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Fran idiopatisk lungfibros till lungtransplantation

Sedan jag blivit alderspensionér gick jag varje morgon tillsammans med Rakel
till hennes arbete pa Hamngatan i Stockholm. | var promenadtakt tog det mig en
och en halv timme att ga dit och hem. Under manga ar hade jag i ur och skur pro-
menerat till min arbetsplats, en stracka pa ungefar 4,5 kilometer. Det var min

friskvard pa den tiden. Nu gick jag till jobbet igen, fast inte mitt, och direkt hem

igen.

| Pustegrand pa Sodermalm finns det en lang trappa som i princip gar fran So-
dermalarstrand upp till Hornspuckeln. Det ar en 1dng och brant stentrappa med 75
hdga trappsteg. | september 2013 la jag marke till att grandens namn, P-u-s-t-e-g-
r-a-n-d, faktiskt var valvalt. Varje morgon pa hemvag fick jag stanna uppe pa
’puckeln” for att vila och aterfa pusten innan jag kunde fortsatta mot Mariatorget
och hem mot Tantolunden.

Rakel hade ganska lange tyckt att jag flasade sa fort jag anstrangde mig en
aning. Jag skyllde naturligtvis pa aldern. Mitt flas berodde pa aldersférandringar,
enligt min alldeles bestamda uppfattning. Jag var ju faktiskt 70 ar och hade rétt att
flasa nar jag rérde pa mig eller anstrangde mig pa nagot annat satt. Till sist, i mit-
ten pa september 2013, lyckades hon fa mig till vardcentralen dar min huslékare
konstaterade ett ”knastrande” ljud i mina lungor. M&jligen kunde det vara begyn-
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nande KOL men lakaren var inte séker. Rokt hade jag gjort under studietiden men
upphoért med pipan i borjan av 70-talet. Lékaren skrev en remiss till Rosenlunds
sjukhus dar man nagra dagar efter genomford rontgen noterade i sitt svar ~Tydli-
gare dn pa undersokning 2008 ses strakigheter framfor allt véanster lunga dar for-
dndringar av nidrmast kronisk fibrosnatur foreligger”. Jag hade alltsd haft vissa
tecken pa begynnande fibros redan fem ar tidigare.

Min huslikare skickade nu en remiss till Sodersjukhusets (SOS) lungmottag-
ning dar jag genomgick andningsprov hos en skoterska och min allra forsta Dator-
tomografi i december 2013, en datorstyrd skiktrontgen av brostkorgen. Vid aterbe-
soket pa Sodersjukhuset fick jag veta att det formodligen var lungfibros jag drab-
bats av men att lakaren inte var helt séker utan maste konferera med sina kollegor.

Lunglékaren ringde mig nésta dag och bekréftade sitt tidigare antagande. Det
var inte KOL utan lungfibros jag bar pa. Jag visste ingenting om vad det innebar
och kunde darfor inte stalla nagra foljdfragor. | min familj och stora slakt har ald-
rig nagon rakat ut for en sadan diagnos. Darfor var jag helt oférberedd och helt
ovetande om sjukdomens kénnetecken och forlopp. Av lékaren fick jag dock veta
att jag skulle fa en remiss till Karolinska Universitetssjukhuset (KS) och den spe-
cialavdelning som fanns dar. Jag fick ocksa information om en bromsmedicin som
var mycket dyr och kunde skrivas ut pa den aktuella avdelningen.

Redan den 11 februari 2014 blev jag kallad till Lungfibrosmottagningen,
Thorax plan 6. Forsta samtalet med specialistlakaren pa KS tog mer dn en timme
men till min dverraskning accepterade man inte SOS diagnos utan ville faststilla
den pa egen hand. Jag tyckte detta var markligt men anande att fibrossjukdomen
kunde yttra sig pa manga olika satt. En vecka senare var det dags for Spirometri
(en undersokning som mater hur manga liter luft lungorna rymmer och hur vl
luftvagarna fungerar) och diffusionskapacitet (mater hur snabbt syrgastransporten
gar mellan lungor och blod). Déarefter foljde Gangtest i korridor och en ny Dator-
tomografi.

