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Forord

Dette haefte henvender sig til dig som har sd svar hjerte- eller lungesygdom at vi begynder at
undersegge muligheden for en transplantation. Det er dermed ikke givet at transplantation bliver den
endelige mulighed for dig, det ved vi ikke for udredningen er ferdig og svarene er indlebet. Men vi
valger alligevel allerede nu at informere om den transplantation du maske skal skrives op til

Vi ved, at din situation er vanskelig og at selve udredningsperioden indtil beslutningen om
transplantation er taget er meget belastende. Men vi haber at denne vejledning kan vare en hjaelp
for bade dig og dine parerende.

De forste afsnit i haftet handler om hvordan hjertet og lungerne ser ud og hvordan de fungerer og
om hvad henholdsvis hjerte- og lungesvigt betyder. Dernast et afsnit om undersogelserne i
udredningsfasen, om at komme pé venteliste og selve ventetiden. Herefter folger en kort beskrivelse
af operationen og opholdet pd intensiv- og sengeafdelingen. Til sidst information om den
medicinske behandling, om afstedning og infektion, om kontroller og muligheder og konsekvenser
efter en hjerte- eller lungetransplantation

Heeftet er teenkt som et supplement til den information du fér lebende og individuelt af personalet.
Mange spergsmal bliver méske besvaret i dette haefte men ver ikke bange for at sperge os hvis du
er usikker eller bekymret for noget. Du vil ogsé finde ud af at andre transplanterede patienter i
afdelingen kan vere til stor stette for dig i udredningsfasen.

Hjertet og dets funktion

Hjertet sidder i midten af brystet bagved brystbenet mellem lungerne. Det gennemsnitlige voksne
hjerte er pd storrelse med en knyttet hand. Hjertet er en muskel, som pumper blodet, der bringer ilt
fra lungerne, rundt i kroppen. Et normalt hjerte traeekker sig 1 hvile normalt sammen ca. 70 gange i
minuttet uden pauser.

Hjertet er delt i to sider af en veeg kaldet septum. Hver side har to kamre. Det overste kammer
kaldes atrium, det nederste kammer kaldes ventriklen. Mellem kamrene er der pd hver side ventiler
kaldet klapper, sé blodet kun kan stremme i en retning.

Disse to adskilte sider i hjertet er nedvendige fordi blodcirkulationen er delt i to dele. Den venstre
side modtager iltet blod fra lungekarrene og pumper det ud i aorta og videre ud i hele kroppen i
pulsdrerne. Hjertet selv far blod gennem kransérerne, som afleber i starten af aorta. Hojre side af
hjertet modtager afiltet blod fra kroppen via venerne og pumper det videre op i lungerne hvor det
bliver iltet.

Hjertesvigt

Naér hjertet ikke kan pumpe s& meget blod som nedvendigt kaldes det hjertesvigt. I begyndelsen
mearkes det kun ved anstrengelse. Efterhdnden nér hjertet pumper dérligere kommer der tillige
symptomer ved sma anstrengelser og i hvile.

Hjertesvigt kan have mange arsager. En af de almindeligste er at en eller flere blodpropper
tilsammen har bevirket at hjertemusklen ikke far blod nok og derved er muskelvav blevet @ndret til
bindevav og hjertet er blevet slapt.



Den anden hyppige arsag til hjertesvigt er hjertemuskelsvaekkelse (kardiomyopati). Ofte er det
svert at fastsla hvad den tilgrundliggende arsag er. Men det kan vere en tidligere infektion som
senere viser sig som tiltagende hjertesvigt.

Disse to sygdomme er de hyppigste drsager til en hjertetransplantation (naesten 90 %).

Medfedte hjertefejl som ikke kan repareres med sadvanlig hjertekirurgi, langvarig sygdomme i
hjerteklapperne med gradvis forsterrelse af hjertet kan ogsa medfere hjertesvigt.

Symptomerne ved hjertesvigt er ofte de samme uanset den tilgrundliggende drsag. De fleste vil fole
sig mere traette, svage og slove. Der vil veere mere kortandethed ved anstrengelser og der kan vere
havelse ved anklerne, som er vaeskeophobning. I svarere grad vil man ikke kunne ligge fladt og
sove.

Hjertesvigt behandles i forste omgang med medicin. I nogle tilfeelde vil man kunne behandle med
operation, f.eks. klapfejl eller muligvis en kransdreoperation. I nogle tilfelde vil en biventrikuler
pacemaker kunne bedre situationen for en tid. I enkelte tilfeelde ma der indopereres et kunstigt
hjerte (se senere).

Den sidste mulighed ved hjertesvigt er i dag at tilbyde en hjertetransplantation, altsa ferst nar al
anden behandling ikke er tilstraekkelig.

Lungerne og deres funktion

Pa hejre side bestar lungerne af 3 lungelapper (over- mellem- og underlap). Pa venstre side er der

kun 2 lapper (over- og underlap). Lungerne er bekledt med en lungehinde, desuden er brystvaegen
beklaedt med en hinde séledes at lungerne narmest ligger i en ”dobbeltsek”. Den yderste hinde er
yderst folsom for berering, hvilket markes ved f.eks. biopsi og dren.

