saker och 04.00 kom taxin som tog oss
till det jetplan som tog oss till Skurup och till Lund.

Men lungorna som var tinkta till mig var inte tillrickligt
bra sd vi fick dka hem igen och ringa till alla som
visste att vi blivit kallade.

Nu efterdt kinns det som att det var en kort parentes
eller dvning, om man sa vill, och jag dr glad att de
var noga och inte stoppade in vad som belst.

Jag ville ju ha ett par bra lungor.

Sex mdnader senare ringde det igen, strax fore dtta pa
kvillen. Eva och min dotter Maja var med,
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och vi kinde oss lite vana. Jag kinde ingen oro eller
dngest, jag hade ett tunnelseende kindes det som.
Det var ju brittom men vi kunde rutinerna.
Jag sovdes 06.00 niista dag for operation.

Nir jag sedan vicktes fick vi besked om att dessa lungor
inte heller holl mattet. Vi gjorde oss beredda pa att dka hem,
men helt mirakulost s viickte likaren mig pa kvillen
och sa att, tro det eller ej, men det har kommit ytterligare
ett par lungor som passar dig.

Det var bara att stilla in sig pa ytterligare ett forsok.
De undrade om jag var beredd pa det, och det var jag.
Det hela blev vildigt dramatiskt for oss bida
men kanske mest for Eva. Ett och ett halvt dygn senare
vaknade jag och allt hade gétt bra.”

LARS FRITZELL, 58 AR, NYA LUNGOR SEDAN TRE AR.

Socialt och ekonomiskt stod

Du kan eventuellt behova extra stodatgirder nir du vintar pd en
transplantation. Prata med din kurator pé ditt CF-team eller hemsjuk-
hus om vilka méjligheter som finns for dig. Du kan ha ritt ill hjilp av
anhorig i hemmet, kuratorn hjilper dig di med att anséka om nir-
staendepenning hos Forsikringskassan. Om du har en rorelsebegrins-
ning pa grund av orkesléshet kan du eventuellt beviljas handikappar-
kering och det finns dven insatser frin kommunen med till exempel
stadhjilp, matinkdp och apoteksirenden som kan vara aktuellt i vissa

fall.
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Operation

Nir samtalet kommer, vilket kan vara vilken tid pa dygnet som helst,
kommer du att fa ta dig till transplantationscentret sa fort som méjligt.
Lénga transporter arrangeras av en transplantationskoordinator. Det dr
nu dina forberedelser kommer vil till pass.

Nir du kommer in till sjukhuset kommer du att genomga nya tester
for att likarna ska veta att du mar bra infér operationen. Proverna
bestdr av; blodprov, urinprov och mitning av kroppstemperatur. Om
de nya organen bekriftas ha en perfekt matchning och dina resultat
visar att du dr i tillricklig form f6r en transplantation, ar det dags for
operation.

En transplantation kan ta minga timmar, ofta mellan sex och tolv
timmar for en lungtransplantation. Har du fragor kring operationen
vind dig till ditt transplantationsteam.

Nir du vil blivit sovd kommer du inte att minnas nagot férrin du
vaknar upp pa intensivvardsavdelningen.

Vakna pa intensivvarden

Ditt transplantationsteam kommer att ha forberett dig pa vad du har
att vinta dig nir du vaknar upp pd intensivvardsavdelningen efter
operationen. Du kommer att vara kopplad till olika livsuppehallande
maskiner som later en del och du far smirtlindring som kan paverka
dig. Det kan vara svért att skilja natt frin dag och det kan vara svart
att prata. Till en bérjan kan alle detta kinnas skrimmande.

Det ir viktigt att du planerat for ditt sociala stod under den hir
kinsliga tiden. Vem kommer och besoker dig? Vem vill du ska fungera
som kontakt f6r dem som vill veta hur du mar? Manga ber sina anh6-
riga att fora dagbok och ta bilder under den tid de sjilva inte kan gora
det. Tédnk pd att friga personalen om och hur fotografering ir tillaten.

Erfarenheten av att vakna upp efter en sd stor operation varierar
for alla, nagra kinner direkt "wow, mina nya lungor” men det giller
langt ifrdn alla. Det kan lika vil vara en skrimmande upplevelse, men
personalen pa intensivvirdsavdelningen 4r vana vid att ta hand om
postoperativa patienter si din vard kommer att vara trygg.
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"Det var vildigt luddigt, jag vaknade med en enorm sméirta,
men trots det sa var min forsta reaktion; Jag lever!