Nu som forst hade jag borjat fa insikt i vad min diagnos innebar och vad den
kunde innebéra for Rakel och sokte darfor kontakt med kurator for ett forsta, 6pp-
ningssamtal ifall jag skulle kdnna behov av att ventilera min oro. Min far hade levt
i 85 ar och min mor i 95 och sjalv hade tankt mig hanga kvar till &tminstone 90-

ars alder, 20 ar till med andra ord.
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Efter insikten om vad idiopatisk lungfibros innebar géllde det att hitta en lamp-
lig syssla som kunde tranga undan en smygande och alltmera patrangande angest.
| stallet for att bara tanka pa min vandring ner i graven, valde jag att ateruppliva
och ater uppleva nagra spannande ar fran mina barn- och ungdomsar. Jag satte
igang skrivprojektet Lumumba och jag, Tonarsminnen fran Belgiska Kongo 1955-
1960 som jag inte visste om jag skulle kunda fullfélja. Denna ungdomsbok blev
min trost och min terapi infor det oundvikliga slutet.

Som du mojligen kan forsta ar jag oandligt tacksam for er och svensk sjukvards
insats som gett mig livet tillbaka. Att ater kunna fortsatta leva nar man under 4 ars
tid forberett sig for det oundvikliga slutet ar helt otroligt och fantastiskt! Nu har
jag verkligen lart mig att leva, ndgot som alla borde fa lara sig!

Den 28 oktober 2014 var det dags fér en ny Spirometri pa Fysiologkliniken i
Thoraxhuset pa KS. Det hade nu gatt ett ar och en manad sedan jag borjade min
lainga “sjukhusvandring”. Nu var det ocksa faststallt att jag led av Idiopatisk
Lungfibros vilket innebé&r en varierande grad av fibros (= arrbildning i och mellan
de sma lungblasorna, alveolerna, dar syreupptagning i blodet fran lungorna sker)
och av interstitium (= det lilla utrymme som bildas mellan cellerna) som succes-
sivt forsvarar syreupptagningen. Orsakerna till sjukdomen é&r inte kanda men nu
hade jag pa sjukhuset fatt flera informativa broschyrer och skrifter om min sjuk-
dom. Till en borjan blev jag av en lékare skramd for alla biverkningar som
bromsmedicinen kunde medféra men fick den omgéaende ordinerad nér syreupp-
tagningen borjat forsamras. Behandlingen évervakades sedan av en specialist med
erfarenhet av diagnos och behandling av denna typ av lungsjukdom.

Ett ar senare, under hosten 2015, hade jag tagit nasta steg pa min vandring och
fatt en Simply Go Mini, en batteridriven syrgasgenerator, som jag kunde anvanda
for att fungera normalt. Den hade en kompakt design och var laddningsbar. Jag
kunde bara min Mini som en liten axelvdska. Av ett par gamla jeans sydde Rakel
en liten ryggsack som var lattburen, sarskilt nar jag skotte enklare tradgardsarbe-

ten pa landsstéllet.
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Forsta halvaret anvande jag inte min syrgasgenerator sa ofta men under en resa
till Kina i mars och april manad 2016 kom den verkligen till anvandning. Jag hade
aldrig kommit upp pa kinesiska muren utan syrgastillskott. Fran parkeringsplatsen
upp till och pa denna enorma mur var det sakert 500 meter och i brant uppfors-
backe. Jag tvingades stanna ganska ofta for att aterfa andan men upp kom jag med
stod av min syrgasgenerator och min envishet. Min far hade sttt pa samma mur

redan 1930. Darfor maste jag dit upp ocksa.

Att ta in min syrgasgenerator i Kina var inte svart men att fa med den hem till

Sverige visade sig nastan omojligt. Efter narmare tva timmar i sakerhetskontrollen
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beslutades att personalen skulle ta hand om den i samband med incheckningen.
Jag skulle fa den tillbaka pa Arlanda. Som tur var kunde jag fortfarande klara mig
utan syrgasgenerator om jag inte anstrangde mig for mycket, vilket man inte gor
nar man sitter inklamd i en flygfatolj. Dessutom visste jag att det pa planet fanns
syrgas direkt ovanfér mitt huvud om det skulle behdvas.

