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Cystisk fibros, lungtransplantation

CYSTISK FIBROS, TRANSPLANTERADE, VUXENPERSPEKTIVET

Agrenska arrangerar varje ar vistelser for vuxna, med sillsynta
diagnoser, fran hela Sverige. Varje gang kommer ett antal personer
som har samma séllsynta diagnos, i det hér fallet cystisk fibros, for de
som ar lungtransplanterade.

Under tre dagar far deltagarna kunskap, mgjlighet att utbyta
erfarenheter och tréiffa andra 1 liknande situation.

Programmet innehaller foreldsningar och diskussioner kring aktuella
medicinska ron, psykosociala aspekter, det stod samhéllet kan erbjuda,
livsstil och hilsa.

Agrenska har tidigare haft familjevistelser med cystisk fibros, senast
2013, men detta dr den forsta vuxenvistelsen for de som ar
transplanterade.

Faktainnehallet fran foreldsningarna pa Agrenska ir grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktdr Marianne Lesslie, Agrenska.
Innan informationen blir tillgénglig f6r allménheten har varje
foreldsare faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att
leva med syndromet ingar en kortare intervju med en av deltagarna pa
vistelsen. I sammanfattningen av gruppdiskussionen om vardagsliv
och samhallsinsatser beskrivs hur det kan se ut mer generellt for
deltagarna under vistelsen. De som &r med i intervjuerna har 1
verkligheten andra namn.

Sist 1 dokumentationen finns en lista med adresser och telefonnummer
till foreldsarna.

Dokumentationerna publiceras dven pa Agrenskas webbsida,
www.agrenska.se.
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Foljande foreldsare har bidragit till innehallet i denna dokumentation:

Lennart Hansson, overldkare, CF center, Lund

Mikael Nilsson, dietist, Barnsjukvarden, CF-center, Lund

Ulrika Dennersten, fysioterapeut, CF-center, Lund

Pia Dornérus, tandskoterska och Annette Carlsson, tandhygienist,
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Medverkande fran Agrenska

AnnCatrin Réjvik, verksamhetschef
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Redaktor Marianne Lesslie
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Cystisk fibros och lungtransplantation

Livet efter lungtransplantationen

Cystisk fibros idr en érftlig sjukdom som innebir att de
slemproducerande kortlarna inte fungerar som de ska. Det
paverkar minga organ och framforallt lungorna. Svért sjuka med
cystisk fibros méste genomga lungtransplantation.

Hur personen mar efter lungtransplantationen dr hogst individuellt.

— Jag brukar sdga att cystisk fibros dr en livslang sjukdom oavsett
lungtransplantation. Ni har haft lungor som stéllt till de mesta
bekymren annars skulle ni inte vara transplanterade, men de andra
organen finns kvar och patienter kdnner i olika hog grad av symtom
frin dem, sdger Lennart Hansson, Overldkare vid Cystisk fibros-
center (CF-center) i Lund.

Lennart Hansson beréttar forst om sjukdomen och det som leder till
transplantationen.

— I Sverige f6ds det 15-20 barn per ar som féar diagnosen cystisk
fibros. Idag lever cirka 670 personer med diagnosen. Specialistvard
ges vid sdrskilda CF-center hos oss i Lund och 1 Goteborg dér vi ocksa
har de tva nationella transplantationsenheterna som finns for lunga. I
Stockholm och Uppsala finns ytterligare tva CF-center.

Bakgrund till sjukdomen

Cystisk fibros (i fortsédttningen CF) dr en arftlig sjukdom som é&rvs
autosomalt recessivt. Det vill sdga bada fordldrarna ar friska barare av
en muterad, fordndrad gen. For att f4 sjukdomen maste barnet drva de
sjuka anlagen frén var och en av fordldrarna.

Forandringen har uppstatt i en gen, ett arvsanlag pa kromosom 7.
Genen styr bindningen av ett stort protein, CFTR (cystic fibrosis
transmembrane conductance regulator). Proteinet fungerar som en
kloridkanal som transporterar kloridjoner ut ur cellerna.

Niér inte proteinet fungerar som det ska stors salttransporten genom
cellerna. Det paverkar vattenhalten 1 slem och andra vétskor och leder
till en minskad forméga att binda vatten. Detta ger mindre méngd
vitska 1 bland annat luftvigarnas slem och gor att slemmet blir segt
(viskost). De slemproducerande kortlarna i resten av kroppen och i
andra organ fungerar inte heller som de ska. I bukspottskorteln tapps
till exempel gangarna till sd att enzymerna inte nar tarmen. Det
hindrar en normal nedbrytning av fett. Avforingarna blir ménga, stora
och talrika och kroppen har svért att tillgodogora sig néring.
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Cystisk fibros och lungtransplantation

Diagnos

Det ingar 1 sjukdomsbilden att en person med CF har svett som
smakar ovanligt salt och det dr ett sitt att stilla tidig diagnos. Diagnos
stélls dessutom med hjilp av ett DNA-test.

Symtom

Sjukdomen paverkar framforallt lungorna med aterkommande ibland
kroniska infektioner och andningsbesvir. Det sega slemmet skapar
problem 1 mag-tarmkanalen, med stérd matsméaltning som foljd.
Bukspottkorteln blir paverkad och forlorar sa smaningom helt sin
funktion hos cirka 85 procent av de som har CF. Aven andra organ
som gallbldsan, njurarna och levern paverkas. Manga med CF har en
speciell form av diabetes.

Forr 6verlevde inte personer med CF barndomséren, men idag ger
behandlingen en mojlighet till ett normallangt liv.

Behandlingen

Behandlingen bestar av flera olika delar. Bland annat rekommenderas
andningstrianing och fysisk aktivitet i kombination med god nutrition
och ldkemedel. De som har en svarare variant av CF kan efterhand fa
stora problem med andningen och dé kan en lungtransplantation bli
aktuell.

Historik

Sjukdomen ar kdnd sedan medeltiden men den som fatt dran av att ha
beskrivit sjukdomen och kopplat den till namnet cystisk fibros var en
kvinna i New York, USA som hette Dorothy H Andersen, och som var
brorsdotter till den danske forfattaren H. C. Andersen. Foréldrarna lér
ha emigrerat frdn Danmark till USA.

— Dorothy ville bli kirurg men det kunde inte kvinnor bli pa den tiden,
s hon blev patolog istillet. Hon dgnade sig at att undersdka vivnader
och kunde visa pa de typiska cystor och érrbildningar som bildas i
bukspottskorteln vid cystisk fibros.

Dorothy beskrev sambandet mellan bukspottskortelns funktion och
symtomen fran lungorna och mag-tarmkanalen. Hon kallade
sjukdomen for cystisk fibros, pé fyrtiotalet bytte den namn till
muskoviskidos.

— Det beskriver pa ett béttre sitt vad det handlar om eftersom
muskoviskidos betyder segt slem, konstaterar Lennart Hansson.

Men pé 50-talet dndrades namnet aterigen till cystisk fibros eller
cystisk pancreasfibros. Ett namn som istéllet visar pé det organ som
drabbas mycket av sjukdomen, det vill sdga pancreas,
bukspottskorteln.
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Transplantation

Den forsta lungtransplantationen i varlden utfordes fyra ar innan forsta
hjarttransplantationen, av kirurgen James Hardy. Det var den 11 juni
1963. Det var en ”singellunga” och patienten dog i1 njursvikt efter bara
18 dagar.

— Under de foljande tjugo &ren genomfordes transplantationer med
mycket begrdnsad overlevnad. Det var forst pa 1970-talet nir
immunhdmmande ldkemedel utvecklades, bland annat Ciklosporin
(Sandimmun), som transplantationerna tog fart.

1985 gjordes forsta hjart-lungtransplantationen pé en patient med
cystisk fibros. Den forsta 11 Sverige 4gde rum 1 Lund den 14 juni
1992. Sedan dess har 105 lungtransplantationer gjorts pa 96 patienter
med CF pa de tva transplantationsenheterna i Lund och Géteborg. 1
Lund ligger medeldldern pa de som transplanteras pd 32 ar. Cirka 6-8
patienter med CF transplanteras varje dr i Lund och lika ménga i
Goteborg. Viantetiden pé en lunga ar ungefar tre ménader. Det enda
som begransar transplantationen i antal &r bristen pd lampliga
donatorer.