Jag gjorde tummen upp till likaren, jag var si glad att jag
levde. For ovrigt minns jag bara korta sekvenser.”

INGELA AHLM, 53 AR, NYA LUNGOR SEDAN 18 AR.

Hallucinationer

Kombinationen av sovningsmedel och smirtlindring kan orsaka hal-
lucinationer for vissa som genomgatt en transplantation, vissa kom-
mer inte ihag dem efterdt men f6r dem som minns kan det vara bade
trevliga och mindre trevliga upplevelser. Bada delarna ér helt normalt
och pd intensivvirdsavdelningen ir de vana vid att ta hand om sidana
biverkningar.

Bade i Lund och i Géteborg skriver personalen smé dagbdcker om
hur du mar och vad som hinder dig nir du kanske inte minns sjilv.

"Jag horde roster och sdg ansikten. Narkosdimman var jobbig,
jag tyckte inte att jag kunde andas pd grund av respiratorn.
Jag tyckte att det var hemskt!

Jag ville andas sjilv men kunde inte.

Jag hade hemska mardrommar négra dygn efter operationen.
En mardrom handlade om att det var reklam pa TV
[for vilgorenhet och att jag skulle skinka mina nya organ
till dem, det var inte kul.”

LENNART JOHNZON, 61 AR, NYA LUNGOR OCH NYTT HJARTA SEDAN SEX AR.
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Nya mediciner

Efter att du transplanterats kommer du att behéva ta en hel del nya
mediciner, resten av ditt liv. Immunsuppressiva mediciner gor att din
kropp inte stéter bort dina nya lungor. Dessa mediciner spelar en
mycket viktig roll i hela transplantationsprocessen.

Nir du flyttas till en virdavdelning kommer personalen lira dig
hur de nya medicinerna ska tas. Du kommer ocksa att fi mita din
kroppstemperatur, lungfunktion och vikt varje dag. Ditt transplanta-
tionsteam kommer att prata med dig om hur viktigt det ér att du foljer
alla instruktioner till punkt och pricka. De kommer att tjata en hel del!
Det gor de eftersom det dr helt avgérande f6r hur det kommer att se ut
for dig efter transplantationen. Det dr oerhort viktigt att du foljer den
postoperativa plan som du kommer att i av personalen. Den behand-
ling och medicinering som du nu ska f6lja 4r inte flexibel, utan maste
foljas exakt!

De nya medicinerna ska tas enligt ordination, annars kommer dina
nya organ att skadas. Det dr ingen underdrift att siga att slarv medfor
livsfara. Skadade organ gar inte att laga, en retransplantation ir mojlig
men ingen l6sning om du inte kan folja instruktionerna. Om dina nya
lungor skadas av att du inte foljt ordinationerna, kommer kanske inte
transplantationsteamet Gverviga dig for en andra transplantation.
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"Jag tyckte inte att det var en sd stor grej. Jag har ju tagit
mediciner hela mitt liv. Visst det var mdnga nya mediciner,
men det dr ju bara tabletter.

Jag fick ldra mig nya hygienrutiner och borja tinka efter
lite mer i vardagen. Jag upplevde att jag madde sa himla bra
Jjamfort med innan, att jag fick ett otroligt mycket littare liv.

De smd grejerna som att ta medicin pa fasta tider
morgon och kvill och tinka mer pa hygien,
det var ingen match for mig.”

AMANDA PALMQVIST, 29 AR, NYA LUNGOR SEDAN TVA AR.

Rehab

Nir du dr redo kommer du att flyttas frin intensivvardsavdelningen
(IVA) till en vanlig avdelning dir du kommer att fa trina upp dig i
omkring fyra till sex veckor. Under dessa veckor kommer du att fa
trina varje dag bide med hjilp av fysioterapeut och sjilvstindigt for att
kunna se om dina lungor jobbar som de ska. Du férvintas delta fullt
ut i din rehabilitering.

Aven om CF-patienter ofta ir vana vid att vistas pa sjukhus kan
veckorna kinnas linga och det kan vara frustrerande att vara borta
fran familj och vinner. Nir du skrivs ut frin sjukhuset kommer du
regelbundet kallas tillbaka f6r kontroll, for att se att du inte fatt nagon
infektion eller avstotning. Efter en tid kommer kontrollerna att kunna
goras pa ditt hemsjukhus eller CF-center. Transplantationsteamet har
dock ansvar for din hilsa livet ut.