Luftreret deler sig i 2 hovedbronchier til henholdsvis hejre og venstre lunge. Hver hovedbronchie
forgrener sig ud i bittesméa bronchier kaldet alveoler hvor den samlede overflade er ca. 75 m2.
Lungerne har et blodkarsystem med arterier og vener, hvor det iltede blod returneres til hjertets
venstre forkammer.

Lungernes vigtigste funktion er vejrtraekningen som bestér i optagelse af ilt og udskillelse af
kuldioxid. Denne transport foregér hvor alveoler og blodkar medes hvorved udvekslingen over
membranen er mulig.

Lungesvigt

Nér lungerne ikke leengere fungerer optimalt er et af de forste symptomer kortandethed. Denne
kortandethed viser sig i starten ved hurtig gang pa lige vej og efterhdnden forverres den og det
bliver nedvendigt at holde pauser undervejs og i varste grad er der tillige kortandethed ved af- og
pakledning. Forklaringen pd denne kortdndethed er nedsat iltmaetning i blodet. Emfysem og
kronisk bronchitis er nogle af de hyppigste arsager til svigt i lungefunktionen.

Nér lungefunktionen er sé dérlig at livskvaliteten er uacceptabel og al anden behandling er forsegt
kan udredning mhp. lungetransplantation komme pé tale. De lungesygdomme der kan lede
lungetransplantation er oftest KOL, (kronisk obstruktiv lungesygdom), emfysem (for store lunger),
alfa-1-antitrypsinmangel, fibrose, cystisk fibrose, og i sjeldnere tilfelde sarcoidose, Eisenmengers
syndrom (en hjertesygdom) og forhgjet tryk i lungerne(PPH).

Udredning for en transplantation



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 ovrige
organfunktioner (nyrer, lever, og hhv. hjerte eller lunger).

Det tager en uge at foretage denne udredning og du er indlagt pé transplantationsafdelingen hele
ugen.

Folgende undersagelser bliver sedvanligvis udfert:

Rentgen thorax

En rentgenundersegelse der kan vise hjertets storrelse og lungernes tilstand.

EKG

Elektrokardiogram har til formal at registrere hjertets puls og rytme.

Blodprever

Har til formél at vise de forskellige organers funktion og evt. skjulte sygdomme eller tidligere
sygdomme. Du bliver ogsa testet for HIV antistof, og din blodtype bliver bestemt. Vi tester dig ogsé
for om du har antistoffer mod hvide blodlegemer fra andre mennesker. Hvis du har disse antistoffer,
som kan opstd 1 forbindelse med graviditet eller blodtransfusion, skal der laves en test ,der kaldes en
cross-match inden evt. transplantation. Mens du star pa ventelisten tester vi dig hvert ' ar for disse
antistoffer.

Ekkokardiogram

En ultralydsundersogelse af hjertet som giver et billede af storrelse og funktion, desuden ses
hjertevaeggens tykkelse og hjerteklapperne.

MUGA

En skanning af hjertet, der viser hjertets pumpeevne. Undersogelsen foregér ved, at man sprejter en
meget lille dosis radioaktivt maerket sporstof i blodaren, dette stof hefter sig pd de rode
blodlegemer. Disse rade blodlegemer kan ses med et specielt kamera som skaber et billede af
hjertets interne strukturer. Testen viser hvor meget blod der pumpes ud ved hvert pulsslag og hvor
hurtigt det sker.

Chrom-EDTA clearance

Er en nyrefunktionsundersegelse, hvor man via en blodére sprgjter en smule radioaktivt sporstof
ind 1 blodet. Der tages et par blodprever ca. 3 timer efter, som kan afslere 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 kan rense blodet for affaldsstoffer og den er afgerende ved
beslutningen om transplantation, idet medicinen efter transplantationen er meget "hird” ved
nyrerne.

Lungefunktionsundersogelse

En undersogelse hvor du skal sidde og trekke vejret gennem et mundstykke med en klemme pa
nasen. Den kan vise om lungerne er raske, storrelsen af dine lunger eller graden af evt.
lungesygdom.

Hjertekateterisation

(du fér udleveret en speciel brochure inden undersggelsen om denne procedure)

Under lokalbedovelse fores et lille kateter ind i en blodére i lysken. Kateteret fores med blodet op til
hjertet. Efter undersegelsen skal man ligge i sengen 2-4 timer.

Ved undersogelsen males hvordan hjertet arbejder, dvs. sige hvor meget blod hjertet pumper pr,
hjerteslag og pr minut og hvor hejt trykket er i hjertets forskellige kamre og i lungernes store
blodkar.

Maske skal du tillige have foretaget en undersogelse af kransérerne ved samme lejlighed. Her
sprojtes kontrast ind i kransérerne og samtidig fotograferer man fra forskellige vinkler, hvorved



man kan se hvordan blodet lgber og hvordan blodkarrene ser ud. Under kontrastinjektionerne kan
man fa en slags varmefornemmelse i hele kroppen.

Maske skal du ogsé have foretaget en biopsi(vaevsprave) af hjertemusklen under
hjertekateterisationen. Formélet med en biopsi er at finde ud af om der er en infektion i
hjertemusklen eller anden hjertemuskelsygdom, som skal behandles pa anden vis end med en
transplantation.

