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Formalet med denne pjece er at informere dig og din familie om
medicin, levevis og forholdsregler efter transplantationen. Du skal be-
tragte den som et supplement til de oplysninger, som personalet giver
dig inden udskrivelsen.

Pjecen giver svar pa en lang reekke spargsmal, men du skal blot
sperge, hvis der er ting, du er usikker pa. Du vil ogsa erfare, at andre
transplanterede patienter er en vaesentlig kilde til information. Vi vil
gerne se dig som ‘ekspert’ i din egen hjerte- eller lungetransplanta-
tion, sdledes at du kan veere opmaerksom pa afvigelser i kroppen og
opretholde en sund levevis.

UDSKRIVELSE

Nar du efter transplantationen er kommet sa langt, at du selv begyn-
der at hzelde din medicin op i seske, begynder vi at forberede udskri-
velsen, som seedvanligvis finder sted 3-5 uger efter transplantationen.
Det er selvfglgelig en laegelig vurdering, der ligger til grund for udskri-
velsestidspunktet, idet bade den medicinske behandling og risikoen
for afstedning og infektioner skal vaere under kontrol.

Du far denne informationspjece, som vi beder dig laese igennem in-
den udskrivelsessamtalen med sygeplejersken. Vi er dog fuldt ud klar
over, at det kan veere sveert at koncentrere sig om en lang tekst sa tid-
ligt efter et sveert sygdomsforlab og et stort operativt indgreb. Du far
jo ogsa medicin, der kan pavirke humeret. Men fortvivl ikke! Vi sender
dig ikke hjem, for du er klar til det.

Du far ogsa udleveret et transplantationskort (redt for hjerte, blat for
lunge), som du altid skal baere pa dig.

Meningen med alt dette er, at vi skal gare dig klar til at overtage an-
svaret for dit liv som transplanteret - men husk, at vi stadig er der for at
hjeepe dig, hvis du har spergsmal eller problemer.



OPFOLGENDE KONTROLLER

Efter udskrivelsen skal du til opfalgende kontroller. De foregar enten
under indlaeggelse i afdeling 2153 (hjerte) og 2154 (lunger) eller ved
besag i ambulatoriet, afsnit 85-2-3.

RUTEDIAGRAM

Sygeplejersken vil inden udskrivelsen gennemga denne pjece med dig
og svare pa spergsmal. Desuden gennemgar hun et skema med dig,
som vi kalder et rutediagram. Det skal hjzelpe dig med at fa overblik
over, med hvilke intervaller du skal til kontrol, og hvilke undersggelser
du skal igennem.

Det er vigtigt, at du - hver gang du bliver udskrevet - er helt klar
over, hvornar du skal mgde pa Rigshospitalet naeste gang (dato og
tidspunkt), om du har medicin nok til neeste gang, og hvornar du
skal have taget blodprover naeste gang.




KONTROLINDLAGGELSER - HJERTE

| den forste tid efter transplantationen skal du indlaegges til vaevsprove
- dvs. hjertebiopsi (MYBI) - én gang ugentligt; det er nedvendigt for
diagnosticeringen af en eventuel afstedning (rejektion).

Det er vigtigt, at du til MYBl'erne altid mader i afdelingen kl. 07.30, da
der skal tages blodpraver og males koncentration af Sandimmun eller
Prograf. Du skal mgde fastende, dvs. at du ma spise indtil kl. 02.00 og
drikke indtil kl. 06.00.

Du bliver tilbudt noget afslappende i afdelingen, for du skal til MY-
Bl'en. Proceduren foregar ved, at du ferst far lagt en lokalbedgvelse,
derneest fares et kateter ind i en vene i halsen eller i lysken og videre
til hgjre hjertekammer. Fra veeggen i hjertekammeret tages nogle sma
vaevsprover, der sendes til undersggelse i mikroskop. Man kan saed-
vanligvis ikke meerke, nar veevspreverne tages.




Efter MYBI'en foretager vi undertiden en ultralydsundersggelse af
hjertet (EKKO) for at holde gje med den vaeske, der ofte er til stede i
hjertehulen efter transplantationen.

Svaret pa biopsien kommer til afdelingen senere pa dagen. Hvis der
ikke er tegn pa afstedning, bliver du efter al sandsynlighed udskrevet
efter aftenstuegang. Hvis MYBI'en viser moderat eller sveer afstadning,
skal der gives intravengs behandling, og det betyder, at du skal veere
indlagt, indtil neeste MYBI skal foretages. Samtidig overvager vi din
hjerterytme med telemetri.

| forbindelse med kontrollerne de forste 3 maneder efter transplanta-
tionen skal du blive i afdelingen, indtil svaret pa MYBI'en foreligger,
og der har veeret aftenstuegang. Efter de 3 maneder ma du ga hjem 2
timer efter MYBI'en, hvis du har det godt. Fer du forlader afdelingen,
aftaler vi, hvornar du kan kontakte os for at fa svar pa MYBl'en og fa
besked om eventuelle eendringer i medicinen.

Desuden beder vi dig kontakte os pa afdeling 2153, hvis der skulle
opsta pludselig utilpashed med andened, hoste eller smerter i bryst-
kassen - eller blgdning fra indstiksstedet.

Ved halv- og helarskontrollerne tages MYBI'en seedvanligvis fra lysken,
idet der samtidig skal males tryk- og pumpefunktion, og kransarerne
skal undersgges.

KONTROLINDLAGGELSER - LUNGER

De forste 3 maneder efter transplantationen skal du indleegges med
hyppige intervaller til kikkertundersagelse (bronkoskopi) af lungen.
Under bronkoskopien bliver der taget en vaevsprave (biopsi) TBB og
en skyllepragve BAL. Begge disse prover er ngdvendige for at kunne
diagnosticere en eventuel afstedning og infektion.




Planlagte BAL og TBB'er udfgres henholdsvis 2, 4, 6 og 12 uger efter
transplantationen og derefter hvert halve ar, indtil der er gaet 2 ar
efter transplantationen. Herudover tages proverne altid, hvis du har
symptomer pa afstadning eller infektion.

Du skal altid mede i afdeling 2154 kl. 08.00 dagen fer undersggelsen,
fordi der skal tages blodprever, og fordi vi skal male koncentrationen
af Sandimmun eller Prograf. Desuden skal der tages rentgenbilleder af
lungerne.

Inden undersggelsen skal du faste fra midnat og drikke sidste gang

kl. 06.00, idet proceduren foregar i fuld narkose. Du bliver vaekket kl.
06.00, hvor du skal tage din Sandimmun, da medicintidspunktet ellers
kan risikere at blive skubbet til over middag.

Undersggelsen foregar pa afsnit 3151. Leegen nedfarer et bgjeligt rer
(kikkert) i lungen, hvorefter han skyller med saltvand, som han suger
op igen, sa det kan sendes til undersggelse. Herefter tager han en lille
vaevsprove fra til undersagelse i mikroskop.

Efter undersggelsen bliver du kert pa opvagningsstuen, hvor du bliver
observeret, indtil du er helt vagen igen.

& Bronkoskopet indferes
i 1. gennem neese eller mund

2. gennem luftreret, og
(3] 3.ind i bronkierne



Senere pa dagen kommer svaret pa biopsien til afdelingen. Er der ikke
tegn pa afstedning, vil du efter al sandsynlighed komme hjem dagen
efter. Ved moderat og sveer afstadning skal der gives intravengs be-
handling over 3 dage, hvor du skal veere indlagt.