— Den nést forsta personen som transplanterades i Sverige 1990 lever
fortfarande. Personen behandlades tekniskt sitt pa samma sitt och
med samma immunhd@mmare. Det som skiljer sig &t &r behandlingen
innan transplantationen och den har blivit béttre, sdger Lennart
Hansson.

Efter transplantationen

I Lund ansvarar transplantationsenheten for det som har med
transplantationen att gora, immunhdmmande mediciner, eventuell
avstotning och olika infektioner. CF-mottagningen, ddr Lennart
Hansson dr chef, skoter allt som har med sjukdomen att gora,
magproblem, ledbesvir etcetera.

— I dagslédget tar den remitterande enheten hand om patienten efter
transplantationen. Stockholmspatienterna till exempel transplanteras
numera i Lund och efterdt skoter CF-mottagningen pa Huddinge bade
behandling nér det giller CF och efterverkningar av transplantationen,
med stdd frdn Lund.

Komplikationer som kan uppsta efter transplantationen ér:
e att lungfunktionen forsdmras
e akut avstotning
e kronisk avstotning
e bakteriella infektioner
e virusinfektioner
e svampinfektioner
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e kolonisationer av bakterier

Forsta tiden efter transplantationen gér patienten pa téita kontroller och
bronkoskopier (vid undersokningen fors ett instrument med en liten
kamera ner 1 luftroren). Det gors vanligtvis tre manader och sex
manader efter transplantationen. Rutinerna kan dock vara olika pa
olika CF- enheter. I Lund gors darefter arliga kontroller pa CF-
mottagningen.

Avstotning

Att kroppen vill gora sig av med lungan dr normalt, menar Lennart
Hansson.

— Kroppen ska stota bort frimmande foremal. Till hjdlp har den B-
lymfocyterna i benmérgen som bildar antikroppar och T-lymfocyterna
som bildas i thymus, bridssen, som sitter hogt upp i1 brostkorgen. De
senare lir sig kdnna igen och bekdmpa fraimmande dmnen.

Akut avstotning

Avstotningen kan vara akut och kommer da vanligen inom tre till tolv
ménader. Risken minskar 6ver tid. Kidnda riskfaktorer dr dlig
matchning av lungorna, genetiska faktorer, lag alder och
virusinfektioner. Det finns ocksa en del riskfaktorer som
lakarvetenskapen inte kinner till.

For diagnos krédvs bronkoskopi med biopsier (vdvnadsprover).
Behandlingen vid akut avstotning dr en hog dos av kortison 1 tva till
tre dagar, som vid behov upprepas. Eventuellt byts immunhdmmaren
mot en annan.

— Med behandlingen brukar lungfunktionen forbéttras inom ett par

dygn.

Kronisk avstotning

Avstdtningen kan ocksa vara kronisk. Da dkar risken over tid och
avstotningen kommer séllan det forsta halvaret.

Riskfaktor dr bland annat upprepade akuta avstdtningar,
virusinfektioner, bakteriella infektioner, svampinfektioner och reflux
(sura uppstotningar). For diagnos kridvs bronkoskopi med biopsier.
Symtomen &r langsam forsdmring, andfdddhet, torrhosta och
sjunkande lungfunktion.

— Nar det giller kronisk avstotning finns ingen standardbehandling.
Det kan handla till exempel om byte av immunhdmmare, tilligg av
azitromycin, intravendst gammaglobulin, bestrdlning av lymfkortlar
med mera, sdger Lennart Hansson.
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Symtom efter transplantationen

Alla symtom som har med CF att gora finns kvar efter
transplantationen och nagra kommer till pa grund av medicineringen
med immunhdmmare.

— Det gér inte att komma ifran att ni 4r transplanterade for att ni har
haft en svér form av CF. Under lng tid har lungorna varit det storsta
problemet och annat har hamnat i skymundan, sédger Lennart Hansson.
Det ar forst efter transplantationen de flesta blir varse hur det ar stéllt
med de andra organen.

Vanliga komplikationer:

Bukspottskorteln

Nér maten ska sonderdelas for att ndringsdimnena ska kunna tas upp av
kroppen krivs enzymer och de tillverkas i bukspottskorteln. Detta
fungerar inte for personer med cystisk fibros och da fungerar inte
heller matsméltningen och niringsupptaget ordentligt. Patienter som
ar transplanterade har alla en icke fungerande bukspottskortel
eftersom den har skadats av sjukdomen. Enzymer maéste darfor
tillforas kroppen genom likemedlet Creon, sa att matsméltning och
avforing fungerar som de ska.

Diabetes

Tjugo till tjugofem procent av alla med CF far en, CF-relaterad, typ av
diabetes. Méanga av de vanliga behandlingsrekommendationerna vid
diabetes sdsom regelbundna matvanor, motion och eventuellt
snabbinsulin infor maltider giller dven vid CF-relaterad diabetes. Den
som dnnu inte &r transplanterad behover ocksa fa i1 sig stora mangder
kalorier. Maten ska dérfor inte regleras med minskat kaloriintag som
vid till exempel diabetes typ 2.

Niér patienten sedan blir av med sin sjuka lunga som ér fylld med
bakterier och var, forsvinner ett organ som kréver mycket energi. Nér
lungan &r borta mar patienten béttre och formar att ta tillvara energin
och gar dirmed upp 1 vikt. Dessutom har de ofta mycket béttre aptit
efter transplantationen.

CF-relaterad diabetes kan vara sérskilt svarinstilld och uppfor sig inte
som diabetes typ 1 eller typ 2. Det kan vara bra att ha regelbunden
kontakt med diabeteslikare.

Mage och tarm

Det &r vanligt att magen blir det dominerande problemet efter
transplantationen. Forstoppning och smértor forekommer, sura
uppstotningar, inflammatorisk tarmsjukdom, stressmage och
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eventuellt tumdrer. De immunsénkande ldkemedlen har som bieffekt
att tumorer kan véxa till sig och det dr darfor viktigt att vara
uppmaérksam pé det. Utredning av magen gors med gastroskopi, det
vill sdga kameraundersokning av matstrupe och mage. Koloskopi,
tjocktarmsundersokning och kapselendoskopi (tarmludd undersoks i
sdrskilda mikroskop) kan ocksé bli aktuella. Behandling bestar av
olika enzymer, laxermedel vid diarré och bulkmedel vid forstoppning.
Manga patienter stér ocksd pd Losec efter transplantationen. Lennart
Hansson rekommenderar att var och en har regelbunden kontakt med
gastroenterolog, det vill sdga en mag-tarmlékare.

Vikt

Da inflammationerna i kroppen generellt minskar efter
transplantationen gér de flesta upp 1 vikt. Behandlingen med kortison
som alla transplanterade star pa bidrar ocksa till viktuppgangen.
Vanligt ir att personen gér upp 10 kilo pa ett &r. Overvikt kan bli ett
problem over tid.

Leder

Smirtor i stora leder &r vanligt. Smartorna kommer 1 omgéngar och
kan forsvinna helt utan nagon atgérd. Forsvinner de inte
rekommenderar Lennart Hansson kortison 1 tablettform. Oftast &r
symtomen enbart smértor, ingen artrit och ingen svullnad eller rodnad.
Ibland forekommer gikt och da &r det istdllet en uttalad rodnad pé det
ommande stillet. Gikt behandlas med Allopurinol.

Hogt blodtryck

Kan komma med alder och ér relaterad till njurfunktionen. Och till
vissa immunhdmmare, framforallt Cyklosporin och Takrolimus.
Sedvanliga kontroller och behandling med betablockerare,
vattendrivande och Angiotensinhdmmare rekommenderas. ACE é&r ett
peptidhormon som ér ett led 1 kroppens ldngsiktiga kontroll av
blodtrycket.

Hoga blodfetter

Behandling med blodfettsinkande mediciner paborjas redan vid
transplantationen. Blodfetterna bor foljas upp vid den érliga
kontrollen.

Njure

Njurarna kan paverkas av immunhdmmarna patienten far efter
transplantationen. Framforallt av Calcinuerinhdmmare, Ciklosporin
(Sandimmun) och Takrolimus (Prograf, Adport).
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For en del sjunker njurfunktionen till hélften pa ett ar.

