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Denne pjece henvender sig til dig, som har sa svaer hjerte- eller lunge-
sygdom, at vi begynder at undersege muligheden for en transplanta-
tion. Dermed er det ikke givet, at transplantation bliver den endelige
mulighed for dig; det véd vi ikke, for udredningen er feerdig, og sva-
rene pa undersggelserne er indlgbet. Men vi vaelger alligevel allerede
nu at informere om den transplantation, du maske skal skrives op til.

Vivéd, at din situation er vanskelig, og at hele udredningsperioden
kan veere belastende. Men vi haber, at denne vejledning kan veere en
hjeelp for bade dig og dine parerende.

De farste afsnit handler om, hvordan hjertet og lungerne ser ud, hvor-
dan de fungerer, og hvad henholdsvis hjerte- og lungesvigt betyder.
Sa falger et afsnit om undersggelserne i udredningsfasen, om at
komme pa venteliste og selve ventetiden. Dernzest gives en kort be-
skrivelse af operationen og opholdet pa intensivafdelingen og senge-
afdelingen. Til sidst informerer vi om den medicinske behandling, om
afstedning og infektion, om kontroller og - ikke mindst - om mulighe-
derne efter en hjerte- eller lungetransplantation.

Pjecen er teenkt som et supplement til den information, du far lebende
og individuelt af personalet. Mange spargsmal bliver besvaret i dette
haefte, men du skal endelig sperge os, hvis du er usikker eller bekym-
ret for noget. Du vil ogsa opdage, at andre transplanterede patienter i
afdelingen kan veere til stor statte for dig i udredningsfasen.



Hjertet og dets funktion

Hjertet sidder midt i brystkassen bag brystbenet og mellem lungerne.
Det er en muskel, som pumper blodet, der bringer ilt fra lungerne,
rundt i kroppen. Et normalt hjerte traekker sig i hvile sammen ca. 70
gange i minuttet uden pauser. Det gennemsnitlige voksne hjerte er pa
storrelse med en knyttet hand.

Hjertet er delt i to af en veeg kaldet septum. Hver side har to kamre:
forkamrene (gverst) og hjertekamrene (nederst). Mellem kamrene
sidder hjerteklapperne - de fungerer som ventiler, der sikrer, at blodet
kun kan streamme i én retning.
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Disse to adskilte sider i hjertet er ngdvendige, fordi blodcirkulationen
er delti to: lungekredslebet og legemskredslebet. | lungekredslgbet
pumpes blodet fra hgjre hjertekammer igennem lungerne, der optager
ilt fra luften. Fra lungerne lgber blodet til venstre forkammer og deref-
ter til venstre hjertekammer. | lungekredslgbet sker der altsa en iltning
af blodet. Legemskredslgbet starter i venstre hjertekammer, hvorfra
blodet pumpes ud i hele kroppen, som skal bruge ilten. Efter denne af-
iltning af blodet i kroppen lgber det tilbage til hjertets hajre forkammer
og videre til hgjre hjertekammer, hvor lungekredslgbet starter.

Hjertet selv far blod gennem kransarerne, som gar fra starten af aorta,
den store legemspulsare.

Legemskradslobet
(hoved, armee o overkrap)
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Hjertesvigt

Nar hjertet ikke kan pumpe den ngdvendige meengde blod, betegner
man det som hjertesvigt. | begyndelsen maerkes det kun ved anstreng-
else, men efterhanden som hjertet pumper darligere, forekommer
symptomerne ogsa ved mindre anstrengelser og i hvile.

Hjertesvigt kan have mange arsager, men naesten 90% af de trans-
plantationer, vi gennemferer, har baggrund i en af felgende to lidelser:

(1) En eller flere blodpropper har bevirket, at hjertemusklen ikke far
blod nok; derved er muskelvaevet blevet til bindeveev (= arveev), og
hjertet er blevet slapt.

(2) Sveekkelse af hjertemusklen (kardiomyopati). Det er ofte sveert at
fastsla den tilgrundliggende arsag til sveekkelsen, men det kan
veere en tidligere infektion, der viser sig som tiltagende hjertesvigt.

Medfadte hjertefejl, som ikke kan repareres med seaedvanlig hjerte-
kirurgi, og langvarige sygdomme i hjerteklapperne med gradvis for-
starrelse af hjertet kan ogsa medfere hjertesvigt.

Symptomerne ved hjertesvigt er ofte de samme, uanset hvad der
ligger til grund. De fleste vil fale sig mere treette, svage og sleve. Der
vil optreede mere kortandethed ved anstrengelse, og der kan veere
heevelse (vaeskeophobning) ved anklerne. | svaerere tilfaelde vil det ikke
veere muligt at ligge fladt og sove.

Hjertesvigt behandles i farste omgang med medicin. | nogle tilfeelde
vil man kunne behandle med operation, f.eks. udskiftning af hjerte-
klapper eller en kransareoperation. | andre tilfeelde vil en speciel type
(biventrikuleer) pacemaker kunne bedre situationen for en tid. | enkelte
tilfeelde ma der indopereres et kunstigt hjerte (se side 16).

Den sidste mulighed ved hjertesvigt er en hjertetransplantation, som
forst tilbydes, nar al anden behandling er utilstraekkelig.

|/




Lungerne og deres funktion

Pa hgjre side bestar lungerne af tre lapper (over-, mellem- og under-
lap). Pa venstre side er der kun 2 lungelapper (over- og underlap).
Bade lungerne og brystveeggen er bekleedt med hinder, sdledes at
lungerne ligger i en dobbelt seek. Den yderste hinde er yderst fglsom
for bergring, hvilket meerkes, nar der anleegges dreen.

Pulsére

Lungeblaererne (alveolerne)
omsluttes af et taetmasket
hérkarnet. Fra hjertet pumpes
blod med lavt iltindhold via
lungens pulsdrer ud til
hdrkarnettet. Her iltes blodet,
som fra hérkarnettet Igber
tilbage til hjertet via lungens
returdrer.