Tandlege

Inden tandlaegebesoget skal teender og kaebe rontgenunderseoges og disse billeder skal bringes med
til tandlaegen. Hvis der er infektioner i teender eller tandked skal det behandles for du kommer pé
ventelisten. Denne behandling foregér hos egen tandlaege og du skal som udgangspunkt selv betale.
Drejer det sig om sterre ting, tandudtrakning, proteser o. lign. er det nedvendigt at du gér til din
egen tandlleege og far et overslag, som skal sendes til vurdering i dit eget amt. Amtet skal svare for
evt. behandling pabegyndes.

Gynakologisk undersegelse

For at undersegge for infektioner eller vaevsforandringer i underlivet.

Samtaler med:

Overlegen i medicin

En grundig samtale om din sygdom og udsigterne med sygdommen samt om mulige
medicinske/kirurgiske behandlinger. Desuden om hvilke muligheder en transplantation kan give.
Overlaegen i kirurgi

Information om det kirurgiske indgreb i forbindelse med en transplantation
Transplantationssygeplejerske

En informationssamtale gerne sammen med dine parerende om hvordan du har det og om hvad hele
transplantationsforlebet indeholder.

Socialradgiver

Kan tilbydes hvis du har behov for hj&lp f.eks. i form af kontakt til myndigheder.

Specielt for lungepatienter:

Rontgen af ryggen

Undersoger sammenfald og dermed afkalkning af rygsejlen. Afkalkning ses isa@r hos kvinder efter
overgangsalderen og forvarres betydeligt ved prednisolonbehandling og manglende brug af
kroppen. Sammenfald af ryggen er et vaesentligt problem i forhold til at komme pa venteliste, idet
en del af behandlingen efter transplantationen er prednisolon som ger det verre.

6 minutters gangtest

Tester din gangdistance med og uden ilt og herunder iltmatning og pulsvariationer.
Fysioterapeuten kan desuden instruere dig i gvelser som kan holde dig i bedst mulig form inden
operationen.

CT scanning af thorax

En slags rentgenundersogelse af lungerne, som giver et mere pracist billede af forholdene 1
lungerne.

Lungescintigrafi

Er en undersogelse hvor man viser lungernes blod- og luftforsyning. Undersegelsen foregar i to
dele. Forst sprojtes et radioaktivt market sporstof ind i blodéren, dette stof kan man herefter ved
hjaelp af et specielt kamera méle hvordan det fordeler sig ud i de smé blodkar i lungerne. Derefter
skal du traekke vejret i et apparat med et radioaktivt sporstof og bagefter kan kameraet tage billeder
af lungernes lufttilforsel.



Ultralyd af abdomen(maven).

En undersogelse med et slags ekkolod der fores hen over maven for at kigge efter f.eks. galde- eller
nyresten.

Arteriepunktur

En blodpreve i hdndleddet til analyse af iltmatning og kuldioxid niveau.

Endelig skal din urin undersoges og vi skal have mélt hgjde og vagt. Vi tager ogsa et foto af dig til
journalen, idet det kan hjelpe os med at huske dig.

Nér alle undersggelser er udfert bliver du udskrevet og oftest har du endnu ikke faet endeligt svar
pa hvilken behandling der er at fortraekke i din situation.

Konferencen

Nér svarene pé alle undersggelser er indlebet bliver du dreftet pd den ugentlige
transplantationskonference som altid foregar om torsdagen.

De fleste patienter synes det er meget svert at vente pa “afgerelsen” om hvad de skal indstille sig
pa. Er det muligt at blive transplanteret eller skal de indstille sig pa en anden behandling?

Generelt kan det siges at transplantation kun bliver anbefalet nar al anden medicinsk og eller
kirurgisk behandling er provet. En transplantation er sidste udvej kan man sige.

Meningen med at blive transplanteret skal vare, at vi vurderer at vi kan give dig nogle flere livsar
med mere livskvalitet i. Dog ved vi jo alle at der ikke kan gives garantier for resultatet af en
transplantation, men vi vil foretage en serigs vurdering udfra vores kendskab til din sygdom og
udfra kendskabet til hvad en transplantation kan give dig.

Udfaldet at konferencen kan ogsa blive, at der skal foretages yderligere undersogelser, for der kan
tages endelige stilling, eller at du pd nuvarende tidspunkt skennes at have det for godt til at komme
pa ventelisten.

Konferencebeslutningen vil blive meddelt dig pr telefon af transplantationssygeplejersken.

Hvis beslutningen er, at man vil tilbyde dig at komme pé venteliste, vil du fa tilsendt en
mobiltelefon, eller du kan bruge din egen, sa vi altid kan komme i1 kontakt med dig mens du er péd
ventelisten. Nar du har modtaget telefonen ringer du ind til os og vi checker at telefonen virker, der
hvor du bor. Telefonen er spaerret, s du kan ikke bruge den til andet end opkald fra os.

Desuden fér du et brev, hvor det indskarpes, at du giver os besked, mens du er pa ventelisten, hvis
du bliver indlagt, far blodtransfusion, fir infektioner eller tager pé ferie.