For en del dr denna process en utmaning, den gamla CF-behand-
lingen var man expert pd och nu ir allt nytt, speciellt om rehabilite-
ringen inte r helt enkel.
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"Det var dtta jobbiga veckor pa sjukhuset. Jag mddde
inte bra, jag hade problem med vikten, aptiten och
med att skota mitt blodsocker. Jag hade mycket virk och
Jattade inte allt, det kindes ibland som att jag inte
hade négon koll alls.

Jag tappade cirka ett kilo i veckan si nér jag skulle borja
trina kinde jag mig helt sinkt. Njurarna spokade si de fick
prova sig fram med medicinerna.”

LARS FRITZELL, 58 AR, NYA LUNGOR SEDAN TRE AR.

"Forsta traningen handlade om att jag skulle resa mig ur
singen och gi med rullbord. "Ar du galen” tinkte jag,
att resa sig kindes omajligt. Men nu forstir jag hur viktigt
det var. Hir var min envishet mig till hjilp.”

LENNART JOHNZON, 61 AR, NYA LUNGOR OCH NYTT HJARTA SEDAN SEX AR.
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Komplikationer

Tyvirr dr livet med transplanterade organ inte alltid helt problemfritt
och komplikationer forekommer ibland.

Avstotning

En avstotning betyder att kroppen stoter bort det nya organet. Att fa
perioder med avstotning dr mer regel 4n undantag och symtomen kan
vara feber, influensakinsla, andningssvérigheter och oférklarlig trott-
het. Ditt transplantationsteam kommer att ge dig stéd sa att du kan
forsta din nya kropp och skota din hilsa.

For att fainga upp och kunna atgirda eventuella avstétningar kom-
mer du att behdva mita din lungfunktion varje dag med hjilp av en
liten spirometer. Om det visar sig att du har tecken pa avstétning gors
rutinmissigt bronkoskopi dir man tar en lungbiopsi, d.v.s. en liten bit
lungvivnad. En avst6tning behandlas med kortison och justeringar i
dosen av dina immunsuppressiva likemedel.

Kronisk avstotning

En kronisk avstétning kan komma efter flera manader eller ar efter
transplantationen och innebir att de sma luftvigarna blir blockerade
med drrvivnad, vilket kan ge en férsimring i lungfunktionen. Det
finns ingen bot for en kronisk avstétning men med justering i dosen av
dina immunsuppressiva likemedel kan den skadliga processen brom-
sas. Ditt transplantationsteam kan ge dig mer information.
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"Jag hade tvi avstitningar de forsta manaderna och
sedan hade jag en kronisk avstoming efter 10 dr.”

INGELA AHLM, 53 AR, NYA LUNGOR SEDAN 18 AR.

“Jag har haft tvd sma avstotningar. En uppticktes pd
tremdnaderskontrollen och jag fick dka till Lund
for en ny bronkoskopi.

Sedan hade jag en till vid ettirskontrollen och da fick jag

kortison intravendst och antibiotika.”

LARS FRITZELL, 58 AR, NYA LUNGOR SEDAN TRE AR.

Infektioner

Den immunsuppressiva medicinen som skyddar dina nya lungor gor
dig dven mer mottaglig for infektioner, speciellt under de forsta ma-
naderna efter operationen. Upprepade infektioner kan, som du vet, ge
bestdende skador som inte gar att reparera. Det dr dirfor viktigt att du
ar uppmirksam pa tecken pé infektion och soker behandling omedel-
bart. Ditt team kan ge dig mer detaljerad information kring tecken att

halla koll pa.

Diabetes

For personer med CF-relaterad diabetes kan transplantationen paverka
blodsockernivaerna och dirfér behovs kanske dndrad behandling for
din diabetes. Mediciner kopplade till transplantationen kan i sig orsaka
diabetes. Dina blodsockernivier kommer att kontrolleras noga efter
din transplantation.
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Andra komplikationer

En transplantation 6kar risken for skador eller komplikationer i dvriga
delar av kroppen. Dina immunsuppressiva likemedel som ir s viktiga
for att férhindra avstétning kan paverka dina njurar, darfér kommer
dina njurar att kontrolleras regelbundet. Dessa mediciner kan ocksd
kopplas till en okad risk for olika sorters cancer till exempel i lymfsys-
temet och huden.

Langtidsbehandling med kortison kan orsaka benskorhet vilket i
sin tur ger en hogre risk for frakturer. Du kommer att f medicin mot
detta och rekommendation att trina regelbundet.