Luftreret deler sig i 2 hovedbronkier til henholdsvis hgjre og venstre
lunge. Hver hovedkronkie forgrener sig ialt 21 gange ud i bittesma
bronkier, alveoler (luftbleerer), hvis samlede overflade er ca. 75 mZ.

Lungerne har ogsa et blodkarsystem med arterier og vener, hvor det
iltede blod returneres til hjertets venstre forkammer.

Lungernes vigtigste funktion er vejrtreekningen, som bestar i optagel-
se af ilt og udskillelse af kuldioxid. Denne transport foregar, hvor luft
og blod mgdes i alveolerne.

Lungesvigt

Nar lungerne ikke leengere fungerer optimalt, er et af de forste symp-
tomer kortandethed, som viser sig i forbindelse med hurtig gang pa
lige vej. Efterhanden forveerres denne tilstand, og det bliver nedven-
digt at holde pauser undervejs. | veerste grad opleves kortandethed
ogsa ved af- og paklaedning.

Emfysem og kronisk bronkitis er nogle af de hyppigste arsager til svigt
i lungefunktionen.

Nar lungefunktionen bliver sa darlig, at livskvaliteten er uacceptabel,
og al anden behandling er forsggt, kan udredning med henblik pa
transplantation komme pa tale.

De lungesygdomme, der oftest leder til en transplantation, er KOL
(Kronisk Obstruktiv Lungesygdom), emfysem (for store lunger), alfa-
1-antitrypsinmangel, fibrose og cystisk fibrose; i sjeeldnere tilfeelde
sarcoidose, Eisenmengers syndrom (en hjertesygdom) og forhgjet tryk
i lungerne (PAH).

|/
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Udredning fer transplantation af hjerte eller lunger

Udredningen forud for transplantation har til formal at fastsla, dels om
der er behov for transplantation, og dels om transplantation er mulig
under hensyn til kroppens gvrige organfunktioner (nyrer, lever og hhv.
hjerte og lunger). Det tager en uge at foretage denne udredning, og
du er indlagt pa transplantationsafdelingen hele ugen.

Seedvanligvis udfgres falgende undersggelser af bade hjerte- og
lungepatienter:

Rentgen thorax
Rentgenundersaggelse, der viser hjertets starrelse og lungernes til-
stand.

Elektrokardiogram
EKG har til formal at registrere hjertets puls og rytme.

Blodpraver

Blodpreverne viser de forskellige organers funktion og eventuelle
skjulte eller tidligere sygdomme. Du bliver testet for HIV-antistof, og
din blodtype bliver bestemt. Vi skal ogsa se, om du har antistoffer
mod hvide blodlegemer fra andre mennesker; sadanne antistoffer kan
opsta i forbindelse med graviditet eller blodtransfusion. Hvis du har
antistoffer, skal testen cross-match gennemfares inden en eventuel
transplantation. Mens du star pa ventelisten, tester vi dig hvert halve
ar for disse antistoffer.

Ekkokardiogram

Ultralydsundersagelse af hjertet; den giver et billede af hjertets stor-
relse og funktion og viser desuden hjerteveeggens tykkelse og hjerte-
klapperne.



MUGA

Scanning, der viser hjertets pumpeevne. Ved undersggelsen sprgjtes
en meget lille dosis radioaktivt maerket sporstof i blodaren; dette stof
heefter sig pa de rede blodlegemer og danner et billede af hjertets
interne strukturer, som kan ses med et specielt kamera. Testen viser,
hvor meget blod der pumpes ud ved hvert pulsslag, og hvor hurtigt
det sker.

Chrom-EDTA clearance

Undersggelse af nyrefunktionen, hvor man via en blodare sprgjter en
smule radioaktivt sporstof ind i blodet. Efter ca. 3 timer tages et par
blodprever, der afslgrer, hvor hurtigt nyrerne har filtreret stoffet ud. Det
radioaktive stof har ingen bivirkninger pa kroppen. Denne test er en
god indikator for, hvor godt nyrerne er i stand til at rense blodet for af-
faldsstoffer, og den er afgerende ved beslutningen om transplantation,
idet medicinen efter transplantationen er meget hard ved nyrerne.

Lungefunktionsundersagelse

Ved denne undersggelse far du en klemme for naesen og skal traekke
vejret gennem et mundstykke. Sa kan vi se, om dine lunger er raske,
hvor store de er samt graden af en eventuel lungesygdom.

Hjertekateterisation
Du far udleveret en speciel brochure om denne procedure, inden
undersggelsen finder sted.

Ved undersggelsen males, hvordan hjertet arbejder, dvs. sige hvor
meget blod det pumper pr. slag og pr. minut, og hvor hgijt trykket er i
de forskellige kamre og i lungernes store blodkar.

Maske skal du have foretaget en undersggelse af kransarerne ved
samme lejlighed. Her sprgjtes kontrastvaeske ind i kransarerne, og ved
at fotografere fra forskellige vinkler kan vi se, hvordan blodet lgber, og
hvordan blodkarrene ser ud. Kontrastinjektionerne kan give en varme-
fornemmelse i hele kroppen.
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Under hjertekateterisationen tager vi ofte en biopsi (vaevsprove) af
hjertemusklen for at finde ud af, om der er en infektion i hjertemusklen
eller anden hjertemuskelsygdom, som skal behandles pa anden vis
end med en transplantation.

Eftersyn hos tandlaegen

Inden tandleegebesaget skal taender og keebe rentgenunderseges, og
billederne skal med til tandleegen. Hvis der er infektioner i teender el-
ler tandked, skal det behandles, inden du kan komme pa ventelisten.
Behandlingen foregar hos din egen tandlaege. Drejer det sig om sterre
ting - tandudtraekning, proteser o.lign. - er det nedvendigt, at du
inden behandlingen ivaerkseettes far et overslag pa behandlingsprisen.
Dette overslag sendes til Hjertecentret/Arhus Sygehus.