Ventelisten

Vi har to ventelister, e'n til hjertetransplantation og e'n til lungetransplantation. Vi er i
Skandinavien tilknyttet Scandia Transplant som betyder, at vi ogsa far tilbudt organer fra det ovrige
Skandinavien, hvis de ikke selv har modtagere. P4 ventelisten findes to kategorier(status). Den ene
er status 2, som betyder at man er pa ventelisten og i stabil fase, den anden er status 3, som betyder
at man midlertidigt ikke er transplanterbar f.eks. p.g.a. infektion.

Ventetiden

Da ventelisten altsd ikke er en liste hvor det gér efter tur, og da vi ikke ved hvornar organet der
netop passer til dig bliver meldt, er det umuligt at vide hvor lang ventetiden kan blive. Ved
udvalgelsen til et donororgan skal der tages hensyn til blodtype og din sterrelse. Derefter tager vi
hensyn til, at de mest syge skal transplanteres forst, altsd dem der har storst behov. Ventetiden kan



blive dage, uger, méneder eller . Men fra det gjeblik du er pa ventelisten, skal du vaere klar. Det
vil sige, at du skal have tenkt igennem, hvad du skal gere, nér vi ringer. Hvem i din familie skal
kontaktes, hvem skal med i transporten til Rigshospitalet, hvem skal passe hunden og blomsterne,
hvor star tasken der er pakket, som skal med ind.?

Ventetiden kan vare svar bade for dig og dine parerende. Du marker maske at du kan mindre og
mindre og at hverdagen bliver mere og mere anstrengende. Maske har du sevnproblemer,
humersvingninger og irritation og foeler dig som en byrde for familien. Méske er du bange for at fa
det endnu darligere og i vaerste fald at de. Dit héb er, at du star pd ventelisten og det skal du holde
fast 1. Dine parerende har det ogsa slemt. De foler sig ofte magteslose i forsegene pa at hjelpe dig,
og hvis du bliver bange smitter det ogsé af pa dem. Det er en sveer tid. Det kan ofte hjelpe at vare
aben og tale sammen om det der er svaert. Bdde du og din familie er altid velkomne til at kontakte
vores transplantationssygeplejerske i ventetiden nar det er svert eller hvis der er spergsmal i forhold
til transplantationen.

Vi anbefaler at du i ventetiden ger alt hvad du kan for at f4& motion. Ga nogle sma ture i et tempo
der passer dig, lav lidt gymnastik derhjemme. Nogle dage kan du méske ikke s& meget, andre dage
lidt mere. Det vil lette forlabet efter transplantationen at du er i sa god fysisk form som muligt.

Er du overvaegtig ber du spise sundt varieret og begranse fedt- og sukkerindtagelse i1 kosten for at
tabe dig. Overvagt kan gore det vanskeligere at finde et hjerte i passende storrelse og eger desuden
operationsrisikoen. Hvis du er for tynd er det vigtigt at du fér en kalorierig kost gerne med
energidrik, fede desserter, chokolade, du skal ikke lige nu tenke pa dit cholesteroltal, det er
vigtigere at din vaegt oges, sa du har noget at std imod med i forbindelse med operationen. Efter
operationen skal du igen taenke pa cholesterolindtagelsen.

Det er selvfolgelig klart at totalt rygeopheor skal fastholdes. Hvis du igen begynder at ryge ma
vi desveerre tage dig af ventelisten.

I ventetiden gér alle hjertepatienter til kontrol hvert halve ar pa Rigshospitalet, alle ovrige gar til
kontrol pé lokalsygehus. Hvis du bliver meget darligere i ventetiden til et nyt hjerte og vi ser at de
andre organer som nyrer og lever svigter pga. hjertesvigt har vi siden 1998 haft endnu en mulighed -
det mekaniske hjerte. Dette mekaniske hjerte er en pumpe, der bliver indopereret for at stotte dit
svage hjerte, saledes at normal blodforsyning genetableres til andre organer indtil et passende organ
dukker op.

Nér der bliver ringet.

Nér der opstdr en mulighed for at transplantere dig, vil du blive kontaktet af vagthavende
transplantationskoordinator fra Rigshospitalet. Det kan ske bade aften, nat og weekend. Vi vil altid
forst kontakte dig pa din fasttelefon og hvis du ikke er hjemme, kontakter vi dig pd
mobiltelefonen. Fra det gjeblik vi ringer ma du hverken spise eller drikke. Operationen skal
udfores i lobet af nogle timer, sa du skal indlegges s& hurtigt som muligt. Rigshospitalet arrangerer
transporten. Du skal blot fortelle 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 nedvendige og
kontakte dine parerende.

Dine n@rmeste parerende er meget velkomne til at tage med til Rigshospitalet. Der vil ofte vere
mulighed for overnatning pa patienthotellet. Pdrerende har mulighed for at soge om betaling af
udgifter for opholdet ved anseggning til hjemkommunen eller amtet. Dine parerende kontakter selv
kommunen eller amtet evt. med inddragelse af vores socialradgiver. De enkelte ansggninger vil



blive behandlet serskilt, og der er, athaengig af bopalskommune, meget stor forskel pd hvor lidt
eller hvor meget der deekkes.