Dagen efter bronkoskopien tages et nyt rentgenbillede, sa laegen kan
kontrollere, om der er sket sammenfald af lungen efter undersagelsen.
Husk, at du ikke ma anvende PEP-masken, for rentgenbilledet er set af
en leege naeste dag.

Der kan i timerne og dagen efter en bronkoskopi veere hoste med
blodigt opspyt i sma maengder. Det skal du ikke vaere nervgs for - det
betyder, at der har veeret en lille blgdning ved undersggelsen, og det
er ikke alvorligt. Du vil i afdelingen f& udleveret en pjece, som beskri-
ver omsteendighederne ved en bronkoskopi.

AMBULANTE BESOG

Ambulante kontroller vil fremover forega i Hjertecentrets ambulato-
rium, som er placeret i opgang 85, 2. sal (afsnit 8523).

For hjertetransplanterede vil farste ambulante besgg finde sted efter 7
maneder - som regel pa mandage eller onsdage.

For lungetransplanterede vil ferste besag veere efter 8 uger og som
regel finde sted en tirsdag eller en torsdag.

| ambulatoriet kommer du til at tale med en speciallege, og det vil
veere en fordel, at du har din medicinliste med til samtalen. Det er vig-
tigt, at du forteeller leegen, hvis der har vaeret problemer siden sidst.
Du kan eventuelt pa forhand notere, hvad du vil sparge om.

Maske skal du i ambulatoriet ogsa have foretaget et EKG, malt lunge-
funktionen (FEV1/FVC) og blodtrykket samt taget rentgenbilleder og
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blodprever, hvis det ikke allerede er gjort pa dit lokalsygehus.

Hvis du mangler medicin (Sandimmun, Prograf eller Certican - Imurel,
Cell-Cept eller Sulfotrim), skal du huske at fa det leveret i forbindelse
med det ambulante besag, sa du har nok indtil naeste konsultation.
Medbring altid dit ruteskema til indleeggelser og ambulante besgg, sa
det hele tiden kan blive jourfort.

Husk, at du, hver gang du forlader hospitalet, skal vaere klar over,
hvornar du nzaeste gang skal made til blodprevekontrol.

Er du hjertetransplanteret og bor pa Fyn, skal du muligvis med tiden
(efter 6 maneder) overga til kontrol i Odense.

Er du lungetransplanteret og bor i Jylland, skal du muligvis efter 1-2 ar
overga til kontrol i Arhus.

Alle kontrolindlzeggelser med bronkoskopi og vaevspreve foregar dog
pa Rigshospitalet.

AMBULANTE BLODPROVER

Blodprevekontroller, der ligger uden for indlaeggelser, foretages pa
dit lokalsygehus eller lokale leegelaboratorium. Husk, at blodpreven
altid skal tages om morgenen mellem kl. 8.00 og 9.00, inden du
indtager Sandimmun.

Det er mest praktisk, hvis du far taget blodpreven mindst en uge for
besgget i ambulatoriet, sadledes at svarene er klar til samtalen med
overleegen. Far du taget blodprever pa Sjelland, skal du undersgge,
om dit lokalsygehus har det elektroniske system Labka. Nogle dage
inden blodprevetagning kontakter du sygeplejersken i vores ambula-
torium, der sa bestiller praverne.



Labka andre steder i landet har vi desveerre ikke feelles server med, og
vi kan derfor ikke bestille blodpraver elektronisk. Har dit lokalsygehus
ikke Labka, far du pa ambulatoriet en blodpreveseddel, hvorpa der
star, hvilke blodprever du skal have taget.

Du bedes savidt muligt fa taget blodpreverne pa mandage eller tirs-
dage. Forklaringen er, at ambulatoriet er lukket om fredagen, og vi vil
gerne sikre, at blodpreverne bliver set inden weekend’en.

Alle prover bliver set, sasnart de ankommer. Hvis prgveresultatet giver
anledning til endring i medicindosis, bliver du kontaktet pr. telefon el-
ler mail af sygeplejersken i ambulatoriet; hvis preven ikke giver anled-
ning til medicineendring, herer du ikke fra os.

TRANSPORT

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

Har du mere end 50 km fra din bopeel 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 of-
fentlig 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
offentlige transportmidler, er det muligt at fa refunderet kersel i egen
bil, taxa el.lign.

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

V.
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PATIENTHOTELLET
Rigshospitalet har et patienthotel - www.patienthotel.rh.dk - belig-
gende i opgang 52 i den rgde bygning overfor centralkomplekset.

Hvis du i forbindelse med transplantationen gnsker 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 gvrige Sjeelland), kan leegen skenne og ordinere i journalen, at du
har behov for at have en rask ledsager boende pa Patient-hotellet i en
periode. Opholdet vil i sa fald veere gratis i denne periode (7-14 dage).
@nsker din ledsager derefter fortsat at opholde sig pa Patienthotellet,
skal vedkommende selv aftholde udgiften.

Pargrende til indlagte patienter kan leje et veerelse 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 ansgges om tilskud til betaling for ophol-
det.

Ved fremtidige indleeggelser og ambulant kontrol

Hvis du bor sa langt fra Rigshospitalet (dvs. udenfor Sjzelland samt
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
veerelse til dig pa Patienthotellet.



MEDICIN

Immunsvaekkende medicin

Dit immunsystem betragter det nye hjerte eller den nye lunge som et
fremmedlegeme og vil forsage at angribe det, som var det bakterier,
der invaderede kroppen. Immunsvaekkende medicin forhindrer din krop
i at afstede det nye organ ved at sveekke immunsystemets reaktion pa
det nye organ. Denne svaekkelse gar dig imidlertid mere modtagelig for
infektioner, sa det er nedvendigt at opretholde en balance mellem pa
den ene side at undga afstedning og pa den anden side at undga infek-
tioner. Heldigvis er kroppen ogsa indrettet sadan, at du behgver mindre
immunsvaekkende medicin, nar de farste maneder er gaet.

Men du vil resten af livet skulle tage bade Sandimmun eller Prograf
og Imurel eller Cell-Cept eller Certican og Prednisolon for at undga
afstodning.

Al medicin har bivirkninger. Nogle patienter far fa - andre far flere,
men ingen far dem alle. Selv om du oplever bivirkninger, ma du aldrig
selv eendre pa din dosering.

Mennesker reagerer individuelt pa medicin; derfor er medicineringen
tilpasset netop dig og dine behov. Andre transplanterede patienter
far maske andre doser, sa lad dig ikke vildlede, nar | taler sa mmen om
det.

1a. Sandimmun (Neoral)

Siden man startede brugen af dette stof i begyndelsen af 1980’erne,
er transplantationsresultaterne blevet meget bedre. Sandimmun virker
ved at bremse aktiviteten af de hvide blodlegemer, som indgar i im-
munforsvaret.

Sandimmun skal tages to gange om dagen, kl. 09.00 og kl. 21.00,
og det er meget vigtigt, at disse tidspunkter overholdes til punkt og
prikke. Skulle det ske, at du glemmer en dosis, skal du tage den sa

V.
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hurtigt som muligt; hvis der er gdet mere end 4 timer, skal du springe
den over. Skulle du kaste pillerne op, og du kan se dem i opkastet,
skal du tage en ny dosis Sandimmun. Hvis du ikke kan se pillerne, ma
du ikke tage nye.