Det ér bra att dricka rikligt med vitska och att undvika ldkemedel som
skadar njurarna. Vid symtom frén njurarna, bor patienten minska
doser av till exempel Bactrim forte, immunhdmmare, och 1 vissa fall
byta immunhdmmare till Certican —everolimus, som har mindre
paverkan pé njurarna. Det dr extremt ovanligt med dialys och sdllsynt
att en person med CF och transplanterad lunga ocksé behover
transplantera njure.

Tumorer

Vid CF och genomgéngen transplantation finns en forhojd risk att fa
tumorer. Det beror pa medicinerna mot avstotning, de sa kallade
immunhdmmarna, som gor det lédttare for tumorerna att etablera sig.
Vanligast dr hudcancer till exempel basalcellscancer, skivepitelcancer
och malignt melanom. Arliga kontroller av huden rekommenderas.
Det &r ocksa en okad risk for lymfom, det vill séga cancer i
lymfkortlarna. Kvinnor bor ga pa sedvanliga kontroller med
mammografi och pa gynekologiska undersokningar.

Benskorhet

Det ar okad risk for benskorhet pa grund av cystisk fibros. Fysisk
aktivitet med promenader dar skelettet belastas och att vara ute
mycket i solen under sommarménaderna bygger upp benstommen och
forebygger benskorhet. Vid behov ar det bra att tillfora extra kalk och
D-vitamin. Benstommen méts kontinuerligt med densitometri
(bentdthetsmétning). Vid benskorhet rekommenderar Lennart Hansson
lakemedlet Bisfosfonat (Fosamax, Aldrenat och Optinat) under nagra
ar.

Graviditet
Efter lungtransplantation &r det ovanligt och kan vara direkt skadligt
att utsitta sig for en graviditet.

Aldre med CF

Ju éldre en person som har CF blir, desto storre risk har hen att fa
andra akommor, som ocksé andra dldre far. Till exempel
hjartkérlsjukdom, diabetes typ 2, hogt blodtryck, neurologiska
akommor som stroke och demens.
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Fragor till Lennart Hansson:

Jag har problem med bihdlorna och har inte haft det innan
transplantationen. Ar det vanligt?

— Det handlar ju om bakterierna som &r en del av sjukdomen cystisk
fibros. Problem med nésa och bihélor ar vanligtvis relaterade till
tidigare problem. Kanske har personen haft polyper i barndomen och
de kan aterkomma. Sinusit det vill sédga bihdleinflammationer ar
vanligt och det behandlas ofta med operationer. I 6vrigt kan kortison i
ndsan hjilpa och spolning och en god kontakt med 6ronlédkare.

Jag har tappat luktsinnet efter transplantationen. Ar det vanligt?
— Det dr inte ovanligt hos patienter med CF och bland de som ar
transplanterade. Det ar trakigt och gar tyvarr inte att géra nagot ét.
Mgjligen kan det bli bittre med kortisonspray i nisan.

Hur mycket kan jag experimentera sjilv med ndr det giiller
likemedel och hilsokostpreparat?

— Det ar viktigt att ga igenom likemedlen regelbundet tillsammans
med lakaren.

Hur stor dr risken for cancertumdorer?

— Nér man medvetet trycker ner immunforsvaret vid en transplantation
bildas tumorer léttare &n tidigare. Darfor dr det viktigt att kontrollera
huden efter nigra ar. Fem procent av de som é&r transplanterade far
nigon form av hudcancer. Ovriga tumérer 4r extremt ovanliga, sérskilt
1 lungan. I sé fall finns anlaget fran borjan 1 den transplanterade
lungan. Tjocktarmscancer och levercancer forekommer och det ar
viktigt att registrera dndrade avforingsvanor och ytterligare saker som
avviker.

Ar det méjligt att fa solskydd pd recept, eftersom vi riskerar att fi
malignt melanom
— Nej.

Jag har hort att det inte ir ndgon mening att ta sprutor mot till
exempel TBE. Stimmer det?

— Ja det stimmer. Det d&r immunsystemet som trycker ner
skyddseffekten.
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Hur fungerar det med infektionskiinsligheten och ridning? Gar det
att mocka i stallet?

— Rida gér bra. Det finns en 0ka risk med hdet och svampangrepp sa
det #r vil inte optimalt att mocka. Men allt ir en avvigningsfraga. Ar
det ett stort intresse kanske risken dr vird att tas.

Det iir vildigt trdkigt att vi inte kan fd barn och inte heller adoptera.
Varfor iir det sd oridttvist?

— Ja det ar trékigt och oréttvist. Men dnnu har ingen graviditet
registrerats efter en lungtransplantation i Sverige och vil ar kanske det
eftersom det ar riskfyllt. I varlden har fem av tio patienter utvecklat
avstotning av lungan efter forlossningen och fyra av mddrarna dog.
Varfor den som ér transplanterad inte far adoptera beror pé
givarldndernas regler. Det dr inget vi rader Over hir.

Hygienen i hemmet

Efter lungtransplantationen behovs niringsrik kost for
aterhamtning och vilmaende.

— Det ir ocksa viktigt att tiinka pa god hygien i samband med mat,
eftersom immunforsvaret ir nedsatt efter transplantationen pa
grund av immunhimmande likemedel, siger Mikael Nilsson,
dietist pa avdelningen for klinisk nutrition och CF-center i Lund.

Maénga som dr transplanterade blir osdkra ndr de kommer hem och
sjdlva ska laga mat. Vad kan de &dta och vad gar inte?

— For det mesta riacker det med att tvétta hinderna innan maten och ha
en hilsosam hygien i hemmet, sdger Mikael Nilsson.

Maten ska vara niringsrik och god. Ofta smakar den mycket bra efter
transplantationen. Som Mikael Nilsson séger:

— Innan transplantationen éter en patient med CF for att fi energi.
Efter for att det smakar gott!

Under de forsta manaderna behover kroppen mycket proteiner for
aterhdmtning och for att bygga muskler. Bra proteinkéllor ar kott, fisk,
dgg, mejeriprodukter och baljvéxter

Omiittat fett

Nir det giller fett &r ométtade fetter nyttigast for hjérta och kérl. De
finns 1 till exempel fisk, vegetabiliska oljor, flytande margariner,
notter och avokado. Allt fett fran vixtriket, utom kokos- och palmolja,
innehaller omattat fett.

Mittade fetter, som finns i till exempel griadde, smor, kott och
charkuteriprodukter, ska helst vara magra.
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Kolhydrater ar var framsta energikélla. Pasta, ris, potatis, brod, frukt
och bir ar exempel pa det.

— Valj gidrna fullkornsprodukter och fiberrika flingor sa att magen mar
bra och nyckelhdlsmarkta produkter, sdger Mikael Nilsson.

Vitaminer

Vi behdver vitaminer, mineraler och sparamnen. For att tillgodogdra
sig dem récker det att dta en varierad kost, med mat frdn de olika
livsmedelsgrupperna. Det finns mycket vitaminer i gronsaker och
frukt. Enligt Livsmedelsverket ska vi dta 500 gram gronsaker och
frukt varje dag.

Det ar vanligt att den som é&r transplanterad géar upp cirka tio kilo 1
vikt. Medicinering med kortison, som vi blir hungriga av, gor sitt till
for att spd pd vikten och att patienten efter transplantationen mar
bittre. Det dr dock viktigt for vélbefinnandet att hilla en normalvikt.
Frukost, lunch och middag varje dag och tva till tre nyttiga mellanmél
daremellan hjélper oss att halla vikten.

— Genom att dta regelbundet &dr det ldttare att 4ta lagom mycket, sdger
Mikael Nilsson.

Restriktioner

Eftersom alla som transplanterat lungorna gar livslangt pa
immunhdmmande likemedel &r det bra att veta om de hygieniska
restriktioner som finns runt mathallningen.

Grundreglerna for en riskfri mathallning ar att:

e tvitta hinderna

e virma upp maten ordentligt

e kyla ner det som ska sparas sa snabbt som mojligt

o se till att kyl och frys héller tillrdcklig kyla. For kylskap géller
+4 grader C och for frysen - 18 grader C.

e inte bryta kylkedjan lingre 4n nédvéndigt

e haélla rent dir mat forvaras och tillagas och anvénda rena
redskap

e ha olika skdrbrador for kott och gronsaker. Diska skédrbrddorna
med diskmedel

e Dbyta disktrasa ofta

e inte anvinda varor som passerat bast-fore-datum. Vilj s
nyforpackat som mojligt

e inte 4ta mogliga livsmedel och undvika att hantera dem

e skolja frukt och gronsaker noga
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Toxoplasma

Det ar framforallt toxoplasma och listeria, som gor att kiansliga
personer riskerar infektioner vid mathallning.