Aven om dessa komplikationer ir allvarliga ir det ingen orsak till
att inte ta sina mediciner enligt instruktion. Konsekvenserna vid dalig
foljsamhet med den immunsuppressiva medicinen kan orsaka avstot-
ning av det nya organet med bestiende skador och till och med dod.

Mer information kring komplikationer far du av ditt transplanta-
tionsteam.

Retransplantation

Att behéva en ny transplantation 4r ovanligt men inte omojligt. Ruti-
nerna kring retransplantation ir desamma som inf6r den férsta men
manga vittnar om att aterhdmeningen, bade fysiskt och psykiske, ar
svarare dn det var forsta gingen.

“Efter transplantation nummer tvé vintade en oerhort tung
period av dterhimining, jag var en manad pa intensiven
eftersom det uppstod alla majliga komplikationer.
Allting var tio ginger si jobbigt som forsta gingen.

Nu andra gingen hade jag legat i ett Gr och hade inga
muskler sd jag fick lira mig att gé pa nytt.

Jag kinde mig som ett spidbarn. Det var en extremt
utmanande period.”

AMANDA PALMQVIST, 29 AR, ETT AR MED RETRANSPLANTERADELUNGOR.
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En psykologisk utmaning

Efter att ha varit dédligt sjuk i CF och gétt igenom hela processen
med en transplantation 4r det inte férvinande att méinga erfar en tid
av psykologiska utmaningar nir de gir in i perioden da det 4r dags att
dterhimuta sig och anpassa sig till sitt nya liv.

“Jag borjade jobba tio ménader efter transplantationen,
sokte nytt jobb och fick det, det var full fart.
Jag ville visa mig sjilv att jag kunde gora alls.

Alla trodde att jag var helt frisk och det blev for mycket
[for mig att leva upp till bide mina egna och andras krav.
Jobbade pai nya stillet i ett dr, men di kom allt jag girt
igenom ikapp mig och jag blev deprimerad. Allt som hint och
att jag hade klarat mig, att jag inte dott. Jag forstod kanske
vad jag gdtt igenom pd ett nytt sitt. Jag tvingades att vara
sjukskriven i ett halvir men sedan kunde jag
trappa upp igen langsamt.

Att forst vara nira doden och sedan bli frisk som alla andra
ledde till en identitetskris, jag visste inte vem jag var. Forst
efter krisen hittade jag mitt nya jag.”

INGELA AHLM, 53 AR, NYA LUNGOR SEDAN 18 AR.

En transplantation forindrar livet, vilket kan vara stressande dven om
livskvaliteten har férbittrats. Ndgra kan tycka att transplantationen
inte motte deras forvintningar, vilket kan skapa en viss besvikelse.
Det kan krivas lite tid for att anpassa sig till det nya livet och de nya
kraven, att kidnna att detta 4r det nya "normala”.
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En ny verklighet
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Utmaningar

Det ir inte ovanligt att midnniskor upplever utmaningar som depres-
sion, stress och kanske till och med posttraumatiskt stressyndrom en
tid efter en transplantation. Ibland har detta sitt ursprung i erfaren-
heten att man varit nira att do eller fran sjilva upplevelsen att ga fran
dod till liv. Overlevnadsskuld eller att man kinner en press pa sig att
man ska vara glad, kan ocksa bidra till att man mér daligt.

Att transplantationen kan betraktas som “en livets gdva” kan vara
grund till skuld, som ocksd kan skapa en kinsla av press frin omgiv-
ningen att man maste gora det mesta och bista av denna gava som
man i stunder kanske kdnner att man inte ir virdig.

For andra kan idén om att de fatt en giva vara en inspirerande tan-
ke som hjilper dem att fokusera pé att gora nigot bra av att de fatt en
andra chans. Det dr viktigt att komma ihég att det enda hopp och den
enda erfarenheten associerad med transplantationen ir att du ska kun-
na fa njuta av en bicttre livskvalitet. Det ir ditt liv, inte nigon annans!

Att ha en positiv syn pa tillvaron ir ldttare sagt dn gjort, kinner du
att du har det svrt, tveka inte att s6ka hjilp och stdd fran ditt CF-team,
din behandlande likare lokalt eller ndgon annan.

“Jag hade mdnga tankar kring den som gett mig liv,
tankar om att en minniska ditt for min skull och jag hade
svdrt att ta till mig att hen hade dott inda.

Jag vet inget om min donator men jag tror att lungorna
kommer frin ett fruntimmer eftersom jag blivit
en béttre méinniska.