Gyneekologisk undersagelse
Undersggelse for infektioner eller vaevsforandringer i underlivet.

Samtaler med

Overlaege i medicin En grundig samtale om din sygdom
og udsigterne med den - samt om
mulige medicinske/kirurgiske be-
handlinger. Desuden dreftes de
muligheder, en transplantation kan
give.

Overleege i kirurgi Information om det kirurgiske ind-
greb ved en transplantation.

Transplantationssygeplejerske En informationssamtale - gerne
sammen med dine paregrende - om
din helbredstilstand og om hele
transplantationsforlgbet.

Socialradgiver Kan tilbydes, hvis du har behov for
hjeelp, f.eks. i form af kontakt til
myndighederne.



Specielt for lungepatienter:

Rentgen af ryggen

Ved hjeelp af rentgenbillederne undersgges sammenfald - og dermed
afkalkning - af rygsgjlen, som isaer rammer kvinder efter overgangs-
alderen, og som forvaerres betydeligt af prednisolonbehandling og
manglende brug af kroppen. Sammenfald af ryggen er et vaesentligt
problem, nar det drejer sig om optagelse pa ventelisten, idet en del af
behandlingen efter transplantationen netop bestar af prednisolon.

6 minutters gangtest

Vi afprever din gangdistance med og uden ilt og underseger samtidig
iltmaetning og pulsvariationer. Fysioterapeuten instruerer dig desuden
i ovelser, der skal holde dig i bedst mulig form inden operationen.

CT-scanning af thorax (brystkassen)
Scanningen giver et meget preecist billede af forholdene i lungerne.

Lungescintigrafi

Undersagelsen viser lungernes blod- og luftforsyning og foregar i to
dele: Forst sprojtes et radioaktivt maerket sporstof ind i blodaren, og et
specielt kamera maler, hvordan stoffet fordeler sig ud i lungernes sma
blodkar. Dernaest skal du traekke vejret i et apparat med et radioaktivt
sporstof, hvorefter kameraet tager billeder af lungernes lufttilfarsel.

Ultralyd af abdomen (maven)
Ved denne undersggelse feres en slags ekkolod hen over maven for at

kigge efter f.eks. galde- eller nyresten.

Arteriepunktur

En blodpreve i handleddet til analyse af iltmaetning og kuldioxid-niveau.

Endelig skal din urin undersgges, og vi maler din hgjde og veegt. Vi ta-
ger ogsa et foto af dig til journalen - det hjeelper os med at huske dig.

|/
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Nar alle undersggelselser er udfert, bliver du udskrevet, og oftest har
du pa dét tidspunkt endnu ikke faet endeligt svar pa, hvilken behand-
ling der foretraekkes i din situation.

Konferencen

Nar svarene pa alle undersggelser er indlabet, bliver du draftet pa den
ugentlige transplantationskonference, som altid foregar om torsdagen.
De fleste patienter synes, det er meget sveert at vente pa afgerelsen

- er det muligt at transplantere, eller bliver der tale om en anden be-
handling?

Generelt kan det siges, at vi kun anbefaler transplantation, nar al anden
medicinsk og/eller kirurgisk behandling er pravet. Man kan sige, at en
transplantation er sidste udvej.

Meningen med transplantationen skal veere, at du efter vores vurdering
kan fa flere &r med en bedre livskvalitet. Der kan ikke gives garantier
for resultatet af en transplantation, men vi foretager en serigs vurdering
- dels udfra vores kendskab til din sygdom og dels udfra vores forvent-
ninger om, hvad en transplantation kan give dig.

Udfaldet af konferencen kan ogsa blive, at der skal foretages flere un-
dersggelser, for der kan tages endelig stilling; eller vi skenner, at du pa
nuvaerende tidspnkt har det for godt til at komme pa ventelisten.

Konferencebeslutningen vil blive meddelt dig pr. telefon af transplanta-
tionssygeplejersken.

Hvis du bliver tilbudt at komme pa venteliste, er det vigtigt, at vi kan
komme i kontakt med dig degnet rundt. De fleste har selv en mobil-
telefon, men hvis du ikke har, kan du lane en af os.



Desuden far du et brev, hvori det indskeerpes, at du - mens du er pa
ventelisten - giver os besked, hvis du bliver indlagt, far blodtransfusion,
far infektioner eller tager pa ferie.

Pa venteliste

Vi har to ventelister, en til hjerte- og en til lungetransplantation. Vier i
Skandinavien tilknyttet Scandia Transplant, og det betyder, at vi ogsa
far tilbudt organer fra de gvrige skandinaviske lande, hvis de ikke selv
har modtagere. Pa ventelisten findes to kategorier (status): Status 2 be-
tyder, at man er pa ventelisten og i stabil fase; Status 3 betyder, at man
midlertidigt ikke er transplanterbar, f.eks. pa grund af en infektion.

Ventetiden

Ventelisten er saledes ikke en liste, hvor udveaelgelsen gar efter tur, og
da vi ikke véd, hvornar det organ, der passer netop til dig, bliver meldt,
er det umuligt at vide, hvor lang ventetiden bliver.

Ved udvaelgelsen til et donororgan skal der farst og fremmest tages
hensyn til blodtype og modtagerens sterrelse. Derefter tager vi hensyn
til, at de mest syge skal transplanteres farst - altsa de, der har storst

behov.

Ventetiden kan blive dage, uger, maneder eller ar. Men du skal veere
klar fra det gjeblik, du er kommet pa ventelisten. Du skal have teenkt
igennem, hvad du skal gere, nar vi ringer. Hvem i din familie skal kon-
taktes, hvem skal med i transporten til Rigshospitalet, hvem skal passe
hunden og blomsterne, hvor star den pakkede taske?