— Att ndgon person blir smittad &r ovanligt men det dr onodigt att
utsitta sig for risken, sdger Mikael Nilsson.

Toxoplasma &r en encellig parasit som har katten som vérddjur och
som ndr minniskan genom kattens avforing. Jorden kan ocksa smittas.
Pé det viset blir d&ven gronsaker, bar och frukt en mdjlig smittkélla och
det ar bland annat darfor det ar viktigt att skolja frukt och ibland skala
den. Far, gris och vilt kan smittas om de genom fodret far i sig
parasiten. Gravida kvinnor och den som har nedsatt immunf6rsvar bor
vara forsiktiga och inte utsétta sig i hemmet genom att till exempel
tomma kattlddor. Symtom kan vara lunginflammation, kortelfeber och
hjartmuskelinflammation. Toxoplasma dor vid upphettning till strax
over 70 grader och vid nerfrysning i minst tre dagar till -18 grader.

Listeria

Listeria far méinniskan i sig genom animaliska livsmedel som ar for
gamla eller inte har hanterats pa rétt sitt. Listeria dr en parasit som
exempelvis finns i1 kyckling och som ménniskan far i sig om inte
kycklingen dr genomstekt. Den kan ocksé finnas i vakuumfoérpackade
animaliska livsmedel som gravad och rokt lax.

— Symtom dr feber och vérk i magen och det ar riktigt farligt for dldre.
Listeria forsvinner ur produkten nér livsmedlet hettats upp till strax
over 70 grader och det hjélper inte att frysa det, siger Mikael Nilsson.

Efter transplantationen kan patienten néistan dta som vanligt. Men bor
avsta fran:
e kott som inte dr upphettat, till exempel rabiff och rostbiff
e kallrokta charkprodukter som korv, skinka, lufttorkad skinka,
kallrokt och gravad lax
e vakuumforpackade livsmedel avsedda att dtas utan tillagning
e ostron
e opastoriserade mejeriprodukter och juicer
e mdgelost och kittost
e grapefrukt och pomelo och dess juicer. Det innehaller &mnen
som paverkar upptaget av de immundédmpande likemedlen

Nir forsta aret har gétt och 1 fortsdttningen rekommenderar Mikael
Nilsson personen som har genomgétt en lungtransplantation att f6lja
Livsmedelsverkets kostrad for gravida nér det géller bakterier och
parasiter.
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Se Livsmedelsverkets hemsida: www.slv.se/. Se fliken: mat och
ndring/kostrad/gravida.

Det innebar att:
e inte dta ratt kott
o frysa torkat, kallrokt och gravat kott/fisk i tre dygn innan de
ska édtas eller tillagas
e idta nygjord-sushi pd restauranger med stor omséttning.
e kop vacuumforpackningen med farskast datum!
¢ undvika kyckling som inte dr genomstekt

e undvika skivat smorgaspéldgg och kall fardigmat i slutet av
héllbarhetstiden

Fragor till Mikael Nilsson:

Ar det nagon skillnad pa kvalité om man koper kallskuret over disk?
— Det dr det nog inte. Det mesta har varit vakuumforpackat innan det
tas fram och ldggs i kyldisken.

Innan transplantationen kunde jag inte tinka pd ndgot annat in
andningen. Da mdrkte jag inte andra symtom. Nu ir det magen som
kranglar. Vad gora?

— Det finns ménga olika produkter i handeln som hjédlper magen. De
jag kan rekommendera dr Sempers magdroppar och olika produkter av
Proviva, Actimel och Danone.

Vid forstoppning ér det fibrer som géller. Hela linfron att blanda 1
groten med lite extra vétska brukar fungera bra. Gelet som bildas nir
linfréet kommer i1 kontakt med vétskan, ger effekten. Men det gar att
ata for mycket av linfro, max tva matskedar per dag ar
rekommendationen. Linfrd bildar cyanid i1 stora midngder och det &r ett
gift.

Ska vi dita Omega 3 och fiskleverolja?

— Nej det dr béttre att ta fisk tvd gdnger i veckan. Samt rapsolja,
linfron och valnoétter. D4 fér ni 1 er allt ni behdver. Omega 3
rekommenderas vid CF for den som inte &ter fisk.

Vad bor vi ta for extra tillskott av vitaminer?

— Vid CF behdver man ta extra fettlosliga vitaminer A-, D-, E- och K-
vitamin. Till exempel Kvinna som innehaller alla de har. Ofta behdver
man dessutom ta ytterligare D-vitamin under vinterhalvaret.
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Jag har gdtt upp i vikt. Vad ska jag gora at det?

— Det ar bra att ha koll pa vikten och i nésta foreldsning om traning
och aktiviteter finns bra exempel pa fysiska aktiviteter. Att vara i
rorelse ér alltid bra, for den som ar transplanterad gar girna upp i vikt.
Kortisonet som alla som ar transplanterade tar dr aptitstimulerande.
For den som gér upp 1 vikt snabbt ligger sig fettet ofta pd magen, det
hinner inte bli muskler. Mén far bukfetma och det fir kvinnor ocksa
ndr de gatt igenom klimakteriet. For att motverka det géller fysisk
aktivitet och att ata rétt, alla maltider och mellanmal s att man inte
styrs av godissug och sug efter mat. Den som trdnar mycket kan &ta
var tredje timma och komplettera med druvsocker om man far 1agt
blodsocker under traningen.

Vilka hdlsokostpreparat bor vi undvika?

— Johannesort avrads ifran. Det dr skillnad pa hur olika medicinaldrter
paverkar kroppen. Radgor med lidkare for de kan paverka olika
mediciner.

Traning och aktiviteter

Det dr minga fordelar med trining. Inte minst efter en
lungtransplantation. Kroppen mar biittre och sinnesstiimningen
paverkas positivt. Eventuella depressioner kan motverkas och
stirka sjialvkinslan.

— Om ett liikemedelsforetag hade kommit pa ett liikemedel med sa
mycket vetenskaplig siikerstilld paverkan hade det satsats
ansenliga summor pa marknadsforingen, siger fysioterapeuten
Ulrika Dennersten, CF-center i Lund.

Men det kan ha sina sidor att borja tréna efter en inaktiv period som
tiden strax fore en transplantation. Det kan kéinnas motigt att komma
igdng och kanske behdvs en puff 1 ritt riktning.
Dartill kommer biverkningar frdn de nya medicinerna som har satts in.
Framst dr det immunhdmmare och kortison som mérks 1 kroppen.
Immunhimmare kan ge:

e Hogt blodtryck

e Kramper i musklerna

e Domningar lite hir och var 1 kroppen

Kortisonet kan ge pa sikt:

e Benskorhet

e Ledsmairtor
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e Svaghet i musklerna
e Vitskeanhopningar i kroppen
e Okad matlust med eventuell fetma som foljd

— Manga beskriver kinselfordndringar i fotterna och att det upplevs
som att gd pa kuddar. Andra har problem med svagheter och virk
kring brostmuskulaturen vid operationsomridet. Det kdnns som ett
stalband, sdger de, eller sd ar det obehagligt med brostbenstradarna av
staltrad, sdger Ulrika Dennersten.

Positivt dr att lungorna inte &r ett problem ldngre och det finns
faktiskt de som springer maraton efter en lungtransplantation”, som
Ulrika Dennersten séger.

Styrketrining

Men det ér det har med att ’komma igang”.

Ett bra sétt ar att “tina upp” musklerna med att borja styrketréna och
anvéinda den egna kroppen som belastning. Ulrika Dennersten
rekommenderar promenader, situps och armhévningar.

— Det racker med 30 minuters fysisk aktivitet om dagen. Tiden kan
utokas allteftersom personen kdnner sig starkare.

”Aktivitetspyramiden” kan vara ett stod i trdningen, sdger Ulrika
Dennersten och visar en bild pé en pyramid. I toppen av pyramiden
stér det styrka med kroppen som motstind och hiar kommer
armhdvningarna/situpsen in. Vikt- och maskintréning kan vara ett
alternativ.

— Den forsta tiden riacker det med atta till tio gdnger per aktivitet,
sdger hon.

I mitten av pyramiden ldser vi kondition 3-5 dagar/vecka, 20-60
minuter varje gang och som exempel; 10pning, stavgang, simning,
cykling, skidor, skridskor, gympa/aerobic/dans, bollsport, kanot och
rodd.