Forberedelse til operation

Nér du ankommer til Rigshospitalet vil en sygeplejerske tage imod dig og hjelpe dig og din familie.
Der skal tages blodprever, rontgen af thorax, du skal raseres pa brystet og i lysken, derefter skal du i
bad i en desinficerende s@be. Du skal have skrevet journal og du skal tale med en narkoselaege for
at sikre at du er klar til operationen. Der bliver ogsa givet en medicinsk forbehandling inden
operationen og du far ogsé lidt afslappende medicin.

Som oftest foregér alle disse ting stille og roligt, men det kan forekomme at tiden er knap.

Aflysning

Du skal vide at transplantationen kan blive aflyst selvom du er kommet herover og er gjort helt klar
til operation. Det kan ske, hvis det f.eks. viser sig, at donor har en smitsom sygdom eller hvis man
ved donoroperationen opdager, at organet alligevel ikke er egnet til transplantation.

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

Operationen

Hvis operationen ikke bliver aflyst bliver du kert til 4. sal hvor operationsstuen er klar til at
modtage dig. Dine parerende ma gerne folge dig til operationsafdelingen og blive der indtil du skal
bedoves. Operationen varer 4-6 timer, lidt l&ngere hvis du skal have 2 lunger og hvis du tidligere er
hjerteopereret. Der er samme operationsrisiko som ved enhver anden hjerte- eller lungeoperation.
Operationen skal udferes med det samme nar donororganet ankommer fordi hjertet/lungerne ikke
ma vere uden blodcirkulation i mere end 4/6 timer. Ved hjerteoperationen foretages indgrebet
gennem brystbenet og ved lungeoperationen fra siden imellem to ribben. Méske synes du det lyder
voldsomt, men tenk pa at Rigshospitalet har meget stor erfaring i bade hjerte og
lungetransplantationer.

Efter operationen pa intensivafdelingen

Efter operationen bliver du kert til intensivafdeling afsnit 4141 pa 4. sal i mellembygningen.

Du sover sandsynligvis et antal timer mens respiratoren trekker vejret for dig. Umiddelbart efter
operationen gives der forskellig medicin for at modvirke afstedning og undga infektioner.
Endvidere vil du fé sove- og smertestillende medicin efter behov. Umiddelbart nar du vagner op
efter operationen kan du fole dig noget forvirret. Det kan vare sveart at holde rede pa, hvor du
befinder dig og hvilken tid pd dagen det er. Nar du vagner kan du ikke tale, da du stadig traekker
vejret ved hjelp af respiratoren, men du kan forstd hvad det bliver sagt til dig. Du kan udtrykke dig
ved tegnsprog eller skrive pa et papir eller en maskine. Respiratoren kobles fra sa snart alt er stabilt
og du er vagen nok til at treekke vejret selv.

Det kan maske vere en uhyggelig oplevelse for dine parerende at se dig ligge i sengen pa
intensivafdelingen. De ma vere forberedte pd, at du er omgivet af en masse maskiner, apparatur,
slanger, poser, og lys og tal der blinker, kasser der tegner kurver og at der altid er personale
omkring dig. Dine pdrerende bliver nodt til at teenke, at alt dette er der, for at holde bedst mulig oje
med dig og for at kunne reagere s snart der er noget der afviger.



Dine parerende skal have en gul overtraekskittel over tgjet samt maske for munden og spritte
handerne af inden de gér ind til dig pé stuen for at beskytte dig mod infektion.

Der kan vere meget uro pa intensiv afdelingen og det kan vare svert at skelne nat fra dag, og det
kan vere svert at f4 en god nattesgvn.

Du ma forvente at ligge pa intensiv afdeling i 1-5 dage (maske lengere) athangig af evt.
komplikationer, der kan stede til.

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

Efter operationen pa 2154 eller 2153

Nér du bliver flyttet tilbage til transplantationsafdelingen har du stadig en del katetre i kroppen. Der
vil vere:

- et blerekateter, sd vi kan méle din urinproduktion

- et kateter i venen pé halsen til medicingivning og til at treekke blodprever fra

- telemetri- ledninger fastgjort til brystet sa vi kan aflese EKG-et

- iltkateter i nesen

hjertepatienter:

- to sma tynde wirer, der udgar fra hjertet som er koblet til en udvendig pacemaker, sa vi kan

regulere hjerterytmen.

lungepatienter:

- 2 draen udfra hver nye lunge til dreenage af luft og vaeske

- kateter ind til rygmarven til fast dosering af smertestillende medicin mens dranene er der
Desuden er der selvfolgelig et lille plaster pa operationsarret

De forste 5 dogn efter operationen bliver du isoleret inde pé stuen. Det betyder, at vi barer gule
kitler, maske og vi spritter alt apparatur samt vores hander af, inden vi kommer ind pé stuen. Det
samme galder dine parerende. I disse dage mé du heller ikke fér friske blomster ind pé stuen. Dine
parerende mé ikke besgge dig, hvis de er inficerede. Alle disse forholdsregler tager vi for at
beskytte dig mod infektioner udefra, idet du efter transplantationen er ekstra modtagelig pga. den
nye medicin.