Vid hemkomsten till Sverige hade min andfaddhet 6kat och redan samma ma-
nad fick jag pa Syrgasmottagningen pa KS en forsta introduktion till anvéandandet
av flytande syrgas som hjalpmedel. Men det skulle drgja ytterligare en tid innan
jag borjade anvanda syrgas i hemmet.

| augusti 2016 tillskrev jag min lakare med ett antal fragstallningar angaende
en mojlig lungtransplantation, kanske till och med i utlandet. En stor del av Vast-
europa hade varit min arbetsplats med Bryssel som huvudort under manga ar och
jag hade hort att sjukhusvarden dar ibland var bade battre och snabbare an i Sveri-
ge. Nar jag traffade min behandlande lakare efter ett langt sommaruppehall fick
jag veta att nagon dvre aldersgrans inte fanns faststalld men att mojligheten for en
transplantation var helt beroende pa mitt eget allmantillstand.

Strax efterat paborjades alla de nddvandiga undersokningarna for att se om min
kropp och mitt psyke skulle kunna klara av en sadan pafrestande operation. Lung-
transplantation ar sedan 1990 en etablerad behandling pa Skanes Universitetssjuk-
hus i Lund och pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg for patienter med
terminal lungsjukdom. Patienternas alder har under aren successivt blivit hogre.
Medelaldern har okat fran 53 &r 2004 till 58 ar 2015. I undantagsfall transplante-
ras patienter som ar aldre an 65 ar och det hander att patienter med lungfibros
transplanteras anda upp till 70-ars alder. Sjalv skulle jag snart fylla 74 ar. En ope-
ration var mera osannolik &n sannolik. Avgdrande var bade resultaten fran alla
undersokningarna och tillgangen pa ett lampligt organ. Dessvarre saknas det organ
hela tiden och vissa patienter far aldrig den hjalp som jag fick. Tank, vilken fan-
tastisk gava man som dod kan skanka en annan person som far sitt liv tillbaka. For
vilken nytta har man sjélv av sina organ, nar man sjalv ar dod?

Det finns inga direktiv for nér patienten ska remitteras till transplantation utan
min lédkare gjorde en individuell bedomning. Min lungfibros hade fdrsdamrats
mycket snabbt. Det var darfor viktigt att tidig kontakt togs med Sahlgrenska Uni-
versitetssjukhuset. Min utredning startades i borjan pa september och mitt forsta
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besok pa transplantationscentrat var i slutet pa januari. Under dessa drygt 4 mana-
der genomfordes en utredning pa KS som omfattade min egen sjukdomshistoria
och allménna status, min lungfunktion, min hjart- och karlfunktion, rontgen, njur-
funktion, bentéthet, blod- och urinanalys, diverse odlingar, serologi for att be-
stdmma min blodgrupp och férekomsten av antikroppar samt de bedémningar som
gors av dietist och fysioterapeut. Det blev manga lakarbesok, undersokningar och
blodprover. Samordningen mellan de olika enheterna pa KS saknas helt. Varje
enhet skickade sin kallelse utan hansynstagande till andra undersokningar som
ocksa skulle genomforas pa samma sjukhus och for samma patient. For mig med-
forde det manga transporter som forst kunde ske med rullstolstaxi och en syrgas-
stroller pa nagra liter och sedan med syrgasutrustad sjuktransport eller ambulans.
Stroller & en mindre, béarbar syrgastub som man laddar med flytande syrgas fran

en HemLOX som rymmer 30 liter flytande syrgas.

Jag visste inte att min sjukdomsprogression skulle ga sa fort som den nu gjor-
de. Hade jag fatt vetskap om detta av min lakare, hade vi kunnat satta igang alla
undersokningarna tidigare. | mitt oforstand skot vi fram, pa min egen begéaran,
igangsattandet av provtagningarna. Som patient gér man den hér resan endast en
gang och det ar svart att bedéma nar forberedelserna infor en eventuell transplan-
tation kan paborjas. For lakarna ar det ocksa svart men med sin mangariga erfa-
renhet borde de kunna forutse forloppet bra mycket battre an den enskilde lungfib-
rospatienten. Borjar man for tidigt med undersokningarna och stélls i kon tidigt,
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kan alla insamlade vérden och bedémningar vara inaktuella nér det val blir aktu-

ellt for en transplantation.