Sandimmun kapsler opbevares i et beskyttende folie, og du ma ikke
trykke medicinen ud af folien, fer du skal bruge den.

Bivirkninger

*

Det vaesentligste problem ved behandlingen er pavirkningen af
nyrerne - en bivirkning, du ikke selv opdager. Vi felger nyrefunk-
tionen med blodprever ved de arlige kontroller. Pa lang sigt kan
Sandimmun i visse tilfeelde vaere arsag til blivende veevsforandrin-
ger i nyrerne med deraf falgende nedseettelse af nyrernes funktion.
Du kan forebygge en del af problemet ved at drikke rigeligt med
vaeske hver dag - 2%-3 liter - sa nyrerne bliver skyllet godt igen-
nem. Sandimmun-niveauet i blodet bliver malt ofte, og din dosis
bliver tilpasset, sa du maske kan undga de vaerste bivirkninger.

En almindelig bivirkning er en @get og (hos de fleste) markere
harvaekst, iseer i ansigtet og pa den gverste del af kroppen.

| den farste tid efter transplantationen, hvor dosis af Sandimmun er
hej, er det ikke usaedvanligt at opleve rysten pa haenderne. Enkel-
te patienter oplever en breendende fornemmelse i handflader og
fodsaler. Traethed og hovedpine kan ogsa forekomme.

Sandimmun kan give anledning til vaekst af tandkedet.

De fleste transplanterede vil fa et forhgjet blodtryk, der kraever
medicinsk behandling.

Kolesterol-niveauet i blodet kan stige, og behandling kan blive
nedvendig.

Du far en foreget folsomhed overfor sollys, hvilket betyder, at du
nemmere bliver solbreendt.



Det skal understreges, at Sandimmun og en lang reekke andre leege-
midler pavirker hinanden indbyrdes, hvilket betyder, at Sandimmun
optages anderledes i kroppen, nar det indtages sammen med et
andet leegemiddel. Det kan fa den konsekvens ved ringe optagelse,
at der kan komme afstgdning - og ved stor optagelse, at der kommer
flere bivirkninger. Derfor er det kun transplantationskyndige laeger,
der ma ordinere medicin til dig.

Det betyder altsa, at du gerne ma tage Panodil (Pinex), men ikke bl.a.
Kodimagnyl og Ibumetin, for smerter.

Ligeledes skal du undga grapefrugt og grapefrugtjuice, idet det
kan pavirke koncentrationen af medicin i blodet. Det samme gaelder
perikon (snaps).

Det skal indskaerpes, at vi frarader enhver form for naturmedicin.
Nogle naturpreeparater indeholder ukendte stoffer, som kan modvirke
behandlingen.

1b. Prograf

Som alternativ til Sandimmun - eller hvis der vedvarende forekommer
afstedning - kan Prograf anvendes. Denne medicin findes i kapsel-
form, og dosis justeres i henhold til blodprevesvarene og gives i to
daglige doser. Kapslerne skal tages mindst en time for - eller 2-3 timer
efter henholdsvis morgen- og aftenmaltidet. Kapslerne opbevares i
blisterpakninger og ma ikke tages ud pa forhand.

Bivirkninger

+ Nyrefunktionen pavirkes

+ Blodsukkeret kan blive forhgjet og nadvendiggere behandling
med dizet og insulin

+ Rysten pa haenderne, foleforstyrrelser i fodsaler og handflader
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+ Hovedpine, sevnbesvaer samt kvalme og diarré kan forekomme

+ Blodtrykket forhgjes, hvilket kan medfere behov for blodtryks-
nedsaettende medicin.

1c. Advagraf

| stedet for Prograf kan anvendes Advagraf, der har den fordel, at den
kun skal indtages én gang dagligt (om morgenen). Kapslerne skal
synkes hele med et glas vand, maelk eller appelsin-/aeblejuice - ikke
grapejuice. Dosis justeres efter blodprgvesvarene. Bivirkningerne er
de samme som ved Prograf. Kapslerne skal tages mindst en time fer,
eller 2-3 timer efter, morgenmaltidet. Kapslerne opbevares i blister-
pakningen, indtil de skal bruges.

2a. Imurel

Imurel har veeret anvendt i mere end 30 ar. Du skal tage Imurel én
gang om dagen ved sengetid. Pillerne taler ikke lys, sa gem dem i
pakken, til du skal bruge dem.

Bivirkninger

+ Imurel pavirker knoglemarven, hvor blodets forskellige celler
dannes, og det betyder, at antallet af de celler, der skal nedkaempe
infektioner, reduceres. Desuden kan Imurel pavirke de rede blod-
legemer, hvilket medferer faldende blodprocent. Endelig indvirker
Imurel pa blodpladerne, som medvirker til blodets koagulation, og
det betyder, at blodets evne til at sterkne forringes. Et af formalene
med de blodprever, der skal tages efter transplantationen, er at
teelle de hvide og rede blodlegemer samt blodpladerne.

+ Der kan ses en pavirkning af leverfunktionen - det kontrollerer vi
ved de hyppige blodprevekontroller.

+ Mavesmerter og kvalme kan forekomme.

+ Hvis du skal behandles for urinsyregigt, ma du tale med en af
transplantationslaegerne om gigtmedicinens interaktion med Imurel.



2b. Cell-Cept

Cell-Cept bruges i stedet for Imurel og kombineres med Sandimmun
eller Prograf og Prednisolon. Cell-Cept anvendes primazert til hjerte-
transplanterede patienter, fordi undersggelser har pavist mindre risiko
for akut og kronisk afstgdning.

Pillerne er lysfalsomme, sa lad dem blive i pakken, til du skal indtage
dem.

Bivirkninger

+ Cell-Cept pavirker knoglemarven og forarsager herved et lavt an-
tal hvide blodlegemer og blodplader. Derfor kontrolleres blodbil-
ledet regelmaessigt pa samme made som beskrevet under Imurel.

+ Derkan i starten af behandlingen forekomme diarré, kvalme og/
eller appetitloshed.

+ Der kan forekomme led- og muskelsmerter.

2c. Certican

Certican gives sammen med Sandimmun. Hensigten er at vaerne om
nyrefunktionen, idet Sandimmun-dosis kan reduceres under behand-
lingen. Dosis justeres efter blodprevekontrollerne. Certican findes som
tabletter og tages to gange dagligt. Det er vigtigt, at denne medicin
hver dag tages under samme betingelser - enten med eller uden mad.

Bivirkninger
+ Pavirkning af knoglemarven, hvilket kan medfgre blodmangel og et
lavt niveau af blodplader og hvide blodlegemer (se under Imurel).

+ Forhgjet kolesteroltal, som ofte skal behandles med kolesterol-
saenkende medicin.

+ Der kan forekomme smerter fra led.

+ Forringet sarheling - desuden kan mundsar forekomme.
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3. Prednisolon

Prednisolon er den syntetiske form af hormonet kortison, som normalt
findes i kroppen. Det deemper immunsystemet, hjeelper til at fore-
bygge afstedning og bruges i behandling af akut afstadning (kaldet
'kur’), hvor det gives ind i blodaren. Prednisolon skal tages én gang
om dagen og helst efter maden for at undga irritation af maven.