Ventetiden kan vaere opslidende bade for dig og dine pargrende. Du
maerker maske, at dine kraefter bliver mindre, og at hverdagen bliver
mere og mere anstrengende. Maske har du sgvnproblemer og humer-
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svingninger; eller du er irritabel og feler dig som en byrde for familien.
Du er bange for at fa det endnu darligere og i veerste fald at de.

Dit hab er, at du nu star pa ventelisten, og det skal du holde fast i.

Det er en sveer tid for dig - og selvfalgelig ogsa for dine pargrende,
men det kan ofte hjeelpe at veere aben og tale sammen om alt det, der
er sveert. Bade du og din familie er altid velkomne til at kontakte vores
transplantationssygeplejerske i ventetiden, hvis humgret er nede, eller
hvis der er spgrgsmal om transplantationen.

Vi anbefaler, at du i ventetiden ger alt, hvad du kan for at fa motion.
Ga nogle sma ture i et tempo, der passer dig, ger lidt gymnastik
hjemme. Nogle dage kan du maske ikke sa meget, andre dage lidt
mere. Det vil lette forlebet efter transplantationen, at du er i sa god
fysisk form som muligt.

Er du overveegtig, ber du spise sundt varieret og begraense fedt- og
sukkerindtagelsen for at tabe dig. Overvaegt kan gere det vanskeligt
at finde et hjerte i passende sterrelse og @ger desuden risikoen ved

operationen.

Er du for tynd, er det vigtigt, at du far en kalorierig kost - gerne med
energidrik, fede desserter og chokolade. Du skal ikke lige nu teenke pa
dit kolesteroltal - det er vigtigere, at din veegt @ges, sa du har noget at
std imod med ved operationen. Efter operationen skal du igen teenke
pa kolesterolindtagelsen.

Det skal understreges, at totalt rygeopher skal fastholdes. Hvis du
igen begynder at ryge, kan du ikke sté pa ventelisten.

| ventetiden gar alle hjertepatienter til kontrol hvert halve ar pa Rigs-
hospitalet - lungepatienterne gar til kontrol pa deres lokalsygehus.



Hvis du bliver meget darligere i ventetiden pa et nyt hjerte, og vi ser, at
de andre organer som nyrer og lever svigter pa grund af hjertet, har vi
endnu en mulighed: det mekaniske hjerte. Det er en pumpe, der bliver
indopereret for at stette dit svage hjerte, saledes at den normale blod-
forsyning genetableres til de andre organer, indtil et passende hjerte

dukker op.

Nar der bliver ringet

Nar muligheden opstar for at transplantere dig, vil du blive kontaktet
af vagthavende transplantationskoordinator fra Rigshospitalet. Det kan
ske bade aften, nat og weekend. Vi kontakter dig farst pa din fastnet-
telefon, og hvis du ikke er hjemme, ringer vi til din mobiltelefon. Fra
det gjeblik vi ringer, ma du hverken spise eller drikke.

Operationen skal udferes i lgbet af nogle timer, sa du skal indleegges
sa hurtigt som muligt. Rigshospitalet arrangerer transporten. Du skal
blot forteelle os, hvilken adresse du befinder dig pa, om du skal have ilt
med, og hvilken form for transport du behever (liggende, siddende).
Du skal pakke det mest ngdvendige og kontakte dine parerende.

Din naermeste familie er meget velkommen til at tage med til Rigs-
hospitalet, hvor det sandsynligvis vil veere muligt at overnatte pa
patienthotellet, som beskrives pa de naeste sider.
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Patienthotellet

Rigshospitalet har et patienthotel beliggende i opgang 52 i den rede
bygning overfor centralkomplekset. Prisen for et hotelveerelse er kr.
550,00, og en opredning koster kr. 280,00 - begge incl. morgenmad. Et
gaesteveerelse koster kr. 340,00 uden forplejning (morgenmad, frokost
og aftensmad kan kabes).

Nar du skal transplanteres

Hvis du i forbindelse med transplantationen @nsker at have en pa-
rerende i neerheden, er der mulighed for, at vedkommende kan bo pa
Patienthotellet som rask ledsager.

Hvis du kommer langvejs fra (dvs. udenfor Hovedstadsomradet og det
ovrige Sjeelland), kan leegen skanne og ordinere i journalen, at du har
behov for at have en rask ledsager medindlagt eller boende pa Patient-
hotellet i en periode. Opholdet vil i sa fald vaere gratis i denne periode
(7-14 dage). @nsker din ledsager derefter fortsat at opholde sig pa
Patienthotellet, betaler vedkommende de ovenfor naevnte priser.

Parerende til indlagte patienter kan leje et vaerelse pa hotellet og
betaler sa selv for opholdet (afregnes kontant ved afrejse). Bestilles pa
telefon 3545 2828 degnet rundt.

| seerlige tilfeelde kan socialforvaltningen i hjemkommunen kontaktes
via vores socialradgiver og anseges om tilskud til betaling for opholdet.



Ved fremtidige indleeggelser og ambulant kontrol

Hvis du bor sa langt fra Rigshospitalet (dvs. udenfor Sjzelland samt i
Grenland og Feergerne), at du i forbindelse med fremtidige indleeggel-
ser skal bo pa Patienthotellet, skal transplantationsafdelingen bestille
et veerelse til dig, og dit ophold er gratis. Du kan ikke selv reservere
vaerelset. Det er en betingelse, at du er selvhjulpen og selv kan admi-
nistrere din medicin.

Ved ambulant kontrol kan der ligeledes bestilles vaerelse til dig pa
Patienthotellet.

- se ogsa www.patienthotel.rh.dk
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Forberedelse til operation

Nar du ankommer til Rigshospitalet, tager en sygeplejerske imod dig
og din familie. Der skal tages blodpraver, rentgenbilleder af thorax
(brystkassen), du skal barberes pa brystet og i lysken, og du skal vaskes
med en desinficerende saebe. Der skal skrives journal, og du skal tale
med en narkoseleege for at sikre, at du er klar til operationen. Vi giver
ogsa en medicinsk forbehandling, ligesom du far lidt afslappende
medicin. Som oftest foregar alt dette stille og roligt, men det kan fore-
komme, at tiden er knap.