Léngst ner dér pyramiden dr som bredast star helst varje dag och
sammanlagt minst 30 minuter och exemplen &r tagna fran vardagen.
Det vi gor varje dag kan vi ocksa se som trining, att gé 1 trappor, gora
hushéllsarbete, promenera och arbeta i1 tradgarden.

Nir allt detta gar latt dr det dags att utmana sig sjélv. Da kan

”Borgskalan” vara en hjilp. Det dr en skattningsskala som
konstruerades pa 1960-talet av Gunnar Borg. Skalan gar frén 6 till 20
och orden for att beskriva de olika graderna av anstrdngning &r noga
utvalda. Frin “extremt l&tt” till hur jobbigt som helst”.
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Uppskattningen ar ténkt att korrelera med pulsen. Till exempel ska 13
pa skalan, dar det star “ndgot anstrdngande”, motsvara cirka 130 1
puls.

En annan tréningsutmaning &r sa kallad hdgintensiv intervalltrdning
(HIT) och Tabata, med vningar pa 20 sekunder som bryts for vila i
10 sekunder. Sammanlagt gors 6vningarna atta ganger i fyra minuter,
tva till tre gnger 1 veckan.

Det gar att tillimpa Tabata pa alla traningsformer och det dr sarskilt
bra med 6vningar som innehaller stora muskelgrupper. Sddana kan
vara: armhdvningar, situps, 16pning, cykling, simning och marklyft
med stang och vikter. Det gér ocksa att hitta pd egna 6vningar eller
kombinera olika dvningar under samma traningspass.

Tabata togs fram av doktor Izumbi Tabata for speedskatinglandslaget
i Japan. Traningsformen visade sig ha mycket bra effekt pa
konditionen samt mjolksyretraningen. Den fyra minuter langa
traningsformen har béttre effekt 4n en timmas 1agintensivtraning.

— Studier visar att kort och intensiv traning hojer syreupptaget och
forbattrar insulinkdnsligheten. Det ger ocksé kraftig nybildning av
mitokondrier och kapilldrer. Men man far inte samma typ av
uppbyggande effekt pa senor och ligament som nér trdningen pagar
under lingre tid, sdger Ulrika Dennersten.

Vad uppnir vi di med triningen?

e Muskeltillvixt

e Bittre balans

e Nybildning av ben

e Okad fettanviindning

e Okat glukosupptag

e Okad insulinkénslighet

e Nybildning av kérl

e Okad frisldppning av glukos fran levern och fett fran
fettvdvnaden

e Okad nervcellstillvixt

e Antiinflammatoriskt skydd

e Skydd mot tumorer

Nir det giller hjdrnan stidrks minnet, inldrningen och
koncentrationsformagan. Den kognitiva formagan, sirskilt nér det
géller planering och koordination av uppgifter, forbattras liksom
somnkvalitén.
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Forutom detta kan alltsa psyket gora en vinst.

— Det ar bra att tdnka pa de positiva effekterna for att locka sig sjilv
att trdna. Men det &r inte alltid viktigt vad som gors utan att det gors.
Den bésta traningen ar den som blir gjord, avslutar Ulrika Dennersten.

Information om munhalsa och munmotorik

— D4 patienten ir extra kénslig for infektioner ér det viktigt att
tandvardens personal vet om att patienten har cystisk fibros och
har blivit transplanterad, innan forsta besoket, siger Annette
Carlsson, tandhygienist och Pia Dornérus, tandskoterska pa Mun-
H-Center i Hovas.

Mainga diagnoser manifesterar sig orofacialt, det vill sdga paverkar
funktioner 1 munnen och ansiktet. Mun-H-Center dr ett nationellt
orofacialt kunskapscenter vars syfte ar att samla, dokumentera och
utveckla kunskapen inom detta omrade nér det géller séllsynta
diagnoser.

Denna kunskap sprids sedan for att bidra till ett béttre
omhédndertagande och en hogre livskvalitet for de berérda
patientgrupperna och deras anhoriga.

Mun-H-Center 4r ocksa ett nationellt resurscenter for orofaciala
hjalpmedel for personer med funktionsnedsittningar.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring vuxen- och familjevistelser
har Mun-H-Center triffat manga personer med séllsynta diagnoser och
kunnat samla ihop en kunskapsbank om var och en av diagnoserna.
Deltagarna far under vistelsen fylla i ett frageformuldr om tandvard
och munhygien och eventuell problematik kring munmotorik och
munhélsa.

Den hér gangen fér deltagarna traffa tandskoterskan Pia Dornérus och
tandhygienisten Annette Carlsson, Mun-H-Center, Agrenska. De
informerar i grupp om munvard och munhélsa generellt. De visar och
ger forslag pa passande hjdlpmedel.

De poéngterar vikten av den dagliga munhygienen bade med
tandborste och mellanrumsrengdring, samt tillskott av fluor.

— Viktigt ar att ha en regelbunden kontakt med tandvarden, sdger Pia
Dornérus och Annette Carlsson.
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Deltagarna fyller i Mun-H-Centers frageformulér dir uppgifterna
sedan dokumenteras 1 en databas.

Den vuxne med cystisk fibros som ér transplanterad bidrar pa sa vis
till 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid séllsynta
diagnoser. Denna information sprids via Mun-H-Centers webbplats
(www.mun-h-center.se) och via MHC-appen.

For de som har cystisk fibros och ir lungtransplanterade

Forr fick alltid de som é&r transplanterade antibiotika innan
tandldkarbesoket, men sedan varden generellt blev mer restriktiv med
antibiotika pa grund av resistens, rekommenderas inte det ldngre.
Viktigt dr dock att tandvarden dr uppmarksam pd olika tdnkbara
odontologiska symtom nir det géller cystisk fibros och
transplanterade.

— Vanliga besvér kan vara muntorrhet pa grund av ldkemedel eller att
patienten andas med 6ppen mun. Det ar ocksa risk for
svampinfektioner i munnen pa grund av de immunhdmmande
medicinerna och den extra infektionskénsligheten. Mycket tandsten &r
tecken pd kalksalter i saliven som utvecklar sig till plaque. Det &dr en
killa for bakterier, sdger Annette Carlsson.

Saliven bestar av 99,5% vatten, 0,5 % mineraler, proteiner, bakterier
och elektrolyter. Salivens viktigaste uppgift dr att smdrja munnen,
underlétta talet och sviljning. Den skoljer bort matrester fran
tanderna, spider ut syror, bidrar med mineraler och hindrar bakterier
och virus fran att trdnga in och skada kroppen.

— Nedsatt salivsekretion kan ge urgropningar i tinderna sé kallad
tanderosion. Reflux, sura uppstotningar, skadar ocksa emaljen. Det
finns ménga salivstimulerande preparat att kopa bland annat pa apotek
och det ar bra att tillféra extra fluor som en forebyggande atgérd,
sdger Pia Dornérus.

Naér det géller muntorrhet reckommenderar Annette Carlsson och Pia
Dornérus att patienten smdrjer munnen med till exempel rapsolja.

— Det ldgger sig som en hinna i munnen och det kinns skont, sdger de.

Forebyggande tandvérd

Karies dr skadliga bakterier som bildar syror som luckrar upp
tandernas ytor. Bristande munhygien och dalig kosthéllning kan vara
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orsak. Bra kostvanor och en munhygien motarbetar karies. Normalt &r
ph-vdrdet i munnen 7, vatten har 7,2, mjolk 6,7 och apelsinjuice 3,7
till exempel.

— Det dr bra med ett ph- virde som liknar det som vi sjdlva har. Sura
produkter, som till exempel juice &r skadligt for tdnderna, séger Pia
Dorneérus.

Tandkéttsinflammation, gingivit kan uppkomma pé grund av de
immunhimmande medicinerna. Bésta botemedlet r en bra
munhygien, att borsta tinderna 2 ggr/dag med en mjuk tandborste och
gora rent mellan tdnderna med tandtrdd/tandsticka eller

med mellanrumsborste, sdger Annette Carlsson.

Naér det géller borstskador och blottade tandhalsar som ilar
rekommenderar de tandkrdmen Zendium och Colgate Durphat
tandkram 5000 ppm. Vid blasor i munnen, sa kallad Afthe finns en
gel, Gengigel, som fungerar som plaster dver blasan och som kan
underldtta vid maltider. Att skdlja munnen med vichyvatten kan ocksa
lindra.