I den forste tid efter operationen kan du have noget kvalme og appetitleshed. Det er imidlertid
vigtigt, at du far en kost, der indeholder kalorier og protein saledes at kroppen fér byggestene og
energi til genopbygningen. Vi holder gje med din ernering og det kan blive nedvendigt med tilskud
af energidrik eller evt. sondemad.

Ofte kan maven fungere treegt og der kan vaere en tendens til forstoppelse. Det kan derfor blive
nedvendigt at give medicin, der kan hjelpe maven i gang.

Pé transplantationsafdelingen starter genoptraeningen langsomt. Fysioterapeuten og sygeplejersken
vil hjelpe dig med en plan for treeningen. Selv om du feler dig traet og atkraeftet efter operationen,
er det vigtigt at du hurtigst muligt kommer ud af sengen og i gang igen. I denne del af forlgbet er
din egen aktive indsats af afgerende betydning for hvor hurtigt du kommer dig. Traningen er vigtig
bade for blodcirkulation, lunger, knogler, led, muskler og ikke mindst humeret.

Der er almindeligt at humeret er svingende efter operationen. En af forklaringerne er, at du fér
noget medicin, prednisolon, som kan indvirke pa humeret. Desuden vil du ofte fele en enorm
lettelse, ja nasten eufori over at ventetiden, operationen og det intensive mere kritiske forleb er
overstdet. Euforien kommer méske ogsé fordi du pludselig marker at du har luft til at bevege dig
mere. Du kan maske ogsa vare traet og udmattet fordi der hele tiden foregar noget pa stuen med
blodprever medicin, personlig hygiejne, genoptrening, rengering, stuegang og endelig besogende.



Maske kan det vaere hensigtsmassigt at begranse besggene i den forste tid. Serg for at {4 hvile nar
der er lejlighed til det.
Nér medicinen er indstillet og din almentilstand er tilfredsstillende kan du udskrives. Du skal regne

med at vaere indlagt 3-5 uger efter transplantationen. Méske kan du komme hjem pé weekendorlov
lidt for.

Immunsystemet — afstedning/rejektion

Kroppens immunforsvar bestér af celler og kemiske forsvarsstoffer, som har til opgave at beskytte
os imod infektioner. Efter en transplantation vil kroppen opfatte det nye organ som “fremmed”, og
immunforsvaret vil reagere pa det fremmede organ, som var det en bakterie eller en virus. Hvis
immunforsvaret far frit spil vil det transplanterede organ blive angrebet, en proces der kaldes
afsteadning eller rejektion og naermest kan karakteriseres som en betandelseslignende tilstand..

For at modvirke denne naturlige reaktion, skal der gives immundempende medicin (se nedenfor).
Trods den medicinske behandling vil der forekomme afstadningsepisoder hos de fleste.

Risikoen for afstadning er storst de forste maneder og ses sjeldent hos hjertetransplanterede efter
V2 &r.

Der er forskel i graden af afstedningsprocesser, de helt milde er uden betydning og kraever ikke
behandling. En moderat til sveer afstedning vil blive behandlet med prednisolon i store doser, der
gives i drop 1 3 dage. Den helt svaere afstedning kan hos hjertetransplanterede kraeve behandling
med steerk immundempende medicin som efter transplantationen. Behandling af afstedning foregar
under indlaeggelse. Afstedning er som hovedregel let at behandle og det er sjeeldent at den far mere
alvorlige konsekvenser.

Immundaempende medicin

Den medicinske behandling starter allerede under operationen. De forste dage fir du ekstra
immund@mpende medicin ind i blodaren. Den faste immunde@mpende medicin bestér af tre
forskellige slags, som du skal tage hver dag resten af livet, du slipper aldrig af med det. Efterhdnden
som risikoen for afstedning aftager, vil doserne dog blive sat lidt ned.

1a. Sandimmun Neoral (ciclosporin)

Sandimmun Neoral er det mest effektive stof, der gives for at forhindre afstedning. Det findes som
kapsler. Dosis justeres udfra blodprevesvarene. Medicinen skal tages meget pracist - kl. 9 og 21.
Mulige bivirkninger til Sandimmun Neoral:

- nyrefunktionen bliver pdvirket

- blodtrykket oges og mange far behov for blodtryksnedsattende medicin

- harveksten oges over hele kroppen

- rysten pa henderne og foleforstyrrelser i1 fodsaler og handflader

- haevelse af tandked

- stigende cholesterolniveau

1b. Prograf (tacrolimus)

Som alternativ til sandimmun, eller hvis der vedvarende forekommer afstadninger kan anvendes
Prograf. Prograf findes som kapsler. Dosis justeres efter blodprevesvarene og gives i to daglige
doser.
Mulige bivirkninger til Prograf:

- nyrefunktionen bliver pdvirket

- forhgjet blodsukker

- rysten pa henderne og foleforstyrrelser 1 fodsaler og hdndflader
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- blodtrykket @ges og kan give behov for blodtryksnedsattende medicin
- hovedpine kan forekomme
- kvalme og diarre’

2a. Imurel

Gives for at forhindre afstedning. Stoffet virker ved dempende pé de hvide blodlegemer. Hvis det
virker for kraftigt hemmes ogsé blodplader og rede blodlegemer. Der tages jevnligt blodprever for
at kontrollere antallet af blodlegemer.