Aflysning

Du skal vide, at transplantationen kan blive aflyst, selv om du er kom-
met pa Rigshospitalet og er gjort helt klar til operation. Det kan ske,
hvis det f.eks. viser sig, at donor har en smitson sygdom, eller hvis man
ved donoroperationen opdager, at organet alligevel ikke er egnet til
transplantation.

Det kan derfor ske, at du bliver udskrevet igen uden operation.

Operationen

Du bliver kert til 4. sal, hvor operationsstuen er klar til at modtage dig.
Dine pargrende ma gerne felge dig til operationsafdelingen og blive
der, indtil du skal bedgves. Operationen varer 4-6 timer - lidt leengere,
hvis du skal have 2 lunger, og hvis du tidligere er hjerteopereret. Der
er samme operationsrisiko som ved enhver anden hjerte- eller lunge-
operation.

Operationen skal udfares straks, nar donororganet ankommer, fordi
hjertet/lungerne ikke ma veere uden blodcirkulation i mere end hhv. 4
og 6 timer. Ved hjerteoperationen foretages indgrebet gennem bryst-



benet, og ved lungeoperationen oftest fra siden mellem to ribben.
Maske synes du, det lyder voldsomt, men teenk pa, at Rigshospitalet
har meget stor erfaring i bade hjerte- og lungetransplantioner.

Efter operationen pa intensivafdelingen

Efter operationen bliver du kert til intensivafdelingen, afsnit 4141 pa 4.
sal i mellembygningen. Du sover sansynligvis nogle timer, mens respi-

ratoren treekker vejret for dig. Umiddelbart efter operationen gives der
forskellig medicin for at modvirke afstedning og undga infektioner. Du
vil endvidere fa sove- og smertestillende medicin efter behov.

Umiddelbart nar du vagner efter operationen, kan du fele dig forvirret.
Det er sveert at holde rede pa, hvor du befinder dig, og hvilken tid pa
dagen det er. Du kan ikke tale, da du stadig treekker vejret ved hjzelp af
respiratoren, men du kan forsta, hvad der bliver sagt. Du kan udtrykke
dig med tegn eller skrive pa et ark papir eller en maskine. Respiratoren
kobles fra, sasnart alt er stabilt, og du er vagen nok til at treekke vejret
selv.

Det kan vaere en overveeldende oplevelse for dine parerende at se dig
ligge i sengen pa intensivafdelingen. De skal derfor forberedes pa, at
du er omgivet af en masse maskiner, apparatur, slanger, poser samt
blinkende lys og tal, kasser der tegner kurver - og at der hele tiden er
personale omkring dig. Alt dette er sat i veerk for, at vi kan holde bedst
muligt gje med dig - og reagere, sasnart der er noget, der afviger.

For at beskytte dig mod infektioner skal dine besagende have en gul
overtraekskittel over tajet og maske for munden; af samme arsag skal
de spritte haenderne af, inden de gar ind til dig.

Der er meget uro pa en intensivafdeling; det kan veere vanskeligt at
skelne nat fra dag, og det kan veere sveert at fa en god nattesgvn.

|/
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Du skal forvente at veere pa intensivafdelingen i 1-5 dage, maske leen-
gere atheengig af eventuelle komplikationer, der kan stade til.

Nar alt er stabilt, og du er ude af respiratoren, bliver du flyttet tilbage
til transplantationsafdelingen pa 15. sal (afdelingerne 2153 og 2154).

Efter operationen pa afdeling 2153 eller 2154

Nar du bliver flyttet tilbage til transplantationsafdelingen, har du sta-
dig en del katetre i kroppen. Der vil vaere

* et bleerekateter, sa vi kan male urinproduktionen

* et kateter i halsvenen til medicingivning og til at traekke
blodprever fra

* telemetri-ledninger fastgjort til brystet, sa vi kan afleese
EKG'et

e iltkateter i naesen

Hos hjertepatienter tillige
* to sma tynde wirer, som udgar fra hjertet, og som er kob-
let til en udvendig pacemaker, sa vi kan regulere hjerteryt-
men

Hos lungepatienter tillige
* todreen ud fra hver ny lunge til at dreene luft og vaeske
* kateter ind til rygmarven til fast dosering af smerte-stillen-
de medicin, mens draenene sidder i

Desuden er der et lille plaster pa operationsarret.
De forste 5 degn efter operationen bliver du isoleret pa stuen. Det

betyder, at vi baerer maske og gule kitler, ligesom vi spritter alt appa-
ratur samt vores haender af, inden vi kommer ind til dig. Det samme



geelder dine parerende. | disse dage ma du ikke have friske blomster
pa stuen, og dine parerende far ikke tilladelse til at besege dig, hvis
de er inficerede.

Alle disse forholdsregler tager vi for at beskytte dig mod infektioner
udefra, idet du efter transplantationen er ekstra modtagelig pa grund
af den nye medicin.

| den forste tid efter operationen har du maske kvalme og lider af ap-
petitlashed. Det er imidlertid vigtigt, at du far en kost, der indeholder
kalorier og protein, saledes at kroppen far bade byggesten og energi
til genopbygningen. Vi holder gje med din erneering, og det kan blive
nedvendigt med tilskud af energidrik eller eventuelt sondemad.

Ofte kan maven fungere traegt og have tendens til forstoppelse. Det
kan sa blive ngdvendigt at give medicin, der hjeelper maven i gang.

Pa transplantationsafdelingen starter genoptreeningen langsomt. Fy-
sioterapeuten og sygeplejersken hjeelper dig med en plan for treenin-
gen. Selv om du feler dig traet og afkreeftet efter operationen, er det
vigtigt, at du hurtigst muligt kommer ud af sengen og i gang igen. |
denne del af forlgbet er din egen aktive indsats af afgerende betyd-
ning for, hvor hurtigt du kommer dig. Treeningen er vigtig bade for
blodcirkulation, lunger, knogler, led, muskler og ikke mindst humeret.