Lds mer hur man kan stimulera oralmotorisk formdga i
vardagssituationer i den nya skriften ”Uppleva med munnen”. Den
gar att bestdlla via Mun-H-Centers hemsida:

www.mun-h-center.se

Information fran forsakringskassan

Sara. A. Eriksson fran forsikringskassan, Goteborg, informerade
om de ekonomiska stod vuxna med funktionsnedséttning kan fa
genom forsikringskassan.

Vid sjukpenning far den som é&r sjuk 80 procent av inkomsten i 365
dagar. Utokad sjukpenning kan personen fi som langst i 914 dagar.
De forsta tva veckorna betalas av arbetsgivaren. Den som &r arbetslos
har en karensdag och sedan betalar forsakringskassan. De forsta 90
dagarna har personen ritt till sjukpenning om hen inte klarar sitt
ordinarie arbete. Darefter far den som inte klarar ndgot arbete alls
ersattning 1 upp till 180 dagar.

— Vi forsoker vara aktiva sa att vi snabbt vet om personen behdver ha
stod av forsdkringskassan for att komma tillbaka, sa Sara. A. Eriksson.
Den som ir arbetslos kan fa sjukpenning om arbetsformégan ér
nedsatt pa grund av sjukdom. Den som &r berittigad till sjukpenning
ska ha nedsatt arbetsformaga med minst en fjardedel i alla arbeten pé
hela arbetsmarknaden.
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Aktivitetsersittning

Aktivitetsersattning ar till for unga vuxna mellan 19 &r och manaden
innan de fyller 30 ar. For att vara berittigade till aktivitetsersittning
ska man inte kunna arbeta pa minst ett ar pa grund av sjukdom, skada
eller en funktionsnedsattning. Vid aktivitetserséttning ska
arbetsformagan vara nedsatt med minst en fjérdedel.

— Den som beviljas aktivitetserséttning kan fa det i minst ett ar, max
tre ar. Under tiden med aktivitetsersdttning, vid nedsatt arbetsforméga,
ska det finnas en tydlig rehabiliteringsplanering.

Det gar ocksé att ansdka om aktivitetsersiattning om man inte kunnat
genomfora sina studier pa grund av funktionsnedsittning. D4 kan man
ha ritt till aktivitetsersittning under den tiden det tar att avsluta
grundskolan eller gymnasiestudierna.

Under tiden med beviljad aktivitetsersittning gér det att soka sarskild
ersattning for aktivitet. Aktiviteten ska ha en positiv inverkan pa
sjukdomstillstdndet, den fysiska eller psykiska prestationsformagan.
Aktiviteterna ska ha till syfte att 6ka forutsdttningarna att forbattra
arbetsformagan sé att personen kan ta nésta steg i sin utveckling. Det
kan handla om en kurs 1 ett sprék pa ett studieforbund eller fysisk
traning.

Sjukersittning

¢ En erséttning for personer mellan 30-64 ar som troligen aldrig
kommer att kunna arbeta heltid pa grund av sjukdom, skada
eller funktionsnedsattning.

e Arbetsformégan ska vara nedsatt med minst en fjardedel i alla
arbeten pa hela arbetsmarknaden.

e Personen kan sjilv ansoka om sjukersittning eller s kan
forsikringskassan besluta att byta ut en sjukpenning mot
sjukersittning.

Pensionsgrundande

Sjuk- och aktivitetsersittning kan betalas ut i form av
inkomstrelaterad ersittning och garantiersittning. Garantierséttningen
ar inte pensionsgrundande. Den inkomstrelaterade erséttning som
betalas ut dr pensionsgrundande inkomst av anstédllning (59 kap. 13 §
SFB).

Har en person aldrig arbetat och enbart uppbér sjuk- eller
aktivitetsersédttning med garantiersittning ar inte ersdttningen
pensionsgrundande.
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Sjukpenningen daremot dr pensionsgrundande. Det ér ju en erséttning
for forlorad arbetsinkomst.

Vilande ersittning

e Sjukersittning kan vara vilande ndr man har haft
aktivitetsersattning eller sjukersittning minst ett r och vill
studera eller prova pa ett arbete.

e Manadsbelopp 1 tolv ménader nir ersittning ar vilande vid
arbete (25 procent av den ersittning som dr vilande)

e Vilande aktivitetsersittning kan beviljas for ldngre tid dn
beslutat.

Handikappersittning kan den fa som har nedsatt funktionsforméga i
minst ett &r. Det gér att fa frdn och med juni det ar personen fyller 19
ar och fram till 65 &r. Funktionsformagan ska vara s nedsatt att
personen i sin vardag behdver hjélp av annan person eller har
betydande merkostnader pa grund av sin sjukdom.

Sadana merkostnader kan vara:

o Kostnader for hjdalpmedel och likemedel

o Kostnader upp till hogkostnadsskydd for hilsovard och
sjukvérd

o Kostnader for specialkost

o Kostnader for resor

o Forbrukningsartiklar

o Slitage med mera

Det ska finnas ett direkt samband mellan kostnaden och
funktionsnedséttningen och det maste vara en extra kostnad inte en
kostnad som de flesta manniskor har.

Handikapperséttningen dr skattefri och indelad i tre olika nivéer.
Beloppen giller per ménad ar 2015.

o 69 procent (2559 kr)

o 53 procent (1965 kr)

o 36 procent (1335 kr)

Ansokan om handikappersittning ska vara skriftlig och innehalla
personuppgifter och personnummer. Till ansdkan ska dven bifogas ett
aktuellt lakarutldtande som styrker diagnos, funktionsnedséttning och
aktivitetsbegransning.

Handikappersiéttning handlaggs av personliga handlaggare pé
forsikringskassans lokala forsdkringskontor.
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Bilstod ar ett bidrag till hjilp for inkop av bil. Det ar till for att
underlétta tillvaron for den som har svarigheter att anvénda allménna
kommunikationer. Bidraget bestér av ett grundbidrag for att kopa bil
pa 60 000 kr, samt ett inkomstprovat anskaffningsbidrag. Det gar
ocksa att fi bidrag till korkortsutbildning. Bilstodet handlaggs av
forsikringskassan 1 Véstervik.

Assistansersittning

Assistansersdttning ér ett ekonomiskt stod som ger de personer med de
allra svaraste funktionsnedséttningarna rétt till personlig assistans for
att kunna leva ett mer sjdlvstandigt liv.

Man ansoker hos kommunen eller forsdkringskassan. Kommunen har
ansvaret da de grundldggande behoven uppgar till hogst 20 timmar per
vecka. Staten (forsékringskassan) kan bevilja assistanserséttning for
personlig assistent nir de grundldggande behoven dverstiger 20
timmar per vecka.

Avslag

Vid avslag kan alla drenden omprdvas vid forsakringskassans
omprovningsenhet. Far man avslag dven dér kan drendet 6verklagas i
Forvaltningsritten, dérefter i Kammarrdtten och Hogsta
Forvaltningsdomstolen. De avgdr om provningstillstand ldmnas eller
inte. Forvaltningsritten kan bli den sista instansen.

Mer information finns pa forsékringskassans hemsida:
www. forsakringskassan.se

Tips pa bra webbsidor

www.agrenska.se — Agrenska

www.fk.se - Forsakringskassan

www.1177.se — Sjukvérdsupplysningen
www.socialstyrelsen.se - Socialstyrelsen
www.skolverket.se — Skolverket

www.spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten
www.riksdagen.se - Riksdagen

www.regeringen.se — Regeringen

www.hi.se - Hjidlpmedelsinstitutet

www.do.se — Diskrimineringsombudsmannen
www.tlv.se - Tandvérds- och ldkemedelsforménsverket
www.notisum.se — Lagar pa nitet

www.varsam.se — Varsam
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Kristina har cystisk fibros och ar transplanterad

Kristina var bara en manad nir hon fick diagnosen cystisk fibros.
Léikaren spadde att hon skulle 6verleva i hogst fem ar. Tack vare
en klok mamma och utvecklingen mot modern behandling for
sjukdomen, 6verlevde hon med rage. Vid 48 ér fick hon nya
lungor. Idag ir hon 55 ir, har en dotter pa 19 ar och lever ett bra
liv.