Mulige bivirkninger til imurel:

- hamning af knoglemarven (lavt antal blodlegemer)

- kvalme opkastning og diarre.

2b. CellCept

CellCept anvendes som alternativ til Imurel hos hjertetransplanterede. CellCept virker ligeledes
dempende pé de hvide blodlegemer. Undersegelser har vist at der er mindre risiko for akut og
kronisk afstednig ved Cellcept end ved imurel behandling hos hjertetransplanterede. Der skal
jevnligt tages blodprever for at kontrollere antallet af blodlegemer.

Mulige bivirkninger til CellCept:

- hamning af knoglemarven (lavt antal blodlegemer)

- mavebesver i form af tynde afferringer
evt. hovedpine og hududslet

3. Prednisolon

Prednisolon (steroid) tilherer en gruppe hormoner, der kaldes binyrebarkhormoner. Efter
transplantationen gives prednisolon som tabletter. I forbindelse med afstedning gives det som drop
i betydelig starre doser. Prednisolon kan have bivirkninger, som er tydeligst ved store doser:
- @get appetit (vaegtstigning)

- tendens til store blussende kinder og topmave

- tynd og uren hud

- humersvingninger

- oget syreproduktion i mavesakken (mavesar)

- sukkersyge

afkalkning af knoglerne og muskelsvaghed

Infektioner

Da du efter transplantationen far den immundempende medicin medferer det, at risikoen for
infektioner vil vere storre end normalt. Specielt de forste méneder vil risikoen vare sterst. Der ses
infektioner med savel virus som bakterier og svampe. Derfor gives nedenstdende forebyggende
behandling.

Som transplanteret vil du altid skulle holde gje med feber, hoste og opspyt, ondt i hals, andened,
diarre og opkastning, da din risiko for at blive inficeret er en smule sterre. Hvis du far infektion
blive den mere langvarig og kraever specifik behandling.

Anden medicin

Sulfotrim forebyggende mod lungeinfektion gives permanent
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Valcyte forebyggende mod en virusinfektion gives i 3 maneder i alt

Furix vanddrivende kan oftest trappes ned med tiden

Kaleorid et salt som tabes ved vanddrivende behandling

Nexium forebyggende mod mavesar sélenge prednisolon gives i store doser
Mycostatin forebyggende mod svampeinfektion i munden, folger nexium behandling
Plendil og andre stoffer gives for forhgjet blodtryk, som mange transplanterede vil fa.
Magnyl gives til hjertetransplanterede efter 1 maned

Unikalk med D-vitamin gives som kalktilskud til knoglerne til lungetransplanterede

Kontroller — hjerte

Efter transplantationen skal du med jeevne mellemrum have udfert en hjertebiopsi(vevsprove fra
hjertet). Biopsien er den eneste sikre made at afslore afstedninger pd. Selve biopsien sendes til
mikroskopi samme dag og du far samme aften besked om der er afstedning eller ikke. De forste 6
uger tages biopsi hver uge, dernast hver 14. dag indtil 3 méneder, dern@st en gang om maneden i 3
méneder og sé sjeldnere og efter 1 ar kun arligt.

Biopsien bliver taget via et kateter 1 en blodare pd halsen eller evt. fra lysken. Dette kateter bliver
fort til hjertets hojre side hvorfra vaevsproven bliver taget. Der bliver selvfolgelig lagt
lokalbedgvelse pa halsen inden stikket og hele proceduren udferes ved hjalp af
rontgengennemlysning. Du kan ikke merke nar biopsien bliver taget. Undersogelsen er kun
behaftet med lille risiko. Ved instriksstedet pa halsen kan der opsté en lille bledning under huden
som kan give havelse og emhed. I meget sjeldne tilfeelde kan biopsien forarsage bledning i
hjerteseekken som sé skal fjernes. Undersegelsen varer ca. en times tid og normalt, hvis der ikke er
afstedning, bliver du udskrevet om aftenen.

Kontroller - lunge

Som lungetransplanteret skal du ogsa have udfert vaevsprever(biopsier) og skylning for at
diagnosticere eventuelle infektioner i lungen med jevne mellemrum. Disse biopsier og skylninger
tages rutinemeessigt efter 14, 28, 42 og 90 dage. Herefter efter 6, 12, 18 og 24 maneder. Desuden
skylles og tages ekstra biopsier ved mistanke om infektion eller afstodning.

Selve undersogelsen foretages med et bronkoskop, som er et tyndt bejeligt instrument, der fores ned
gennem munden i lungerne i fuld bedevelse. Forholdene i den transplanterede lunge ses efter, der
skylles med vaske, som suges op igen til undersogelse for infektioner, og til sidst tages vaevsproven
fra lungen. ogsa gennem skopet. Undersegelsen varer ca. en time. Der er en risiko for sammenfald
af lungen efter biopsien og derfor skal lungerne rontgenfotograferes naste dag. Der kan ogsé vere
en smule bledning bagefter som hostes op indenfor de naste timer. Vavsproverne sendes til
mikroskopisk undersegelse og du vil normalt fa resultatet samme dags aften. Hvis der ikke er
infektioner eller afstedning kan du udskrives naste dag efter at rontgenbillederne er set.