Det er almindeligt, at humgret er svingende efter operationen. En

af forklaringerne er, at du far noget medicin, prednisolon, der kan
indvirke pa humgret. Desuden vil du fgle en enorm lettelse - ja, nze-
sten eufori - over, at ventetiden, operationen og det intensive mere
kritiske forlgb, er overstaet. Euforien kommer ogsa, fordi du pludselig
meerker, at du har luft til at bevaege dig mere. Du kan ogsa veere traet
og udmattet, fordi der hele tiden foregar noget pa stuen: blodpraver,
medicin, personlig hygiejne, genoptraening, rengering, stuegang og
besagende. Det kan veere hensigtsmaessigt at begreense antallet af
gaester i den farste tid. Serg for at fa hvile, nar der er lejlighed til det.

|/
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Nar medicinen er indstillet, og din almentilstand er tilfredsstillende,
kan du udskrives. Du skal regne med at veere indlagt 3-5 uger efter
transplantationen - maske med weekend-orlov hjemme lidt fer.

Immunsystemet - afstadning/rejektion

Kroppens immunforsvar bestar af celler og kemiske forsvarsstoffer,

der har til opgave at beskytte os imod infektioner. Efter en transplan-
tation vil kroppen opfatte det nye organ som et fremmedlegeme, og
immunsystemet vil reagere, som var det en bakterie eller en virus. Hvis
immunforsvaret far frit spil, vil det transplanterede organ blive angrebet
- en proces, som kaldes afstedning eller rejektion, og som naermest kan
karakteriseres som en beteendelseslignende tilstand.

For at modvirke denne naturlige reaktion giver viimmundeempende
medicin (se naeste afsnit) - alligevel forekommer afstedningsepisoder
hos de fleste. Risikoen for afstedning er sterst i de farste maneder og
ses sjeeldent hos hjertetransplanterede efter 6 maneder.

Der er forskel i graden af afstadningsprocesser: (1) De helt milde er
uden betydning og kraever ikke behandling. (2) En moderat til sveer
afstedning behandles med prednisolon i store doser, der gives i drop i
3 dage. (3) Den sveere afstadning kan hos hjertetransplanterede kreeve
behandling med steerkt immundaempende medicin som efter selve
transplantationen.

Behandling af afstedning foregar under indleeggelse. Afstadning er
som hovedregel let at behandle, og det er sjeeldent, at den far alvor-
lige konsekvenser.



Immundaempende medicin

Den medicinske behandling starter allerede under operationen, og de
ferste dage far du ekstra immundaempende medicin ind i blodaren.
Der er tale om tre forskellige slags medicin, som du skal tage hver
dag resten af livet; efterhanden som risikoen for afstedning aftager, vil
doserne dog blive sat lidt ned.

1.a.

1.b.

Sandimmun Neoral (ciclosporin)

Sandimmun Neoral er det stof, der mest effektivt forhindrer
afstedning. Det gives som kapsler, og dosis justeres udfra blod-
prevesvarene. Medicinen skal tages meget preecist: kl. 9.00 og
kl. 21.00. De mulige bivirkninger er:

Pavirkning af nyrefunktionen

@get blodtryk (mange far behov for blodtryksnedseettende
medicin)

@get harveekst over hele kroppen

Rysten pa heenderne

Foleforstyrrelser i fodsaler og handflader

Haevet tandked

Stigende kolesterolniveau

Prograf (tacrolimus)

Som alternativ til Sandimmun - eller hvis der vedvarende fore-
kommer afstgdninger - kan anvendes Prograf, der gives som
kapsler. Dosis justeres udfra blodprgvesvarene og gives to
gange dagligt. De mulige bivirkninger er:

Pavirkning af nyrefunktionen

Forhgjet blodsukker

Rysten pa heenderne

Foleforstyrrelser i fodsaler og handflader

@get blodtryk (mange far behov for blodtryksnedseettende
medicin)

Hovedpine (kan forekomme)

Kvalme og diarré

|/

25



26

1.c.

2.b.

Advagraf

| stedet for Prograf kan anvendes Advagraf, som har den for-
del, at den kun skal indtages én gang dagligt - om morgenen.
Kapslerne skal synkes hele med et glas vand, maelk eller
appelsin-/zblejuice (ikke grapejuice). Dosis justeres efter
blodprevesvarene. Bivirkningerne svarer til bivirkningerne ved
Prograf.

Imurel

Gives for at forhindre afstedning. Stoffet virker deempende pa
de hvide blodlegemer, og hvis det virker for kraftigt, heemmes
ogsa blodpladerne og de rede blodlegemer. Der tages jeevnligt
blodprever for at kontrollere antallet af blodlegemer. De mulige
bivirkninger til Imurel er:

* Heemning af knoglemarven (lavt antal blodlegemer)

+ Kvalme, opkastning og diarré

+ Pavirkning af leveren (kontrolleres ved blodprever)

CellCept

Anvendes i stedet for Imurel og kombineres med Sandimmun

eller Prograf og Prednisolon. CellCept anvendes primaert til

hjertetransplanterede patienter, fordi undersggelser har vist, at
risikoen for akut og kronisk afstedning formindskes. De mulige
bivirkninger er:

» CellCept pavirker knoglemarven og forarsager herved et lavt
antal hvide blodlegemer og blodplader; derfor kontrolleres
blodbilledet regelmaessigt pa samme made som beskrevet
under Imurel

« Der kan i starten af behandlingen forekomme diarré, kvalme
og/eller appetitloshed

« Der kan forekomme led- og muskelsmerter

Certican
Gives sammen med Sandimmun. Hensigten er at vaerne om



nyrefunktionen, idet dosis af Sandimmun kan reduceres un-

der behandlingen. Dosis justeres efter blodpravekontrollerne.