Nér det antligen i slutet av januari 2017 blev transport med ambulansflyg till
Goteborg for en kompletterande utredning pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset
var mina fysiska formagor kraftigt reducerade. Hos tandlakaren i Géteborg uppvi-
sade tva tander en begynnande inflammation i roten vilket maste atgardas innan
jag kunde stallas i transplantationskdn. Dessa inflammationer hade jag kunnat
undvika om jag uppsokt min tandlakare pa eget initiativ samtidigt med de 6vriga
undersokningarna. Efterson jag minst en gang om aret gar till min tandlakare, in-
sag jag inte att min tandstatus kunde lagga hinder for en koplats till transplanta-
tion. Ingen annan tycks ha tankt pd den saken heller. Da jag nu var beroende av
syrgas hela tiden, kunde jag inte uppsoka min ordinarie tandlakare utan fick ge-
nom Gateborgs formedling vanda mig till folktandvarden som Iag i anslutning till
Huddinge Sjukhus.

Under de fyra manader som undersokningarna pagick fick jag sjalv ibland se
till att de av lakaren beslutade remisser faktiskt skickades ut till ratt adressat. Som
forklaring kan anforas att fibrosmottagningen, under denna period, var mitt upp i
sin flytt till NKS med nya lokaler och obeprovad vardorganisation samtidigt som
en patientsaker vard skulle tillhandahallas. Kommunikationerna mellan hemma-
sjukhuset och transplantationscentrum pa Sahlgrenska sjukhuset gick dessutom
trogt. Saknas digitalt samarbete mellan svenska sjukhus i olika landsting? kan
man undra. Det verkar som om utlatanden, laboratoriesvar, rontgenbilder mm.
maste skickas per post. Inom Folktandvarden i Goteborg och Stockholm anvéndes
tydligen ett USB-minne som dessutom kom pa avvagar. Att fa ut sin egen journal
pa NKS under den hér tiden visade sig vara omajligt och dnda var det inte rikets

sakerhet som stod pa spel. Personalen var helt enkelt Gverbelastad.
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Pa Huddinge Folktandvard, som var utrustad med syrgas men inte i tillracklig
mangd, fick tandlékaren sjalv hamta extra syrgas fran det narbelagna sjukhuset.
Nar tanderna var atgardade, trots att USB-remissen med rontgenbilder dit inte
gick att hitta till att borja med, fick jag antligen besked om min efterlangtade ko-
placering, ett besked som vi sjalv fick jaga fram da Folktandvardens redovisade
atgarder tappades bort pa atervagen till Transplantationscentrum.

Till var stora gladje och dverraskning blev vi uppringda, Rakel och jag, redan
tva veckor senare, den 7 mars 2017 kl 06.00 pa morgonen. ”Det fanns nu en lunga
som kan passa John”, fick vi somndruckna plotsligt besked om. Samma natt hade
jag legat vaken och for forsta gangen infor mig sjalv erkant att loppet var forbi.
Jag skulle aldrig fa nagon ny lunga. | stallet foljde ambulansflyg och operation
med en manads rehabilitering pa sjukhuset. Under denna sjukhusvistelse kunde vi
fira min 74-de fodelsedag med tartor ocksa for avdelningens personal. Kirurgen
som genomforde den lyckade operationen beréttade senare att jag hérde till de
allra aldsta, for att inte sdga den aldste patienten, som blivit lungtransplanterad i
Goteborg. Dessutom var jag den 700-ade patienten som man opererat dar.

Den 7 mars 2018 firade vi 1-arsjubileum med min nya lunga, ett ar som omfat-
tat regelbundna aterbesok, och nagra akuta sjukhusvistelser, samtidigt med en
successiv anpassning av mina mediciner mot avstotning och olika svampinfektio-
ner. En inflammation/infektion med feber som havdes med intravends antibiotika
tillstotte och tva arytmier foranledde sjukhusvistelse. Om det var ett sekundart
formaksflimmer orsakat av den kraftiga medicineringen eller ett akut férmaks-
fladder kanner jag inte till. Bada begreppen anvéndes av lakarna vid dessa tillfal-
len.