Livet som transplanteret

Et liv som transplanteret er et liv hvor du skal huske at tage din medicin punktligt hver eneste dag.
Det betyder ogsé at du skal mede op til kontrollerne pé Rigshospitalet som aftalt.
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Det betyder i1 serdeleshed at du under ingen omstendigheder genoptager rygning efter
transplantationen, rygning vil vere forbundet med en betydelig risiko for det nye organ og for dit
liv.

Det er et liv hvor du skal vaere opmaerksom péd hvad din krop forteller dig i form af feber, hoste
stakdndethed, vaegtogning og lignende.

Det er et liv hvor du kan spise en normal varieret kost, hvor du kan/skal motionere dagligt, hvor du
kan genoptage et normalt sexliv, hvor du kan tage pa ferie, dyrke sport eller bare cykle en tur og
passe arbejdet igen efter fa mineder. Tal med os ved udenlandsrejse, hvor du ksal vaccineres. Du
ma kun vaccineres med inaktiverede (drabte) virus.

Men det skal selvfolgelig nevnes at vi ikke kan give dig garantier for resultatet af operationen.

Sene komplikationer

For alle transplanterede patienter gelder, at man livslangt skal drikke mindst 2,5 liter vaeske dagligt
fordi sandimmun har en giftig virkning pa nyrerne. Vi kan se at nyrefunktionen allerede efter et ar
er reduceret en del. Nogle fa transplanterede far s& svaere nyreproblemer at dialyse og senere nyre
transplantation kan komme pa tale.

Desuden er der pga. den immundaempende medicin en smule forgget risiko for fremkomst af
cancer. Hudcancer er hyppigst, derfor skal alle transplanterede beskytte sig mod solen. Lymfekraeft
forekommer sjeldent, men er alvorligt.

Hjertetransplantation

Mere end halvdelen af hjertetransplanterede far behov for blodtryksnedsattende medicin.
Saedvanligvis kan denne behandling besté af et enkelt medikament, men ofte ma det kombineres
med vanddrivende medicin.

Der kan vere tilbgjelighed til stigende cholesterol og urinsyre i blodet, sidstnevnte kan ledsages af
ledproblemer, hvilket man forseger at behandler med urinsyrenedsattende midler.

Pa laengere sigt kan der komme en slags forkalkning i kransarerne, der opfattes som en kronisk
afstedning. Derfor skal du ved den érlige kontrol have undersegt kransdrerne. Hvis der skulle
komme sadanne forsnavringer kan man ballon udvide (PCI) dem. Man kender ikke sikkert arsagen
til disse forandringer i kransarerne. Men som forebyggelse er det vigtigt med sund cholesterolfattig
kost, motion, og en bernemagnyl daglig og selvfolgelig ingen rog.

Lungetransplantation

Da din nye lunge er i direkte kontakt med luften via vejrtrekningen samtidig med at du fér
immundaempende medicin, er du mere udsat for infektioner, bade med bakterier, virus og svampe.
Det vil derfor altid vare vigtigt at du holder gje med feber og lungefunktion, sd evt. infektion kan
behandles hurtigt.

Der kan senere indtreede en sékaldt kronisk afstedning kaldet BOS, dette ses hos over halvdelen af
lungetransplanterede efter 5 &r. Den kroniske afstedning ytrer sig som et fald i lungefunktionen som
ikke bedres trods behandling. Vi kender endnu ikke baggrunden for de kroniske forandringer men
der forskes pd nuvarende tidspunkt meget i problemet.

Mange lungetransplanterede kan fa problemer med afkalkning af knoglerne, derfor gives kalkpiller
som forebyggelse mod knoglebrud

Prognosen
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Pa Rigshospitalet er overlevelsen efter hjertetransplantation ca. 90 % efter 1 ar, ca. 80 % efter 5 ar

og ca. 64% efter 10 ar, hvilket svarer til de bedste steder i udlandet.

Gennemsnitslevetiden ligger pd 13-14 ar efter en hjertetransplantation.

Efter lungetransplantation er overlevelsen efter 1 &r ca. 80 %, efter 5ar ca. 60 % og efter 10 ar ca.

35%. Hvilket ogsa svarer til de bedste steder i udlandet.

Gennemsnitslevetiden ligger pad 7-8 ar efter en lungetransplantation.

Telefonnumre

Hjertetransplantationsafdelingen
Lungetransplantationsafdelingen

Overlege Svend Aage Mortensens sekretaer
Overlege Martin Iversens sekretaer

Hjertecentrets ambulatorium
telefontid kl. 9 — 12.30

Socialradgiver Hanne Rasmussen
tirsdag onsdag og torsdag: kl 9-15

Transplantationssygepl. Doris Thomsen
Telefontid: kl. 8- 15

Udarbejdet af transplantationssygeplejerske Doris Thomsen jan. 2005, rev feb. 2007

35452153

35452154

35452344

35452601

35452463

35452457

35453442

35451209
35453346
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