Bivirkninger

+ Umiddelbart efter transplantationen og ved afstadningsbehandling
gives Prednisolon i relativt hgje doser, og det kan give rundere kin-
der og kraftigere mave og nakke. Samtidig kan arme og ben blive
tyndere.

+ Bumser kan ogsa forekomme. Heling af sar kan tage leengere tid
end normalt, ligesom hud og slimhinder bliver mere skrgbelige, og
du maske lettere far karspraengninger og bla maerker.

+ Nogle patienter far blussende kinder, oplever sgvnlgshed og feler
en kraftig indre uro i forbindelse med afstadningsbehandling.

+ Deteralmindeligt, at Prednisolon eger appetitten; dvs. at du har
en konstant sultfelelse og har meget nemt ved at tage pa i vagt.
Samtidig er det sveert at tabe de overfladige kilo igen. Felg kost-
anvisningerne pa side 28 i denne pjece og felg din veegt ngje.

+ Prednisolon kan give irritation af maveslimhinden, og tendensen
til mavesar oges. Derfor giver vi dig forebyggende medicin for at
beskytte slimhinden, mens du far hgj dosis af Prednisolon.

+ Prednisolon giver en eget afkalkning af knoglerne, hvilket kan
forarsage knogleskarhed. Forebyggende er det derfor yderst vig-
tigt, at du motionerer dagligt. Der kan i nogle tilfeelde forekomme
smerter i led og muskler samt muskelsveekkelse lige efter transplan-
tationen.

+ Kroppens evne til at omseette sukkerstof forringes. Iszer zldre og
overvaegtige patienter kan udvikle sukkersyge (type Il). Vi holder
derfor gje med sukker i urin og blod ved dine kontroller.



+ Dit syn kan aendre sig iseer i starten, og bruger du briller, bar du
vente, til din dosis er reduceret, for du teenker pa at kabe nye.

+ Vaeskeophobninger iser i ankler og fedder kan forekomme, og vi
vil i sa fald ordinere vanddrivende medicin. Det kan ogsa lette lidt
pa vaeskeophobningerne at sidde med benene oppe.

+ Prednisolon i de store doser kan give anledning til forandret sinds-
stemning. Det kan give sig udtryk i falelsen af hgjt humer, masser
af energi og minimalt sevnbehov. Mange beskriver det som en
ubehagelig, indre uro. Det skal naturligvis ogsa tages i betragtning,
at transplantationen i sig selv indebaerer en stor omveeltning, som
kan pavirke dig folelsesmaessigt.

Generelt om bivirkninger til immunsvaekkende behandling

Da immunsystemet holdes nede af den medicinske behandling, er du
som naevnt mere modtagelig overfor infektioner. Disse infektioner kan
stamme fra bade bakterier, virus og svampe, og de findes alle steder,
hvor vi feerdes. Laes mere i afsnittet ‘Levevis’. Efter en transplantation
kan virus i din krop fra tidligere infektioner genaktiveres, og derfor skal
du have forebyggende antibiotika umiddelbart efter transplantationen.

Immunforsvaret beskytter tillige kroppen mod dannelsen af svulster
(tumorer). Nar immunforsvaret deempes, opstar en let @get risiko for
udvikling af tumorer. Det betyder, at du er mere udsat for iszer en
godartet form for hudcancer, men den kan behandles. Desuden er du
mere udsat for lymfeknudecancer - men det ses sjeeldent.

Maske virker det skreemmende med disse bivirkninger, men det skal
understreges, at mange af dem er sjeeldne, og at ingen patient har
faet dem alle.
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ANDEN MEDICIN

Forebyggende antibiotika

Sulfotrim
Skal tages livslangt til forebyggelse af lungeinfektion (pneumocyste-
infektion).

Valcyte

Gives forebyggende mod cytomegalovirusinfektionen (eller CMV) - en
virus, som de fleste danskere baerer i kroppen, og som kan blusse op,
hvis immunforsvaret sveekkes. Valcyte gives i 12 uger ialt; medicinen
kan pavirke blodcellerne, og den kan give gener fra maven med kval-
me. (Du far under indlzeggelsen udleveret medicin til alle 12 uger).

Mycostatin

Tages for at undga svampeinfektion i mund og hals efter transplanta-
tionen og i forbindelse med afstadningskur, hvor der gives hgj dosis
Prednisolon. Svamp i munden ses som hvide beleegninger pa tunge,
gane og hals. Sasnart du er nede pa vedligeholdelsesdosis af Pred-
nisolon, kan du stoppe mundskylningen med Mycostatin, med mindre
der er svampeangreb til stede.

V-fend

Gives til lungetransplanterede patienter for at forebygge svampe-
infektion i de ferste 2-3 maneder. Tag V-fend med et glas vand en time
for eller efter maltidet. V-fend kan give kvalme, hovedpine, feber og
udsleet pa huden.



@vrig medicin

Pantoloc/Nexium
Haemmer produktionen af mavesyre og gives for at forebygge mave-
sar, sa leenge du far den hgje dosis Prednisolon.

Furix

Alle transplanterede patienter behegver vanddrivende medicin i star-
ten. Der bliver senere taget stilling til reduktion og eventuelt opher
med Furix. Under behandling med Furix skal du ga pa vaegten hver
anden dag. Ved pludselig veegtegning skal du kontakte os.

Plendil og Corodil

Da den immundeaempende medicin kan fere til forhgjet blodtryk, som
ikke er godt for hverken hjerte eller nyrer, kan det ofte blive nadven-
digt med blodtryksnedseettende medicin, herunder Plendil og Corodil.

Magnyl

Hjertetransplanterede patienter vil en maned efter operationen blive
sat i behandling med barnemagnyl; dette for at holde blodet ‘tyndt’
og forhindre, at der dannes blodpropper.

Pravastatin / Simvastatin
Hjertetransplanterede patienter vil fa ordineret kolesterolnedsaettende
medicin.

Kaleorid og Mablet
Et salttilskud, der ofte er nadvendigt under vanddrivende behandling
med Furix.

Unikalk
Alle lungetransplanterede patienter anbefales at tage Unikalk med D-
vitamin hver dag for at forebygge yderligere afkalkning af knoglerne.
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MEDICIN OG TILSKUDSREGLER

De meste af den livslange transplantationsmedicin vil blive udleveret
pa Rigshospitalet. Patienter, som overgdr til kontrol i Arhus, vil f me-
dicinen udleveret fra Arhus Sygehus, Narrebrogade. Har du udgifter til
medicin, geelder de almindelige regler om tilskud.

Medicintilskud efter sundhedsloven

4 betingelser skal veere opfyldt:

- medicinen skal veere tilskudsberettiget for dig; dvs. der
er generelt tilskud til medicinen, eller du har en bevil-
ling pa individuelt tilskud

- medicinen er ordineret pa recept af laege eller tand-
leege

- du har gyldigt dansk sygesikringsbevis

- du har kebt medicin for over kr. 850,- det sidste ar (2010)

Generelt tilskud

Nar du keber receptpligtig medicin for mere end kr. 850,- om aret,
fratraekker apoteket ofte en del af udgiften, nar medicinen er generelt
tilskudsberettiget. Kriterierne for generelt tilskud fremgar af Sygesik-
ringens regler om medicintilskud. Belabsrammen reguleres arligt.