Certican findes som tabletter og tages to gange dagligt. Det er

vigtigt, at denne medicin hver dag tages under de samme betin-

gelser - enten med eller uden mad. De mulige bivirkninger er:

* Pavirkning af knoglemarven, hvilket kan medfere blodman-
gel og et lavt niveau af blodplader og hvide blodlegemer (se
under Imurel)

» Forhgjet kolesteroltal, som ofte skal behandles med
kolesterolseenkende medicin

* Der kan forekomme smerter fra led

* Forringet sarheling - desuden kan mundsar forekomme

Prednisolon

Denne steroid tilhgrer gruppen af binyrebarkhormoner. Efter
transplantationen gives Prednisolon som tabletter, men i for-
bindelse med afstedning gives det som drop i betydeligt sterre
doser. Produktet kan have bivirkninger, der er tydeligst ved store
doser:

* get appetit (veegtstigning)

+ Tendens til store, blussende kinder og topmave

« Tynd og uren hud

* Humegrsvingninger

+ @get syreproduktion i mavesaekken (mavesar)

« Sukkersyge

 Afkalkning af knoglerne og muskelsvaghed

Infektioner

Da du efter transplantationen far den immundaempende medicin, vil
risikoen for infektioner som naevnt veere sterre end normalt, specielt i
de forste maneder. Der kan vaere tale om infektioner med savel virus
som bakterier og svampe. Derfor gives nedenstaende forebyggende
behandling.

|/
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Som transplanteret vil du altid skulle veere opmaerksom pa infektions-
tegn som feber, hoste og opspyt, ondt i halsen, andengd, diarré og
opkastning, da din risiko for at blive inficeret er starre end normalt.
Hvis du far en infektion, bliver den mere langvarig og kreever specifik

behandling.

Anden medicin

Sulfotrim

Valcyte

V-fend

Furix

Kaleorid og
mablet

Nexium/
Pantoloc

Mycostatin

Plendil og
Corodil

Magnyl

Unikalk med
D-vitamin

Pravastatin/
Simvastatin

Forebyggende mod lungeinfektion (gives permanent)

Forebyggende mod CMV-virusinfektion
(gives i 3 maneder ialt)

Forebyggende mod svampeinfektion i 3 maneder til
lungetransplanterede

Vanddrivende
(kan oftest trappes ned med tiden)

Et salt, som tabes ved vanddrivende behandling

Forebyggende mod mavesar, sa leenge Prednisolon
gives i store doser

Forebyggende mod svampeinfektion i munden
(felger Nexium-behandling)

Gives for forhgjet blodtryk, som mange
transplanterede vil fa

Gives til hjertetransplanterede efter en maned

Kalktilskud til knoglerne til lungetransplanterede

Kolesterolnedseettende medicin, som gives til hjerte-
transplanterede



Kontroller - hjerte

Efter transplantationen skal du med jeevne mellemrum have udfert en
hjertebiopsi (veevsprave fra hjertet), som er den eneste sikre made at
afslare afstedninger pa. Biopsien sendes til mikroskopi samme dag,
og i lebet af aftenen far du besked, om der er afstadning eller ikke. De
ferste 6 uger tager vi en biopsi hver uge, de naeste 3 maneder tager vi
en hver 14. dag og herefter en gang om maneden i 3 maneder. Efter
det farste ar indkalder vi dig til biopsi én gang arligt.
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Som vist pa tegningen pa foregaende side tages biopsien via et kate-
ter i en blodare pa halsen eller eventuelt fra lysken. Katetret fgres til
hjertets hgjre side, hvorfra vaevspreven bliver taget. Vi leegger natur-
ligvis en lokalbedgvelse pa halsen inden stikket, og hele proceduren
udfares ved hjeelp af rentgengennemlysning. Du kan ikke maerke, nar
biopsien bliver taget.

Undersggelsen er kun behaeftet med lille risiko. Ved indstiksstedet

pa halsen kan der under huden opsté en lille bladning, som kan give
heaevelse og smhed. | meget sjeeldne tilfeelde kan biopsien forarsage
blgdning i hjerteseekken - en bladning, som sa skal fjernes. Undersag-
elsen varer ca. en times tid, og hvis der ikke er afstadning, bliver du
udskrevet om aftenen.

Kontroller - lunger

Som lungetransplanteret skal du have udfert vaevspraver (biopsier)
og skylninger med jeevne mellemrum for at diagnosticere eventuelle
infektioner i lungen. Disse biopsier og skylninger tages rutinemaessigt
efter 14, 28, 42 og 90 dage, og herefter ved 6, 12, 18 og 24 maneder.
Desuden skylles og tages ekstra biopsier ved mistanke om infektion
eller afstadning.

Selve undersggelsen foretages med et bronkoskop, som er et tyndt,
bgjeligt instrument, der fares ned gennem munden til lungerne i fuld
bedgvelse. Forholdene i den transplanterede lunge ses efter, og der
skylles med vaeske, som suges op igen til undersggelse for eventuelle
infektioner. Til slut tages vaevspraven fra lungen, ogsa gennem skopet.
Undersggelsen varer ca. 15. minutter.



Bronkoskopet indferes

1. gennem neese eller mund
2. gennem luftreret, og
3.ind i bronkierne

Der er en (meget lille) risiko for ssmmenfald af lungen efter biopsien,
og derfor skal lungerne rentgentofograferes naeste dag. Der kan efter
undersggelsen ogsa vaere en smule bladning, som hostes op indenfor
de naeste timer.

Vaevsprgverne sendes til mikroskopisk undersagelse, og du vil normalt
fa resultatet samme dags aften. Hvis der ikke er infektioner eller
afstedning, kan du udskrives neeste dag, nar rentgenbillederne er
gennemgaet.
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Transport

Hjerte- og lungetransplanterede patienter ma gerne benytte offentlige
transportmidler, hvis de er i stand til det.