Jag vill inte veta vem som gett mig min nya chans men jag
skulle vilja att de anhiriga fitt veta att allt gt bra
och fortfarande gir bra.”

LENNART JOHNZON, 61 AR, NYA LUNGOR OCH NYTT HJARTA SEDAN SEX AR.
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Kroppsuppfattning
En transplantation kan paverka din kroppsuppfattning. Du fir ganska
madnga irr efter operationen och kortisonmedicinen ger 6kad aptit
samt eventuell ansiktssvullnad. Nagra av de immunsuppressiva medi-
cinerna kan ge en okad beharing pa kroppen, vilket ofta gir éver nir
doserna sinks efter nagot ar.

Men oftast har transplantationen en positiv paverkan pa kroppen
med viktuppging och friskare hudfirg.

"Minga forutsitter att den sexuella relationen ska dterga till
det normala men det gor den inte alltid. Forst har man haft
ett begrinsat sexliv pa grund av délig kondition och hosta.

Efter transplantationen upplevde jag mig mindre attraktiv
med alla mina drr och mitt vikttapp. Min sjilvbild har
paverkats mycket. Jag kan bli upphetsad men det forsvinner
snart. Béde jag och min partner har ju ett behov men ingen
av oss vet hur vi ska losa det si nu gommer
vi undan problemen.

Det dr fortfarande jobbigt och vir relation blir mer och mer
ett vinskapsforbillande.”

ANONYM.

Forandrade roller i familjen

Det ir sa klart olika for alla, men manga som gatt igenom en trans-
plantation har berittat att det paverkat alla minniskor som stir dem
nira och forindrat dynamiken i relationerna. Rollen som vardare som
bade partner, forildrar och vinner ofta haft kan forindras efter en
lyckad transplantation och det kan ta lite tid innan det nya faller pa
plats och nya roller skapats.
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En transplantation kan innebira att du kan dterga till arbete men det
kan ocksa innebira att du fir forméner indragna och att du far eko-
nomiska svérigheter. Tala med en kurator om det finns bidrag som du
kan soka.

"Jag orkade dntligen vara mamma till min lilla tredring och
kunde bidra med hemarbete. Min son ville vara bebis igen
under en period, han hade mycket att ta igen.

Men sedan blev det bra och vi kunde bli mer som en vanlig
Jfamilj. Jag hade kanske lite svirt att slippa sekundirvinsterna
med att vara svirt sjuk och ta till mig att det nu krivdes mer
av mig, pd gott och ont.

Jag lirde mig att jag kunde mycket sjilv och att det inte
gjorde nagot om jag blev andfidd, det kom ingen gigantisk
hostattack. Jag upplever att vi som familj kommit varandra

dnnu ndrmare genom allt vi gitt igenom och det kinns bra.”

INGELA AHLM, 53 AR, NYA LUNGOR SEDAN 18 AR.

"Det blev en forskjutning av ansvar och det forvintades
att jag skulle ta betydligt storre ansvar hemma, eftersom
jag var hemma pad dagarna.

Jag var frimst inriktad pa min rebabilitering och att kunna
dterga till mitt arbete. Eva jobbade och jag var
hemmaman men en délig sadan.”

LARS FRITZELL, 58 AR, NYA LUNGOR SEDAN TRE AR.
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Nir all intensivvard 4r 6ver, omgivningens inledande uppmirksamhet
kring transplantationen avtar och det normala livet ska borja — vad
hinder da?

Den f6rsta tiden idr det vanligt att man kidnner efter och undrar
over vad av allt nytt, som man ska vara oroad for. Dra dig inte for att
héra av dig till ditt transplantationsteam och ventilera din oro. Sa smé-
ningom blir det nya vardag.

Trots att det inte alltid 4r ldtt att anpassa sig till det nya och att flera
nya uppoffringar och kompromisser maste goras, upplever ménga att
de har fatt en okad livskvalitet. For en del blir dock inte transplantatio-
nen som de tinkt sig, vissa blir inte sd bra som férvintat och sorgligt
nog kommer ndgra fa inte att 6verleva mer dn ett par ar.

"Jag gor allt jag hinner med, och precis vad jag vill. Jag
vill utnyttja dagen och har forverkligat ndigra av mina
pojkdrommar och kipt mig ett par mopeder,
precis som ndr jag var 15 dr.

Nu dr vi ett ging gubbar som samlas och tar en tur pa kanske
15 mil, dter medbavd matséck trivs tillsammans och dker
sedan hem igen. Bra social gemenskap och ett evigt pyssel

med att meka med de gamla dken och gora dem fina.”