Individuelt tilskud

Hvis et l,egemiddel ikke har generelt tilskud, kan leegen sege Leege-
middelstyrelsen om individuelt tilskud. Det er alene lzegen, der kan
s@ge om disse tilskud, og der er falgende 4 typer:

+ Enkelttilskud s@ges efter draftelse med laegen, der ud fra Leege-
middelstyrelsens liste over de mest ansggte medicintyper vurderer,
om der kan sgges. Bevillingen kan gives med tilbagevirkende kraft
(max. 6 maneder) og gaelder normalt resten af livet. Udover det pa
bevillingen naevnte preeparat gives ogsa tilskud til medicin med
samme indholdsstof.



+ Kronikertilskud kan s@ges, hvis du er kronisk syg, og dine arlige
udgifter til medicin ser ud til at overstige kr. 16.131,- (2010). Med
kroniker tilskud vil dine udgifter til tilskudsberettiget medicin
hajst kunne andrage kr. 3.490,- om aret. Bevillingen gives oftest for
5 ar ad gangen og geelder al tilskudsberettiget medicin, som leegen
ordinerer til dig.

+ Terminaltilskud seges til deende patienter, som vaelger at tilbringe
den sidste tid i eget hjem eller pa hospice.

+ Forhgijet tilskud s@ges til dyrere leegemidler i en tilskudsgruppe,
hvor indholdsstoffet er det samme, men tilseetningsstofferne er
forskellige. Der skal veere gode grunde til, at du ikke kan bruge den
billigste medicin - fx. at du er allergisk, eller har andre bivirkninger,
overfor de anvendte tilseetningsstoffer.

Kommende tilskud til medicin

Der kan muligvis gives yderligere tilskud i din hjemkommune, og ved
henvendelse til socialforvaltningen kan du fa oplyst, om du har ret til
tilskud til medicinudgifter.

+ Efter Pensionsloven kan sgges et helbredstilleeg til folke- og fertids-
pensionister, der er skonomisk szerligt vanskeligt stillet.

+ Efter Aktivloven kan sgges tilskud, hvis du ikke selv har rad til at
afholde udgiften.

» Efter Serviceloven kan ydes daekning af merudgifter, herunder me-
dicinudgifter, hvis den fysiske eller psykiske funktionsevne er bety-
deligt og varigt nedsat.

Har du spargsmal, er du velkommen til at kontakte vores socialradgi-
ver; eventuelt kan du bede leegen eller sygeplejersken om at henvise
dig.
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LEVEVIS EFTER TRANSPLANTATIONEN

Du og din familie har veeret igennem en kolossal omveeltning. Ferst
har du haft en livstruende sygdom, dernzest har du ventet pa et nyt
organ, hvor hver eneste dag har feltes som en kamp for livet - maske
med frygten for, at du ikke skulle na det.

Pludselig, maske i en sen nattetime, blev du ringet op, at der var et nyt
organ til dig, og du vidste snart ikke, om du turde tro pa det. Ville det
hele mon alligevel blive aflyst? Samtidig var du nerves for operatio-
nen og for alt det, der skulle ske bagefter.

Men operationen blev ikke aflyst. Du klarede det, og nu taler vi om,
at du allerede skal hjem. Og det fales pa én gang utrygt og virkelig
dejligt.

Nu skal du til at leere at leve med at vaere transplanteret. Laere at fa en
positiv og meningsfyldt hverdag, hvor medicin, motion, sund mad og
drikke falder naturligt ind. Du og dine neermeste pargrende har sikkert
mange forventninger. Men det er ogsa vigtigt stille og roligt at give
sig tid til at finde tilbage til livet og hverdagen. Tal med din familie om
det, der er sveert eller har veeret vaeret sveert i hele forlgbet.

Det er helt naturligt, hvis du i starten far nogle dage, hvor du er lidt
nedtrykt og ruger over livet og deden. Sadan har de fleste det. Men
efterhanden finder du dig selv igen og kan sammen med familien op-
bygge en tilvaerelse som transplanteret. En tilveerelse, hvor det at veere
transplanteret blot er en mindre, men ngdvendig, del af hverdagen.

De folgende réd skal ses som en hjzelp til at optimere din sundhed.

Hygiejne

Den immundaempende medicin seenker som naevnt ogsa dit forsvar
mod infektionssygdomme. Det er derfor vigtigt med en hgj standard
for personlig hygiejne. Vi tilrader brusebad og skift af undertaj hver



dag. Sengetgj og handkleeder ber skiftes regelmaessigt, f.eks. en gang
ugentligt. Husk altid at vaske haender efter toiletbeseg, og for du gar i
gang med madlavningen.

Inden du udskrives og kommer hjem, skal der geres grundigt rent i
hjemmet, og denne omhyggelige rengering skal selvfalgelig fortseette
fremover. Det er vigtigt, at din bolig ikke er fugtig, og at du husker at
lufte ordentligt ud.

Kontakt med andre mennesker

Det er vigtigt at have kontakt med andre, og du ma endelig ikke iso-
lere dig efter transplantationen af frygt for smitte. Men du skal undga
at invitere eller besgge mennesker med forkglelse eller influenza. Du
skal selvfalgelig heller ikke kysse og kramme barn og andre med for-
kelelse og influenza. Hold hosteafstand fra inficerede familiemedlem-
mer. Teenk altid pa at holde en god handhygiejne, idet det bl.a. er
den made, smitte overfores pa.

Du kan sagtens ga i stormagasiner og kere med offentlige transport-
midler, men undga at sidde ved siden af hostende/nysende personer.

Hvis et familiemedlem far en mave/tarminfektion, er det vigtigt, at
toilettet renggres efter hvert toiletbesag, og at seedet sprittes af. Lad i
sa tilfeelde andre foresta rengeringen; til daglig ma du gerne gere rent
selv.

Hvis dine bern eller din eegtefzelle har tendens til forkalelsessar, skal
du vide, at det smitter ved kys/beraring, og at handhygiejnen ogsa

i dette tilfeelde er meget vigtig. Far du selv et forkelelsessar, skal du
straks smare det med Zovir-creme og holde ngje gje med det. Bliver
det vaerre, skal du kontakte os, idet du maske skal have tabletter eller
intravengs behandling.

Kom ikke i neerheden af og rer ikke ved bern med skoldkopper og

V.

voksne med helvedesild.
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Tandlzege

Teenderne skal bgrstes to gange dagligt, og vi anbefaler, at du gar

til kontrol hos din tandleege hvert halve ar. Hvis der skal foretages
udtreekning af teender, rodbehandling eller tandrensning, skal du have
forebyggende antibiotika, idet der kan frigares bakterier til blodet. Du
skal da have tablet Amoxicillin (ialt 3 gram) 1 time fer tandbehandling.
Recept fas hos os eller hos din egen leege.

Sandimmun kan give gget veekst af tandkadet. Dette kan fjernes med
laserbehandling hos din egen tandleege. Du skal selv betale for al
tandbehandling.

Pleje af hud og har

Hudomradet omkring operationssaret, hvor nervetradene er skaret
over, kan i lang tid efter operationen feles maerkeligt. Nogle patienter
beskriver det som folelseslgshed, andre foler det, som om huden er af
gummi. Fglesansen vil langsomt vende tilbage, men der kan ga meget
lang tid, idet nervetradene vokser meget langsomt.