Svensk transplantationssjukvard ar enastaende men det forutsétter att man levt
ett sunt liv, hallit sig frisk sa lange som mojligt, klarar av att sjalv folja upp sitt
arende och skota sin medicinering. Det géller att klara av alla undersékningar med
goda varden och resultat. Jag har varit fullt frisk bortsett fran min nytillkomna,
idiopatiska lungfibros” brukade jag hivda for all den vardpersonal, biomedicinsk-
analytiker, laboratorieingenjoren och assistenter, sjukskoterskor och lakare jag
traffat under min vandring genom den svenska sjukvarden pa vag mot en hagran-
de transplantation. Tydligen stdimde denna min uppfattning om mitt allméntill-
stand. En lungtransplantation ar ett omfattande och kravande ingrepp, liksom ef-
terfoljande rehabilitering och medicinering vilket stallde stora krav pa mina 6vriga

organ och psykiska uthallighet.
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Jag ar naturligtvis oerhort tacksam Gver att nagon donerat sina lungor som gav
mig och en annan patient ett nytt liv. Men for att mojliggora att fler patienter som
star i ko for en transplantation kravs en forandring av nuvarande lagstiftning. Bris-
ten pa organ ar fortsatt ett problem inom varden och borde l6sas pa ett nytt satt.
Efterfragan pa organ att transplantera ar vida storre an tillgangen. | Sverige véntar
langt fler an 500 patienter pa ett transplantationsingrepp och manga av dem dor
under sin vantan pa ett nytt organ.

Transplantationslagens (SFS 1995:831) tredje paragraf kunde i stéllet lyda som
foljer:
38 Biologiskt material avsett for transplantation eller annat medicinskt
andamal far alltid tas fran en avliden manniska om inte den avlidne
skriftligen har motsatt sig ett sadant ingrepp eller uttalat sig mot det eller
det av annat skal finns anledning att anta att ingreppet skulle strida mot

den avlidnes instéllning.

Vore det inte enklast for alla, patienter, lakare och anhoriga, att alla medborga-
re i Sverige som inte uttryckligen meddelat, muntligt eller skriftligt, att man inte
onskar donera sina organ efter att man sjalv har détt, kan var tdnkbara donatorer?
Denna patientens végran att donera sina organ kan styrkas genom uppgift i testa-
mente, i ett brev, i patientens journal eller nagon annan handling dar den avlidne
angett sin installning eller pa nagot motsvarande satt dar den avlidnes vilja klart
framgar.

Under min “vandring” genom svensk sjukvard har jag gjort bade smartsamma
och gladjande erfarenheter som jag garna delar med mig av. Nar varden far funge-
ra som den &r tankt, ar det en ypperlig vard vi har i Sverige. Dessvarre fungerar
den samre, till och med bristfalligt ibland, pa grund av personalbrist som i sin tur
medfor platsbrister. Att som i mitt fall som infektionskanslig bli liggande i 13
timmar pa en akutmottagning, storta delen i sjalva korridoren dar smittospridning-

en ar maximal, borde inte f& forekomma.

1. Hjalpmedel som rullstol, sittbrada till badkaret, griptang och liknande leve-
reras och hamtas snabbt alltefter patientens behov, atminstone i Stockholms
landsting.

2. All den utrustning och de forbrukningsartiklar som Hjalpmedelscentralen

hanterar borde finnas i en katalog, garna digital, sa att man kan uppge exakt
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namn och beteckning pa de hjalpmedel man bestéller 6ver telefon. Jag valde, sa

lange jag orkade, att aka direkt till utdelningsstallet for att fa ratt leverans pa de

nasgrimmor och slangar jag anvande till Simply Go Mini och HemLOX och

tillhdrande Stroller.

3. Sjukresor &r en fantastisk service for den som har tid att vanta.

4. Nar man fatt sin fibrosdiagnos ar det viktigt att ta in all den tillgangliga in-

formationen som finns. Lakarens besked &r muntligt och blir genast mera be-

griplig om man ocksa kan ta del av upplysningarna pa andra satt genom bro-

schyrer, information pa néatet eller kontakt med andra patienter med samma

problembild.