Er der mere end 50 km fra din bopzel til Rigshospitalet, har du ret til
befordringsgodtgerelse. Som udgangspunkt skal du tage det billig-
ste, offentlige transportmiddel (bus/feerge/tog). Hvis du benytter eget
transportmiddel, refunderes det belgb, der svarer til billetprisen for
offentlig transport.

Transportgodtgerelsen udbetales af dit lokalsygehus. Husk at fa et gult
indleeggelsesbevis, nar du har veeret indlagt eller til ambulant kontrol.

Safremt din tilstand - efter en leegelig vurdering - udelukker brug af of-
fentlige transportmidler, er det muligt at fa refunderet kersel i egen bil,
taxa el.lign.

Da mange patienter sperger om netop dette, giver vi hermed en
enkelt praktisk oplysning: Fra Kebenhavns Hovedbanegard kan
benyttes bus 6A til Rigshospitalet.




Livet som transplanteret

Alle vores patienter haber naturligvis, at de kan fa en form for garanti
for resultatet af operationen. Det kan vi ikke give, for det afhaenger af
mange forskellige faktorer.

Et liv som transplanteret er et liv, hvor du skal huske at tage din medi-
cin punktligt hvert eneste dag.

Det betyder ogsa, at du skal made op til kontrollerne pa Rigshospita-
let som aftalt.

Det betyder i seerdeleshed, at du under ingen omstaendigheder ma
begynde at ryge (igen) efter transplantationen, rygning er forbundet
med en betydelig risiko for det nye organ og for dit liv.

Det er et liv, hvor du skal veere opmaerksom pa, hvad din krop forteeller
dig - i form af feber, hoste, stakandethed, vaegtegning og lignende.

*Tal med os, hvis du planleegger en udenlandsrejse, der indebaerer
vaccination. Du ma kun vaccineres med inaktiverede (draebte) virus.
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Sene komplikationer

For alle transplanterede patienter gaelder, at man livsvarigt skal drikke
mindst 22 liter veeske dagligt, fordi Sandimmun har en giftig virkning
pa nyrerne. Vi kan konstatere, at nyrefunktionen allerede efter et ar er
reduceret en del. Nogle fa transplanterede far sa sveere problemer, at
dialyse og senere nyretransplantation kan komme pa tale.

Pa grund af den immundaempende medicin er der desuden en let
foreget risiko for fremkomst af cancer. Hudcancer er hyppigst, og alle
transplanterede skal beskytte sig mod solen. Lymfekreeft er alvorlig,
men forekommer sjeeldent.

Hjertetransplantation

Mere end halvdelen af de hjertetransplanterede far behov for blod-
tryksnedseettende medicin. Denne behandling bestar af et enkelt me-
dikament, som dog ofte ma kombineres med vanddrivende medicin.

Der kan veere tilbgjelighed til en stigende maengde af kolesterol og
urinsyre i blodet. Sidstneevnte kan ledsages af ledproblemer, som vi
forseger at behandle med urinsyrenedseettende midler.

Pa lzengere sigt kan der i kransarerne opsta en slags forkalkning, der
opfattes som en kronisk afstedning. Derfor indeholder den arlige
kontrol ogsa en undersggelse af kransarerne, og hvis der er tale om
forsnaevringer, kan vi foretage en ballonudvidelse (PCI) af dem. Man
kender ikke sikkert arsagen til disse forandringer i kransarerne, men vi
véd, at de kan forebygges med sund, kolesterolfattig kost, motion, en
barnemagnyl dagligt - og selvfelgelig ingen rag.



Lungetransplantation

Da din nye lunge er i direkte kontakt med luften via vejrtraekningen, og
du samtidig far immundeempende medicin, er du meget modtagelig
overfor infektioner - bade med bakterier, virus og svampe. Det er der-
for vigtigt, at du altid er opmaerksom pa, om du har feber, og hvordan
din lungefunktion er, sa en eventuel infektion kan behandles hurtigt.

Der kan senere indtreede en sakaldt kronisk afstedning, kaldet BOS.
Dette ses hos over halvdelen af lungetransplanterede efter 5 ar, hos
de fleste dog kun i lettere grad. Den kroniske afsteadning viser sig som
et fald i lungefunktionen, som ikke bedres trods behandling. Vi kender
endnu ikke baggrunden for de kroniske forandringer, men der forskes
pa nuveerende tidspunkt intensivt i problemet.

Mange lungetransplanterede far problemer med afkalkning af knog-
lerne, derfor gives kalkpiller som forebyggelse mod knoglebrud.

Prognosen

Pa Rigshospitalet er overlevelsesgraden efter en hjertetransplantation
90% efter 1 ar, 80% efter 5 ar og 64% efter 10 ar, hvilket svarer til de
bedste hospitaler i udlandet. Gennemsnitslevealderen ligger pa 13-14
ar efter transplantationen.

Efter en lungetransplantation er overlevelsen efter 1 ar 80%, efter 5

ar 60% og efter 10 ar 35%, hvilket ogsa svarer til de bedste hospitaler
i udlandet. Specielt det ferste ar efter transplantationen kan rumme
mange problemer, men overlever patienten denne periode, vil 75%
veere i live efter 5 ar og 40% efter 10 ar. Tallene er dog hgjere for unge
patienter.

|/
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Telefonnumre

Afd. for hjertetransplantation
Afd. for lungetransplantation
Overleege Svend Aage Mortensen, sekreteer

Overleege Martin lversen, sekreteer

Hjertecentrets ambulatorium
Afsnit 8523, opgang 85, 2. sal
telefontid: mandag-torsdag
kl. 9.00-12.30

Socialradgiver Hanne Rasmussen
telefontid: tirsdag og onsdag
samt torsdage i lige uger

kl. 9.00-15.00

Transplantationssygeplejerske Doris Thomsen
telefontid: mandag-fredag
kl. 8.00-15.00

3545 2153

3545 2154

3545 2344

3545 2601

3545 2753

3545 3442

3545 1209
3545 3346
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