En af bivirkningerne ved medicinen er, at du nu er meget fglsom over-
for solens straler. Du bliver hurtigt solskoldet, og det @ger risikoen for
hudcancer. Derfor frarader vi solarium og solbadning. Nar du ikke kan
undga at opholde dig i solen, skal du bruge en creme med hgijt faktor-
tal, dvs. over 20. Veer isaer opmeerksom pa at smere ansigt, nakke og
heaender. Husk desuden, at refleksionen af ultraviolet lys fra vand, sand
og sne ogsa kan forarsage forbraending.

Risikoen for, at modermaerker udvikler sig ondartet, forages hos
transplanterede pa grund af den immundaempende medicin. Hvis du
opdager, at et modermazerke skifter farve eller far ujeevne kanter, skal
du kontakte din leege.

Prednisolon kan forarsage bumser (acne) i dit ansigt, pa ryg, skuldre
og bryst. Hvis der kommer skzel i hovedbunden, kan du kebe en
shampo af maerket Nizoral pa apoteket til behandling af angrebet. |



forbindelse med havearbejde bgr du benytte havehandsker, sa risiko-
en for infektion i sar og rifter reduceres. Hvis du far sar eller rifter, skal
du vaske grundigt med vand og seebe. Hold derefter opmaerksomt gje
med infektionstegn.

Sandimmun forarsager @get har- og neglevaekst. Haret vokser mere og
bliver markere. Generende harveekst kan fjernes med barbermaskine,
skraber eller pincet. Du kan ogsa bruge harfjerningsmidler, men husk
at leese brugsvejledningen grundigt igennem farst. Ved epilering kan
der veere en infektionsrisiko. Hvis huden ikke er for sart, kan man an-
vende voks. Eventuelt ma du tale med os om en mulig eendring af den
immundaempende behandling.

Genoptraening efter udskrivelsen
Regelmaessig treening @ger falelsen af velveere og giver ofte mere
overskud til arbejde, fritid og kontakt med andre mennesker.

Det er vigtigt, at den treening, du starter pa under indleeggelsen,
fortseettes og intensiveres efter udskrivelsen. Segrg for at fa indarbej-
det nogle gode motionsvaner. Laeg treeningen ind som et fast punkt i
dagligdagen og stil nogle krav til dig selv. Traeningen skal selvfalgelig
tilpasses din almentilstand.

Nar du dyrker motion, ma du gerne presse dig selv, og det er godt,
hvis du under traeningen bliver lettere forpustet - dog ikke mere, end
at du kan fare en samtale samtidig. Det er naturligt, at musklerne ud-
treettes under treeningen, og at de maske bliver gmme bagefter. Det
sidste kan afhjaelpes ved at afslutte treeningen med udspeendingsevel-
ser.

Hvis brystbenet har veeret spaltet under operationen, skal du falge
bestemte forholdsregler de ferste 6-8 uger. Du far udleveret en pjece

af fysioterapeuten med information herom.

Forslag til motion - se neeste side.




Forslag til motion

1 Daglige gature. Ger gradvis turene laengere og szt tempoet
op. En times rask gang 3-4 gange om ugen giver en malbar
effekt pa muskel- og knoglestyrken og pa konditionstallet.
Serg for godt fodtgj - vi anbefaler, at du bruger fodtej med
steddaempende saler.

2 Ga pa trapper. Hold pause, hvis du bliver meget forpustet.

3 Hvis du lgber, sa start i roligt tempo. Du er ikke en specielt
god ‘sprinter” efter en hjertetransplantation, men bedre til
lzengere ture i et tempo, der passer dig.

4 Tag en tur pa cyklen (eventuelt motionscyklen).

5 Du kan vaelge at treene pa hold, f.eks. holdgymnastik, via
Hjerteforeningen eller AOF - eller i et treeningscenter. Efter 3
maneder er det tilladt at genoptage/pabegynde sportsgre-
ne som tennis, fodbold, golf, roning, badminton, stavgang
osv. Sperg, hvis du er i tvivl. Svemning frarader vi de forste
seks maneder - bade i svssmmehal og i naturen - pa grund af
infektionsrisikoen.

Regelmaessig motion vil forbedre din fysiske form, dit velbefindende
og veere med til at regulere din veegt. Traen ikke, hvis du har feber, er
forkelet, feler dig utilpas eller er meget treet.

PEP maske/flojte og peak flowmeter til lungetransplanterede pa-
tienter

PEP masken/flojten skal benyttes mindst 3 gange dagligt i de ferste
6 maneder efter transplantationen; herefter bruges den efter behov.
Masken skal vaskes jeevnligt i lunkent vand tilsat almindeligt opvaske-

middel.

Peak flow skal males dagligt og nedskrives. Foretag malingen pa
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nogenlunde samme tidspunkt hver dag. Peak flow metrets plastikror
skal vaskes jeevnligt i lunkent vand tilsat almindeligt opvaskemiddel.

Kost

Du har sandsynligvis veeret syg i lang tid fer transplantationen, og du
har maske tabt dig eller taget pa i vaegt. Derfor er korrekt erneering en
vigtig del af din rehabilitering.

| de forste uger efter transplantationen har du maske kvalme og mad-
lede som en bivirkning af medicinen. Det er imidlertid meget vigtigt,
at du efter operationen far en energi- og proteinrig kost til genopbyg-
gelse af kroppen. Det informerer personalet i transplantationsafsnittet
dig om under indleeggelsen.

Efter 3-4 maneder, nar kvalmen er veek, og fysikken naesten er pa
plads, opstar et nyt problem: Prednisolon eger appetitten; du feler
dig sulten hele tiden og begynder maske at spise mere, end du plejer.
Veegtegning er derfor et ganske alvorligt problem for de fleste trans-
planterede. Derfor anbefaler vi, at du vejer dig to gange ugentligt
og bestraeber dig pa at holde din personlige idealveegt. Vi anbefaler
disse kostregler:

+

Spis varieret - meget frugt og grent

Spis overvejende magert ked som kalkun, kylling, kalv og fisk
Spis tomater og gulergdder som mellemmaltid

Spis meget stivelse - findes i brad, pasta, ris og kartofler

Skaer ned pa fedtindholdet

Brug minimalt af smer og margarine

Drik skummetmaelk

Undga fede oste

Begreens slik, chokolade, kiks, kager samt sodavand og alkohol
Pas pa ikke at @ge portionsstarrelsen pa tallerkenen

LR 2 2 I 2k 2 2 R 2 4

Undga ra seg og rat ked (pga. risikoen for salmonella) - du kan
kebe pasteuriserede g til fromage, racreme, is osv.

Ked fra kylling, kalkun, and, svin skal veere gennemstegt

+ Sushi er tilladt, hvis fisken har veeret nedfrosset i mindst 24 timer

+

V.
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Drikke

Som neaevnt skal du af hensyn til dine nyrer huske at drikke 2%2-3
liter vaeske dagligt. Under indleeggelsen pa Rigshospitalet skal du
have udleveret drikkevand fra kekkenet, fordi gennemlgbet i rarene er
storre dér. Derhjemme kan du sagtens drikke postevand.