5. Oppna en parm med register och sammanstall successivt alla dina kallelser,

lakarbesok, journalutdrag och liknande sa att du kan folja din egen sjukdoms-

utveckling som exemplet nedan redovisar.

2013-09-30 Rontgen lungor liggande - RTG | Rosenlunds Sjukhus
2013-09-30 Provmaterial Blod och plasma Laboratoriemedicin
Capio St Gorans sjukhus
2014-01-30 Andningsprov hos skoterska Lungmottagningen
Sodersjukhuset /SOS
Datortomografi
BildDiagnostoiskt Centrum SOS
Aterbesok Lungmottagningen
2014-02-11 Lakarbesok Lungfibrosmottagningen
Thorax plan 6, Karolinska Sjukhuset/KS
2014-02-18 Spirometri (en lungfunktionsundersdkning) med diffu-
sionskapacitet (goér man for att bedéma om
det foreligger nédgon begréansning for syr-
gastransporten mellan lungor och blod)
2014-03-11 Gangtest i korridor Sjukgymnastikkliniken KS
2013-09-30 Roéntgen lungor liggande - RTG | Rosenlunds Sjukhus
2013-09-30 Provmaterial Blod och plasma Laboratoriemedicin
Capio St Gorans sjukhus
2014-01-30 Andningsprov hos skoterska Lungmottagningen
Sadersjukhuset /SOS
Datortomografi
BildDiagnostoiskt Centrum S6S
Aterbesok Lungmottagningen
2014-02-11 Lakarbesok Lungfibrosmottagningen
Thorax plan 6, Karolinska Sjukhuset/KS
2014-02-18 Spirometri en lungfunktionsundersékning med diffu-
sionskapacitet (gor man for att bedéma om
det foreligger nagon begransning for syr-
gastransporten mellan lungor och blod)
2014-03-11 Gangtest i korridor Sjukgymnastikkliniken KS

6. Som patient med lungfibros, precis som alla andra patienter med en kronisk

sjukdom, gor man sin resa bara en gang. Det ar darfor viktigt att fa hjalp och
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stod av nirstdende. ”Vérd i hemmet” av sjuk anhérig ar ytterst pafrestande for
de narstdende som borde fa mera institutionaliserat stod for att orka bista pa ett
adekvat satt utan att sjalv bli lidande.

7. Stod fran dietister, fysioterapeuter och kuratorer kan bli av stor betydelse.
Vill man ha sitt sjukdomsférlopp beskrivet fullt ut vilket ar bade svart att ta in
och kanske darfor skrdammande eller dr en successiv introduktion till de olika
stadierna att foredra? Vetskapen att sjukdomen inte gar att bota i dagslaget ar
tungt och svart att hantera bade for patient och narstaende. | basta fall gar for-
loppet att bromsa in men inte stoppa helt.

8. Gor upp en matris for din traning hemma och pa gym om du har tillgang till
ett sadant. Det underlattar att komma ihag och skoéta sin traning dagligen. Du

marker med detsamma nér du glomt eller missat ett trdningspass.

DATUM | | |
Benmuskeltraning

Tahavningar 15 ggr
Sitt upp 15 ggr
Stepbréada/l,2,3 trappor 15 ggr
Backenlyft 10 ggr
Knabdoj 10 ggr
Armmuskeltréning

Lyft hantlarna med rak arm, framat 10 ggr
Hanteln vid axel, lyft uppat 10 ggr
Boj armbagen mot axel 10 ggr
Overarmarna 90° utét sidan 10 ggr
Overkroppen

Dra axlarna mot 6ronen 10 ggr
Hénderna vaxelvis nacke/rygg 10ggr
Knépp hénderna, for uppat 10 ggr
Armarna i kors, vrid sakta 10 ggr
Klappa hénderna 6ver huvud 10 ggr
Skidakning med gummiband 10 ggr
Rodd med gummiband 10 ggr

Vikt

Temperatur

Blodtryck

Saturation (syresattning)

Spirometri

9. Gor upp en matris for din lungtrdning med PEP och din Spirometrimatning.

Du marker med detsamma nar du glémt eller missat ett tréningspass.




FEV utblast 1 sek

FVC totalt

Datum

Fm

Em

Fm

Em
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