— Jag tillhor en liten skara som lyckats leva liinge med CF, séiger
hon med ett stolt leende.

Livet borjade dramatiskt. All mat &kte rakt genom den lilla babyn och
hon holl pé att d6. De oroliga fordldrarna ékte in till lasarettet som
skickade ivdg familjen 1 ilfart 1 taxi i till det stora sjukhuset i
centralorten.

— Som tur var hade ldkaren vi traffade just ett barn med CF 1 sin vérd.
Han stéllde diagnosen i stort sett pa en gang genom att ta prover pa
mina naglar och jag fick enzym, séger Kristina.

Enzymet gjorde att hon kunde tillgodogora sig maten och hon borjade
genast ga upp 1 vikt.

— Jag har fortfarande kvar en liten dagbok diar mamma noga forde in
alla mina vérden. Det &r gulligt att se, séger hon.

Vid denna tid pa 1950-1960-talet var ordinationen att ge barn med CF
fettfri kost. Det struntade Kristinas mamma i. Hon sag att dottern var
hungrig och gav henne den mat hon ville ha.

— Mamma fyllde bara p4 med mer enzymer och det dr den kost man
rekommenderar idag. Alla andra CF-barn gick pa fettfri kost pa den
tiden och var smala som pinnar. Jag hade normal vikt och fick mycket
energi och madde bra av maten, sdger Maria.

Barn med lungsjukdomar skulle ligga mycket i sdngen, s tyckte
“expertisen”. Det var heller inget Kristinas mamma brydde sig om.
Ut och lek och ror pa dig”, sade hon och Kristina sprang ute med de
andra barnen 1 radhusomrddet. Mamman var inte heller radd for
bakterierna trots att detta var innan antibiotika fanns. Nér Kristina
gndlade om att hon inte ville till skolan, sa hennes mamma: ”Om du ér
dalig éker vi till sjukhuset annars méste du g till skolan”.

— Jag gillade inte att dka till sjukhuset i onddan, sé jag lomade ivag.
Jag har alltid tyckt att mamma behandlade mig som har en kronisk
sjukdom pa ritt sitt. Jag fick en bra start och att jag inte dog innan
tondren ar helt hennes fortjinst.
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Barn

Kristina har en klassisk CF som hon har skétt noggrant hela tiden.
Under uppvixten gick hon pa kontroller och nér hon allteftersom tiden
gick blev sdmre 1 lungorna var hon hos sjukgymnasten pa CF-
mottagningen och inhalerade flera gdnger i veckan. Trots det blev hon
allt simre. Livet blev tyngre och hon hostade mycket.

Kristina hade hort sen hon var liten att det var helt omojligt att skaffa
barn for den som har CF. Nir hon triffade sin ddvarande man forsokte
de dnda att bli med barn. Nér de till och med testade
provrorsbefruktning och det inte gick gav de upp och sorgen over att
inte kunna bli mamma kom 6ver Kristina med stor styrka. Under ett
par ar gick hon i terapi pad CF-mottagningen for att lira sig acceptera
det.

— Jag bearbetade min sjukdom och allt som var omkring den i terapin
och plotsligt blev jag med barn! Min psykolog &r ocksa lite mamma
till min dotter brukar jag sédga till henne, sdger hon.

Transplantationen

Eftersom hon hade haft bréstcancer kom hon inte upp pa
transplantationslistan forrédn i sista stund. Av sidkerhetsskal skulle tva
ar ga efter cancern. Immunhdmmarna som hon fick efter
transplantationen kunde annars gora att cancern spred sig.

Hon kom upp pé transplantationslistan i september 2008 och
transplanterades i november samma &r. Sista manaden bodde hon pé
sjukhuset och anvinde syrgas dygnet runt.

— Lungorna var slut ett halvar innan jag fick de nya. Men de var tappra
och tog ett andetag till och ett till och jag klarade mig dnda fram. De
nya fungerade direkt nér jag vaknade. Kédndes som mina pa en gang.
Helt naturliga och jattebra!

Det har inte varit ndgra bekymmer med lungorna.

— Peppar, peppar ta i tré..., sdger hon.

Och fortsitter:

— Jag mar jéttebra, som jag aldrig har matt i hela mitt liv. Jag hostar
inte och dr pigg som en mort. En gdng 1 manaden kontrollerar jag
immunmedicinen hos CF-teamet. Om vérdet ligger for hogt pajar jag
njurarna dr det for lagt kan det bli avstotning. Det méste ligga exakt.

Idag tar hon 30-40 tabletter dagligen och hon lider av biverkningarna
hon far av alla medicinerna, framforallt immunhdmmarna stéiller till
det. Vérst ar 6demet, vitskeanhopningen, i kroppen som hon tycker
begrinsar henne. Forutom det &r listan lang pa andra biverkningar. S
lang att hon inte orkar ndmna allt hir och nu.
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Kritisk

Kristina tycker att hon fick en fantastisk vard innan transplantationen,
men &r kritisk till varden efter. CF-teamet pa den ort hon bor,
glommer att se till hela ménniskan, tycker hon.

— Nér det giller immunhdmmarna dr de noga med kontrollerna men
det finns annat ocksa. Jag hade inte en muskel kvar i kroppen till
exempel och behdvde trdna upp mig fran noll. Det fick jag ordna sjélv.
Idag gér jag pa gym och har en personlig tranare tack vare goda
vanner som hjédlper mig att bekosta det. Efter flera ars sjukskrivning
och en trasig ekonomi, har jag inte sjdlv mojlighet. Jag tror att manga
andra kénner igen sig i den situationen, sdger Kristina.

Framtiden ser hon dndd an med tillforsiktigt. Hon har borjat jobba
igen, umgés med vénner, trdnar och tréffar dottern s ofta dottern vill
och Kristina kan.

— Min dotter var néra att forlora mig och det praglar vart liv. Vi dr
rddda om varandra och har kommit extra nira varandra. Jag gor sa
gott jag kan fOr att vara lik min mamma, som hon var mot mig. Hon
larde mig att dlska, dlska, vara nira och samtidigt sldppa taget, sdger
Kristina allra sist.

Gruppdiskussion om vardagsliv och samhallsinsatser

Under vistelsen pa Agrenska for vuxna med cystisk fibros som r
transplanterade, deltog sju kvinnor i ett erfarenhetsutbyte med
verksamhetschef AnnCatrin R6jvik och socionom Cecilia Stocks fran
Agrenska.

Foljande &r ett urval av de synpunkter som deltagarna ldmnade.
Diskussionerna handlade om upplevelsen av skola, yrkesliv, boende,
vardagsliv, somn, dterhdmtning, fritid, socialt liv, familj, vinner samt
sjukvard.

Skola och utbildning

De ar fodda pa 1950-, 1960- 1970- och 1980-talet. De éldre deltog i
skolundervisningen som alla andra. Idag ar det formodligen mer
restriktioner for den som har CF, tror de.

— Enda skillnaden for mig var att jag kunde ga fore 1 matkon eftersom
jag alltid var hungrig. I skolan var det inte annorlunda f6r mig an for
de andra. Jag berittade sjélv i klassen att jag hade CF och sa var det
inte mer med det.

En av de yngre hade en svér tid i grundskolan, eftersom hon tidigt fick
problem med lungorna. Hon fick syrgas redan i 11-12 ars alder och
var tvungen att ha med syrgastuben varje dag i skolan.
Klasskamraterna var inte nadiga.
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— Jag hade som tur var min syster i samma klass och det var ett stort
stdd, men jag blev retad eftersom jag var annorlunda. Sjukdomen
syntes ju sa tydligt pa mig. Forst i gymnasiet, lugnade det ner sig.

Idrotten var ett favoritimne och det gagnade dem eftersom det var bra
for lungorna och andningen att rora sig. Det var de medvetna om.
Andningstréning hos sjukgymnast var ett maste tidigt i livet. En av
dem fick till och med ha sjukgymnastik istéllet for idrott pd gymnasiet
och hon fick betyg 1 det.

Ett stort problem var att manga tvingades vara hemma mycket frdn
skolan. P& grund av egna infektioner eller andras.

— Nar klasskamraterna var sjuka och @nda gick i skolan var jag
tvungen att vara hemma, som en av dem sidger med en djup suck.

— En lérare 1 historia trodde att jag skolkade for att jag var borta
mycket pé hans lektioner. Det slutade med att jag hoppade av historian
helt. Jag laste upp betyget langt senare pd kommunala
vuxenutbildningen.