Kokkenhygiejne

Veer meget omhyggelig med hygiejnen, nar du laver mad. Bakterier
som salmonella, campylobacter og coli kan forarsage madforgiftning.
Effekten af den immunsveekkende medicin ger det svaerere for din
krop at overvinde en infektion. Derfor skal du

+ sikre dig, at dine heender, kakkenbordet og redskaberne er rene,
for madlavningen starter

+ vaske knive og skeerebreet af mellem behandlingen af ked og grent

+ grundigt skylle grentsager, der har veeret i forbindelse med jord

+ undlade at opbevare maden for leenge ved stuetemperatur, hvor
bakterievaekst er nemmere

+ undga at spise for gammel mad (er du i tvivl, skal det kasseres)

Alkohol

Den immunsveekkende medicin kan pavirke leverfunktionen. Da de
hojeste doser gives i de farste maneder efter transplantationen, ber
du i den periode undga at belaste leveren yderligere ved at drikke
alkohol. Senere kan du falge Sundhedsstyrelsens anbefalinger, som
siger max. 21 genstande pr. uge for maend og max. 14 genstande pr.
uge for kvinder. Har du problemer med vaegten, ber du absolut mini-
mere maengden af alkohol.

Rygning

Rygning skader bade hjerte, lunger og blodkar og vil derfor bade
pa kort og lang sigt skade dit helbred. Efter lungetransplantationer
er risikoen for luftvejsinfektioner seerligt stor og kan i givet fald veere
livstruende.



Overlevelsen er darligere for hjertetransplanterede, der fortsaetter
rygning.

Derfor er det absolut uhert at ryge efter en transplantation.

Seksuelt samliv

Nar den fysiske og psykiske velvaere er vendt tilbage, kommer din lyst
til seksuel aktivitet ogsa tilbage. For nogle tager det uger, for andre
maneder. Du kan genoptage seksuallivet, nar du gnsker det. Hvis du
er opereret via brystbenet, skal du teenke pa, at det ikke er stabilt for
efter 8 uger. Indtil da ma du veelge en position, som ikke laegger for
meget tryk pa brystbenet.

Hvis din partner har infektioner eller svamp ved kensorganerne, skal
du beskytte dig, og | skal bruge kondom.

Kronisk sygdom kan veere arsag til impotens, men efter en transplan-
tation bedres denne tilstand seedvanligvis. Eventuelt kan Viagra ud-
skrives i samrad med transplantationslaegen.

Maske er menstruationen helt udeblevet under sygdommen og ven-
der nu tilbage, og du vil kunne blive gravid. Tal med transplantations-
laegen om, hvilke p-piller du ber tage. Du ber ogsa tale med laegen,
hvis du planleegger graviditet.

Udlandsrejser

Det ferste halve ar efter transplantationen begr du ikke planleegge
rejser til udlandet, fordi der i det tidsrum er hyppige sygehuskontroller
og starre risiko for afstadning og infektion. Nar det nye organ herefter
er velfungerende, og medicineringen stabil, kan du - evt. efter draf-
telse med transplantationsleegen - rejse til udlandet.

Vianbefaler, at du rejser til omrader og steder, hvor leegehjeelp, sanitet
og hygiejne er i orden. Rejs primeert i Europa, Nordamerika, Japan og
Australien. Veer opmaerksom pa, om drikkevandet er rent, eller om du
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skal drikke flaskevand. Veer ogsa opmaerksom pa, om grentsagerne er
skyllet i urent vand og pas pa isterningerne.

Husk at medbringe rigelig medicin; tag det med i handbagagen - men
sorg ogsa for at have et lager i kufferten.

Den offentlige rejsesygesikring (det gule sygesikringsbevis)
Ved kronisk/eksisterende sygdom er du daekket i Europa, hvis den
ikke har medfort

- indleeggelse pa hospital indenfor de sidste 2 maneder
for afrejse

- aendret medicinering indenfor de sidste 2 maneder for
afrejse

- et kendt undersggelses- eller behandlingsbehov

- henvisning (eller pa venteliste) til vurdering/behand-

ling

Det er dog saledes, at hverken almindelige kontrolindlaeggelser eller
andringer i den immundaempende medicin regnes med i den sam-
menhaeng.

Er du i tvivl, vil det vaere klogt at kontakte SOS International A/S pa
telefon 7010 5058 eller dit private forsikringsselskab. Hos SOS kan
s@ges medicinsk forhandstilsagn - skemaet til dette downloades pa
www.sos.dk.

Tal med transplantationsleegerne, hvis du er i tvivl.

Vaccinationer

Kreeves der vaccinationer til rejsemalet, er det vigtigt at vide, at du
under ingen omsteendigheder ma fa levende vacciner (f.eks. gul feber,
BCG mod tuberkulose, MFR mod maeslinger, faresyge, rade hunde).
De vil kunne pafare dig selve sygdommen, og da dit immunsystem er
neddeempet, kan falgerne blive alvorlige.



Vacciner, som indeholder draebte eller inaktiverede virus, ma gerne gi-
ves efter transplantationen (f.eks. vaccinerne mod influenza, pneumo-

coc, stivkrampe og hepatitis). Vaccinerne kan gives tidligst 6 maneder
efter operationen. For at undga influenza anbefaler vi alle lungetrans-

planterede at fa en arlig influenzavaccination.

Se evt. www.vaccinationer.dk

Bilkarsel

De farste 6 uger efter transplantationen ber du undlade at fere bil, da
din koncentrationsevne kan veere nedsat og din reaktionstid forlaenget
midlertidigt efter operationen.

Arbejde/hobby

Du kan genoptage arbejdet eller skolen igen efter 3-6 maneder, eller
nar du feler dig i form til det. Nogle vaelger at starte pa nedsat tid,
hvor de har mulighed for at veere sygemeldt pa deltid.

Da kroppens forsvar mod infektioner er nedsat, ber du fraveelge jobs,
hvor du udsaettes for f.eks. bakterier, svampesporer og meget
stov. Det betyder ogsa, at du ikke skal arbejde pa en byggeplads eller
begynde at bryde veegge ned derhjemme; stovet indeholder mange
svampesporer, som kan vaere farlige for dig. Du skal heller ikke arbejde
eller opholde dig i dyrestalde, hvor der altid er mange bakterier og
svampesporer.

Havearbejde ber begraenses de forste 6 maneder efter operationen
og skal altid forega med handsker pa. Undga at arbejde med kom-
post, bunker med blade, muld og trzflis, da disse kan indeholde
svampesporer. Graesslaning er tilladt.

Hvis du ikke er i stand til at vende tilbage til dit arbejde, skal du kon-
takte socialradgiveren, som vil radgive dig neermere om mulighederne
for revalidering, fleksjob osv.
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Husdyr

Der er ikke noget problem i at have husdyr som hunde og katte, men
du ma ikke kysse dem, og du skal bruge handsker eller f& andre til at
ordne kattebakken. Fugle begr undgéds som husdyr, da de spreder stov i
boligen. Slanger og andre reptiler giver risiko for salmonellainfektion.

Selvundersggelse

Den immundaempende medicin forhindrer dit nye organ i at blive
afstedt, men samtidig @ger den risikoen for forskellige kreeftformer.
Den hyppigste er hudkraeft, men medicinen kan ogsa fremkalde kreeft
i kirtelsystemet og underlivet. Derfor er det vigtigt, at du holder gje
med kirtler, der pludselig vokser - pa halsen, i armhulerne, i lysken og
i testiklerne. Kvinder skal have en arlig gyneekologisk kontrol og jeevn-
ligt undersage brystet for knuder.