LENNART JOHNZON, 61 AR, NYA LUNGOR OCH NYTT HJARTA SEDAN SEX AR.

Forandringar géllande stodbehov och arbetsformaga

Stodbehovet kan férindras nir man borjat lira sig hur den nya krop-
pen fungerar. Du kanske har varit sjukskriven en lingre tid men vill
nu forsoka borja jobba igen. Prata med din kurator pa ditt CF-center
eller ditt hemsjukhus for radgivning och stdd.
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Bilda familj

Det finns begrinsat med forskning kring riskerna vid en graviditet nir
man idr lungtransplanterad men en graviditet i den situationen ir att
betrakta som hogrisk. De flesta likare avrader bestamt frin graviditet
helt och hallet efter en lungtransplantation. Tala med din likare om
du har fragor.

Restriktioner

I den forsta fasen efter att du kommit hem kommer du att avradas fran
att vistas i miljéer med mycket folk som allmidnna kommunikationer
och flygplatser eller umgis med minniskor som ir forkylda for att
minimera infektionsrisken.

Utover det giller det att:

« Halla god hygien kring matforberedelser som hantering av skarbrador m.m.

* Undvika vissa livsmedel som vissa sorters ost, ra fisk (som t.ex. sushi och ostron),
raa agg, icke genomstekt kott eller kyckling.

« Halla husdjur rena och vara forsiktig vid hantering av kattlador och hundbajs.

¢ Inte roka eller befinna sig i rokiga miljoer.

Manga av restriktionerna kidnns igen fran livet med CF och kommer
darfor inte att overraska.

Alkohol och droger

En person som tidigare har haft problem med alkohol eller andra
droger kommer inte att kunna komma ifriga for en transplantation.
Missbruk av alkohol och droger efter transplantationen betraktas som
livshotande eftersom det paverkar upptaget av de immunsuppressiva
likemedlen. Ditt transplantationsteam kommer att férklara riskerna
for dig. Deras prioritet 4r din hilsa.

Om du har problem med alkohol eller droger idr det viktigt att du 4r
oppen med det, for din egen skull.
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Slutligen

Alla som gér igenom en transplantation har en unik erfarenhet. Det ar
ditt liv och din resa.

Vi hoppas att denna broschyr har gett dig en overblick av den kom-
plicerade process som en transplantation innebir och att vi har kunnat
ge dig exempel pa nigra upplevelser och utmaningar som du kommer
att stillas infor.

“Jag upplevde inte att jag fick si bra information frin
vdrden eller frin de broschyrer som fanns.

Jag hade velat veta mer om sidant som kan ga fel vid en
transplantation och om hur ont det gor efter.”

NIKOLA DROZDYK, 21 AR, NYA LUNGOR SEDAN TVA AR.

"Det gick forvinansvért fort att vinja sig vid att vara
[risk trots att jag levt si linge med CE
Jag kéinde mig frisk och glad.”

INGELA AHLM, 53 AR, NYA LUNGOR SEDAN 18 AR.

"Att kunna dtergd till ett aktivt liv med friska lungor och
en lungfunktion pa ca 70 procent har gett mig ett
helt nytt liv i flera avseenden.

Jag Gr ocksd sd tacksam for den vird jag fir.”

LARS FRITZELL, 58 AR, NYA LUNGOR SEDAN TRE AR.
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Mer information

Mer information finns pa:

www.rfcf.se

Riksférbundet Cystisk Fibros — "Tillsammans for bittre vird, mer
forskning, nya mediciner och ett friskare liv for alla med cystisk fibros
och primir cilidr dyskinesi.”

www.merorgandonation.se
MOD - Mer Organdonation, arbetar for att ingen ska behéva do i

vintan pd organ.

www.hjart-lung.se/viking/

Viking, Riksforeningen f6r HjirtLungtransplanterade —
Samlar personer som ir hjirt- och lungtransplanterade och ir en
medlemsorganisation i Riksforbundet HjirtLung.

www.socialstyrelsen.se/donationsregistret/
donation-och-transplantation-raddar-liv/

www.1177.se/sa-fungerar-varden/organdonation/
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Riksférbundet Cystisk Fibros Plusgiro: 37 62 16-8

Kungsgatan 64 Bankgiro: 54872973
753 41 Uppsala Swish: 123 351 31 32
www.rfcf.se Plusgiro forskningsfonder: 90 02 28-8

www.cfbladet.se Organisationsnr: 817600-9473
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