Folkhdgskola var en bra skolform tyckte en av tjejerna.

— Det var en sddan sammanhallning mellan eleverna och bra lérare.
Att ga dar var ett sitt att lira sig vad det ar att vara manniska.

En av tjejerna dr tacksam for att hon hade fordldrar som aldrig lét
sjukdomen ta Over livet.

— Jag har alltid &lskat hastar och ridning och ville ga en utbildning pa
Stromsholm till ridldrare och de hindrade mig inte. Det var bra for mig
och idag réder jag alla fordldrar med barn som har en kronisk sjukdom
att gora pa samma sitt. Om fordldrarna visar att allt 4r mojligt stiarker
de barnets sjdlvbild. Barnet blir inte ett med sjukdomen.

Men det som ér rétt for en behdver inte vara det for en annan. En tjej
ville utbilda sig 1 dans pa gymnasiet. Hon gjorde det och fordldrarna
hejade pd men hon orkade inte fullf6lja utbildningen.

— Det blev istéllet en krossad drom...

Trots CF och infektionskénslighet har néstan alla utbildat sig efter
gymnasiet. Nagra gick raka sparet andra tog upp utbildningen efter
transplantationen eftersom det inte var mojligt innan.

I gruppen finns det idag ridlarare, journalist/teolog,
redovisningskonsult, idrottsledare, skraddare/ortopedtekniker och
hilsopedagog. En kvinna borjade arbeta direkt efter gymnasiet inom
transportsektorn.

— Det var ett hért jobb nér jag var som sjukast. Jag korde budbil och
bar och kankade. Kanske inte riktigt rétt plats for en person med CF,
for jag hostade blod och hade problem med dropp som jag var tvungen
att ta. Jag pendlade mellan att vara sjukskriven pa halvtid och
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kvartstid. Alldeles innan transplantationen fick jag ett annat jobb och
dirigerade istéllet 50 lastbilar inifran kontoret.

Boendet innan transplantationen

Det var otroligt tungt att géra minsta sak innan transplantationen. En
kvinna hade bara 17 % lungkapacitet och det tog tre timmar for henne
att ga de 700 meterna till brevladan. Trots det gjorde hon det varje
dag.

— Jag kunde inte bara sitta och gora ingenting. Jag var ledare for
barngymnastik ocksé och gick dit med min syrgastub. Min sambo var
med och hjélpte mig ta fram redskapen. Vi hade avslutning strax innan
jag fick nya lungor.

Den tyngsta tiden strax fore transplantationen fick de stottning hemma
av sambo/make, sliktingar eller genom kommunen. En kvinna hade
handikapparkering och stiddhjélp genom kommunen. Hennes syster
fick anhorigstod genom forsakringskassan. Hon tog ledigt fran jobbet
en dag i veckan for att hjdlpa henne.

— Nér man inte orkar nagot géiller det att prioritera. En del blev inte
gjort alls pa de tio aren jag var svart sjuk. Garderoberna till exempel
de gjorde jag ordning forst efter transplantationen.

Vardagsliv efter transplantationen

De har alla blivit transplanterade mellan 2000 och 2013. Négra har
burit sina nya lungor i s l&ng tid som 14 &r, en fick sina s nyss som
for ett och ett halvt &r sedan. De star pd ménga olika ldkemedel, bland
annat immunhdmmare, som ger en hel del biverkningar, men livet
efter transplantationen har gatt mycket bra for de flesta. "Rakmacka”
beskriver en av dem tiden efterat. Det dr egentligen bara en kvinna
som har haft jobbiga komplikationer. Men for alla har
transplantationen inneburit en stor psykisk omstéllning.

— Jag ar tacksam for att jag lever och har fatt en andra chans. Men det
har paverkat mig. Forr tinkte jag att jag blir kanske 25 &r. Efter
transplantationen kunde jag se en framtid. Gora ndgon form av karridr,
plugga nagot, pensionsspara som inte behovdes tidigare och sé vidare.
Att ha stitt med ett ben i graven och plotsligt inte gora det ldngre &r en
resa.

Négra bekostade sjélva psykologbesok for att komma tillrdtta med
sina tankar.

— Min lunga blev délig tva &r efter transplantationen. Da blev det for
mycket for mig, sdger en av tjejerna.

En av de andra séger:
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— Det borde vara obligatoriskt med psykologhjélp efter en
transplantation. Ofta dr det forst senare nédr ndgot ytterligare 1 livet
hinder, som det blir tydligt att det inte gar att klara allt pa egen hand.

Vardagsrutiner

Det dagliga inbegriper medicinerna som ska tas pa bestdmda tider. Det
ar alla noga med. Ingen vill riskera en avstdtning.

God hygien idr ocksa central. De vill inte dra p4 sig infektioner. Att
halla rent hemma, i kylskapet och att tvitta hinderna ofta ar viktigt.
— Hostar ndgon gar jag ivdg och jag &ker inte buss i forkylningstider.
— Fast jag aker bade tag och buss, sdger en av de andra.

Efter transplantationen var de flesta svaga och det tog tid att bygga
upp sig igen. Flera har arbeten som inbegriper fysiska aktiviteter. Pa
fritiden cyklar de och promenerar. Springer och styrketranar. Det dr
hérligt att kunna rora sig utan den fruktansvérda trottheten de kénde
tidigare.

S6mn och dterhdmtning
En del sover daligt, men det blir béttre nir de trinar, tycker de.

Hobby

Traning dr en hobby for de flesta och de dgnar sig bland annat &t
tabata, simning, zumba, promenader, 16pning, badminton, ridning och
innebandy.

Socialt liv och vinner

De flesta har fatt mycket stod fran slédkt och vanner. Nagon siger att
idag vet hon vem som &r hennes riktiga vanner! Nigon har sagt upp
bekantskapen med “halva sldkten”

— Maénga vinner forsvann nér jag inte orkade s& mycket, sédger hon.
En kvinna beréttar om vinner som kom hem till henne med mat nir
hon var sjuk. Och om en fantastisk ”Vilkommen-tillbaka-till-livet-
fest” efter transplantationen.

— Vi satt runt ett stort bord och alla fick beritta hur de hade ként det

ndr jag var som sjukast och infér/under transplantationen. Det betydde
mycket for mig men ocksa for min dotter, som bara var 12 &r nir jag
transplanterades och som holl pé att mista sin mamma.

En annan kvinna beréttar:

— Min kompis var sambandscentral nér jag var som sjukast, sd att min
man skulle slippa vara det. Hon hade fatt telefonnummer och skickade
sms till alla som behdvde fa information.
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Adresser och telefonnummer till forelasarna

Overlikare Lennart Hansson
CF-center

221 85 Lund

Tel: 046-17 10 00

Dietist Mikael Nilsson
CF-center

221 85 Lund

Tel: 046-17 10 00

Sjukgymnast Ulrika Dennersten
CF-center

221 85 Lund

Tel: 046-17 10 00

Handldggare Sara Eriksson
Forsédkringskassan

Box 8784

402 76 Goteborg

Tel: 0771-114 114

Medverkande fran Mun-H-Center
Tandskoterska Pia Dornérus
Tandhygienist Annette Carlsson
Mun-H-Center

Box 2046

436 02 Hovas

Tel: 031-750 92 00

Medverkande frin Agrenska
Verksamhetschef AnnCatrin R6jvik
Socionom/koordinator Cecilia Stocks
Agrenska

Box 2058

436 02 Hovés

Tel: 031-750 91 00
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lungtransplantation

En sammanfattning av dokumentation nr 478

Det f6ds 15-20 personer med cystisk fibros varje ar i
Sverige. I landet finns cirka 650 personer med sjukdomen.
Cystisk fibros dr en arftlig sjukdom, dir de
slemproducerande kortlarna inte fungerar som de ska.
Sjukdomen paverkar ménga organ i kroppen, bland annat
lungorna och personen med CF, far upprepade infektioner
och andningsbesvir.

Det gar att fordrdja sjukdomsforloppet med likemedel, bra
néring, andningsgymnastik och fysisk aktivitet.
Lungtransplantation kan komma ifraga nér inget annat
fungerar. Varje ar transplanteras 6-8 personer med cystisk
fibros 1 Lund och ungefar lika manga 1 Goteborg. Efter
transplantationen har patienten forhoppningsvis friska
lungor, men sjukdomen ar livslang.
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