AFSTODNING

Der findes to typer afstadning:

1. Den akutte afstadning opstar typisk indenfor det ferste halve ar
efter transplantationen, og diagnosen stilles udfra en biopsi af det
transplanterede organ (Mybi og TBB). Symtomerne pa en afstadning
er forskellige, og det er vigtigt, at du holder gje med dem alle (lees
mere herom pa de felgende sider).

Din krop opdager, at det nye organ er ‘fremmed’, og vil derfor prove
at angribe det, som den ville angribe andre fremmedlegemer i krop-
pen, f.eks. en splint i fingeren. Dette angreb kaldes en afstadning (en
rejektion).

Selv om medicinen deemper immunsystemet, kommer de fleste pa-
tienter indenfor det ferste ar ud for mindst én afstedning. Du skal
vide, at vi kan behandle disse akutte afstedninger; det sker som regel
med medicin i store doser - en ‘prednisolon-kur’, som gives gennem
en venflon i handen i 3 dage. De fleste oplever bivirkninger i form af
steerk indre uro, sevnlgshed og blussende kinder under denne ‘kur’.

2. Den kroniske afstedning udvikles langsomt over flere ar.

Hos hjertetransplanterede kan der pa lzengere sigt komme en slags
forkalkning i kransarerne, hvilket opfattes som en kronisk afstedning.
Derfor undersager vi ved arskontrollerne kransarerne for eventuelle
karforandringer, og hvis der er forsnaevringer, kan man ballonudvide
dem (PCI). Du vil ikke selv kunne maerke noget, da nervetradene til
hjertet jo er skaret over.

Man kender ikke arsagen til disse forandringer i kransarerne, og der er
pa nuveerende tidspunkt ikke en egentlig behandling af den kroniske
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afstedning. Men forebyggelse er vigtig med kontrol af blodtryk, kon-
trol for sukkersyge, sund kolesterolfattig kost og evt. medicin, motion
dagligt, en bgrnemagnyl dagligt og absolut ingen rygning.

Hos lungetransplanterede kan der senere indtreede en sakaldt BOS -
kronisk afstedning. Det sker for halvdelen af de lungetransplanterede
patienter efter 5 ar, hos de fleste dog kun i lettere grad. Den kroniske
afstadning viser sig som et fald i lungefunktionen, som ikke bedres
trods behandling, og det betyder, at det fysiske aktivitetsniveau atter
indskraenkes.

Vi kender endnu ikke baggrunden for de kroniske forandringer, men
der foregar i gjeblikket en omfattende forskning i problemet.

Kommer der tegn pa BOS, vil vi som regel aendre i behandlingen med
den immundaempende medicin.

INFEKTION

Da det er ngdvendigt at presse immunsystemet for at undga afsted-
ning, far kroppen svaerere ved at bekaempe infektioner. Verden er fuld
af bakterier, virus og svampe, men der er ingen grund til at isolere sig
fra omverdenen af frygt for smitte. Det er vigtigt, at du fortsaetter med
et aktivt, udadvendt liv, hvis du har lyst til det. Brug din sunde fornuft

i omgangen med andre mennesker (se tidligere afsnit). Og nar du pa
et tidspunkt far en infektion, er det vigtigt, at du kender faresignalerne
og véd, hvem du skal kontakte.
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HOLD QJE MED ... FOR LUNGETRANSPLANTEREDE

Pustetal (peak flow)

| starten skal du male pustetallet dagligt og notere det ned. Husk at
tage malingen pa nogenlunde samme tidspunkt hver dag. Ved fald pa
mere end 10% skal du ringe til os, da det kan veere tegn pa afstadning
eller infektion. Peak flow metrets plastikrer skal jeevnligt vaskes i lun-
kent vand tilsat almindeligt opvaskemiddel.

Senere i forlabet maler du peak flow en gang ugentligt samt ved tegn
pa sygdom.

Andengd
Andengd kan vaere tegn pd bade infektion og afstadning.

Hoste - og farven pa det, du hoster op
Er det ophostede gult eller grent, skal du kontakte os, da det er tegn
pa infektion.

Din temperatur

Ved mindste mistanke om feber skal du tage din temperatur. Er den
over 38°C, skal du ringe til os, da det kan veere tegn pa infektion eller
afstedning.

Din vaegt

Veegtegning kan veere tegn pa veeskeophobning eller et for stort kalo-
rieindtag i forhold til motionsniveauet.

Hold ogsa @je med symptomer som hovedpine, traethed, kulde-
rystelser, kvalme, opkastning og diarré.

Se kontaktnumrene pa naeste side.



Ved tvivlssporgsmal samt ved mistanke om afstedning eller infek-
tion skal du ringe til

Rigshospitalets ambulatorium 3545 2753
tx.hjertelungeamb@rh.dk
- telefontid man-tors kl. 9.00-12.30

Aften, nat, weekends og fredage skal du ringe til

Transplantationsafsnittet 3545 2154

| de forste 3 maneder efter transplantationen skal du ved akutte pro-
blemer ringe til transplantationsafsnittet aften, nat, weekends samt
fredage.

Efter de forste 3 maneder ma du aften, nat, weekends ringe til den
lokale vagtleege, som ved tvivl kontakter os.
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HOLD @JE MED ... FOR HJERTETRANSPLANTEREDE

Din veegt
Pludselig vaegtstigning kan vaere tegn pa afstedning.

Din temperatur
Ved mindste mistanke om feber skal du tage din temperatur. Selv lav
feber (38°C) kan veaere tegn pa savel afstadning som infektion.

Hjertebanken og evt. uregelmeaessig puls
- kan veere tegn pa afstedning.

Andenod
- da dndengd kan veere tegn pa afstadning.

Hold ogsa @je med symptomer som hovedpine, traethed, kulde-
rystelser, kvalme, opkastning og diarré.

Husk at nyde livet og samvee-
ret med dine parerende, nyd et
mere aktivt liv og fa det bedste
ud af hver eneste dag.



Ved tvivlssporgsmal samt ved mistanke om afstedning eller infek-
tion skal du ringe til

Rigshospitalets ambulatorium 3545 2753
tx.hjertelungeamb@rh.dk
- telefontid man-tors kl. 9.00-12.30

Aften, nat, weekends og fredage
skal du ringe til

Transplantationsafsnittet 3545 2153

| de forste 3 maneder efter transplantationen
skal du ved akutte problemer ringe til
transplantationsafsnittet aften, nat, weekends
samt fredage.

Efter de forste 3 maneder ma du aften, nat,
weekends ringe til den lokale vagtleege, som
ved tvivl kontakter os.




VIGTIGE TELEFONNUMRE

Hjertecentrets ambulatorium,
opgang 85, 2. sal

Telefontid: kl. 09.00-12.30
e-mail: tx.hjertelungeamb@rh.dk

Transplantationsafdelingen
Hjertetransplantation:
Overleege Svend Aage Mortensen

Overleege Finn Gustafsson

Lungetransplantation:
Overleege Martin lversen

Netveerksgrupper:

Danmarks Lungeforening
Netveerksgruppen LTX-gst
Netveerksgruppen LTX-vest

Hjerteforeningen

Hjerteforeningens Hjerte- og Lungetransplantationsklub

afsnit 8523

2153 - hjerte
2154 - lunge

Telefon

3545 2753

3545 2153
3545 2154

3545 2344
35459743

3545 2601

3874 5544

33110312
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